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ANALISIS DE LA GESTACION
POR SUSTITUCION
A LA LUZ DE LOS INTERESES
EN CONFLICTO

Juan José Gonzilez Lopez
Letrado Jefe de la Asesoria Juridica Territorial
Delegacion Territorial de la Junta de Castilla y Leon en Burgos
Profesor asociado de Derecho constitucional
Universidad de Burgos

SUMARIO: 1. Aproximacion a la gestacion por sustitucion. 2. El derecho a la maternidad/paternidad:
2.1 Momento a partir del cual se ostenta la condicion de “madre”; 2.2 Generacidon del hijo y derecho “a” la
maternidad/paternidad; 2.3 El acceso a la maternidad/paternidad en caso de impedimento para la procreacion;
2.4 El acceso a la maternidad/paternidad como derecho. 3. El derecho a la disposicion sobre el propio cuerpo:
3.1 Fundamento del derecho; 3.2 Los limites al “derecho a la disposicién sobre el propio cuerpo”. 4. El interés del
hijo futuro. 5. El reconocimiento de la gestacion por sustitucion realizada en el extranjero. 6. Bibliografia.

RESUMEN

El objeto del presente trabajo es identificar y ana-
lizar el conflicto entre el derecho a la paternidad/ma-
ternidad, el derecho a la disposicion sobre el propio
cuerpo y el interés del futuro hijo/a que se plantea en
relacion con la “gestacion por sustitucion”.

PALABRAS CLAVE

Gestacion por sustitucion, Derecho a la paterni-
dad/maternidad, Disposicion sobre el propio cuerpo,
Interés del futuro hijo/a.

ABSTRACT

The purpose of this paper is to identify and
analyze the conflict between the right to fatherhood /
motherhood, the right to disposition over one’s own
body and the interest of the future child that is posed
in relation to “surrogate motherhood”.

KEYWORDS

Surrogate motherhood, Right to fatherhood/
motherhood, Right to disposition over one’s own
body, Interest of the future child.

1. APROXIMACION A LA GESTACION
POR SUSTITUCION

A fin de perfilar las actuaciones que comporta
la “gestacion por sustitucion”, puede definirse ésta
como el pacto en virtud del cual una mujer (gestante)
se compromete a, mediante técnicas de reproduccion
asistida, llevar a cabo una gestacion con el propoésito
de que el menor fruto de la misma sea reconocido
como hijo de la persona o personas comitentes'. Las

1 Esta definicion coincide basicamente con la ofrecida
en BALAGUER CALLEJON, M L., Hijas del mercado. La
maternidad subrogada en un Estado social, Ediciones Catedra,
Madrid 2017, nota a pie de pagina 68, p.75, en que se define la
“maternidad subrogada” como “e/ compromiso entre una mujer
llamada mujer gestante, a través del cual esta acepta someterse
a técnicas de reproduccion asistida para llevar a cabo la gesta-
cion a favor de una persona o pareja comitente, llamados el o
los subrogantes, a quien o quienes se compromete a entregar el
nifio o nifos que pudieran nacer, sin que se produzca vinculo de
filiacion alguno con la mujer gestante, sino con el o los subro-
gantes”. El motivo de que no la asumamos integramente radica
no sdlo en la expresion definida (“maternidad subrogada™), sino
también en que no necesariamente se excluye el vinculo de fi-
liacién con la gestante, pues, como sucede en Reino Unido, es
posible que lo que acaece sea una alteracion de la filiacion a
favor del o los comitentes.



Andalisis de la gestacion por sustitucion a la luz de los intereses en conflicto

posibilidades son multiples: que la gestante aporte
“Onicamente” su Utero (posteriormente se matizara
esta idea), de modo que el embrion implantado pro-
ceda de la combinacion de 6vulo y espermatozoide
de los comitentes o de la comitente y un donante o
incluso de terceros, donantes, distintos de los comi-
tentes, o que la gestante proporcione no soélo el utero,
sino también el dvulo?,

Se ha afirmado que soélo el primer supuesto in-
dicado en su variante de aportacion de dévulo por la
comitente se corresponde con el fenomeno genuino
de la “maternidad portadora” y que el segundo seria
una forma pseudoadoptiva opuesta a la normativa de
adopcidn, al coincidir la “madre biologica” (la que
aporta el 6vulo) y la “madre gestante’. Sin embargo,
como se expondra posteriormente, la posible desvin-
culacion de la maternidad respecto del suministro del
ovulo convierten en decisiva la gestacion, que es lo
encomendado a otra mujer distinta de la que preten-
de ser madre a pesar de no ser gestante. De ahi que
quepa incluir en la “gestacion por sustitucion” todos
los supuestos apuntados, sin calificar como genuino
cualquiera de ellos.

La terminologia empleada para referirse a este
fenémeno es diversa y muy influida por la postura
adoptada en relacion con ¢€l. En funcion de que se
pretenda suavizar o denigrar la practica, las expresio-
nes varian de “gestacion por sustitucion”, “materni-
dad subrogada” o “maternidad portadora” a “vientre
de alquiler™. Emplear el término “maternidad” in-
duce a equivoco, pues, como se argumentara, la ma-
ternidad no comienza hasta el nacimiento, de modo
que la gestacion, elemento esencial y caracteristico
de este fenomeno, queda formalmente al margen,
aunque tenga una gran implicacion en ella. Si hasta
el nacimiento no hay madre ni hijo, sino gestante y

2 MARTINEZ-PEREDA RODRIGUEZ, J. M. y
MASSIGOGE BENEGIU, J.M., La maternidad portadora, su-
brogada o de encargo en el Derecho espariol, Dykinson, Madrid
1994, pp.67 y 68. Esta clasificacion también se recoge en VILAR
GONZALEZ, S., “Situacion actual de la gestacion por sustitu-
cion”, Revista de Derecho UNED, n.° 14, 2014, pp.901-902.

Las clasificaciones son muy variadas, como se aprecia en
las recogidas en el “Informe del Comité de Bioética de Espaia
sobre los aspectos éticos y juridicos de la maternidad subroga-
da”, pp.6y ss.

3  MARTINEZ-PEREDA RODRIGUEZ, J. M. Y
MASSIGOGE BENEGIU, J.M., La maternidad portadora...,
op.cit., p.68.

4  BALAGUER CALLEJON, M?. L., Hijas del mer-
cado..., op.cit., p.75, VELA SANCHEZ, A.J., “La gestacion
por sustitucion o maternidad subrogada: el derecho a recurrir a
las madres de alquiler”, Diario La Ley, n.° 7608, 11 de abril de
2011, p.1.

nasciturus, carece de sentido referirse a un supuesto
porte o subrogacion en una maternidad inexistente y
la expresion solo sirve para dotar a la practica anali-
zada de una carga emotiva que queda fuera de lugar
en un examen que intente ser aséptico. En cuanto al
“vientre de alquiler”, aunque se sustituya “vientre”
por “Utero”, también a efectos de desprenderse de las
connotaciones despectivas, se trata de una terminolo-
gia inadecuada, pues la gestacion no siempre es retri-
buida y, en todo caso, no sélo compromete el ttero’.
En este trabajo se opta por la de “gestacion por susti-
tucion”, al ser la que mejor recoge el contenido de la
actuacion en que consiste, ya que centra la atencion
en el aspecto nuclear del fendmeno, la gestacion.

En cuanto a la realidad normativa, la postura de
los Estados ha sido objeto de diversas clasificacio-
nes entre las que optamos por la que los divide en
Estados en que es legal, sea tinicamente en su moda-
lidad altruista o también en la onerosa, Estados que
no la regulan o la prohiben y Estados que no la regu-
lan o prohiben pero reconocen sus efectos®. Espaiia
presenta un encaje confuso, ya que el articulo 10 de
la Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de
reproduccion humana asistida, que tiene por rubrica
“gestacion por sustitucion”, dispone en su apartado
primero que “Serd nulo de pleno derecho el contrato
por el que se convenga la gestacion, con o sin precio,
a cargo de una mujer que renuncia a la filiacion ma-
terna a favor del contratante o de un tercero”, y en
su apartado segundo que “La filiacion de los hijos na-
cidos por gestacion de sustitucion serd determinada
por el parto”, y el Tribunal Supremo, en su Sentencia
de la Sala de lo Civil 835/2013, de 6 de febrero de
2014 (rec. 245/2012), rechazo6 con fundamento en el
orden publico el reconocimiento de la filiacion deter-
minada en un Estado extranjero y derivada de la ges-
tacion por sustitucion. Sin embargo, la Instruccion
de 5 de octubre de 2010, de la Direccion General de
los Registros y del Notariado, sobre régimen registral
de la filiacién de los nacidos mediante gestacion por
sustitucion, si contempla la inscripcion de nacimien-
to de un menor nacido en el extranjero como con-
secuencia de esas técnicas, con determinacion de la

5 Esta circunstancia se sefiala en “Informe del Comité
de Bio¢tica de Espaiia sobre los aspectos éticos y juridicos de la
maternidad subrogada”, p.9.

6  MARCO ATIENZA, C.M., “Respuestas juridicas en
Espafia ante la gestacion por sustitucion”, Derecho y salud, vol.
26, n.° extra 1, 2016, pp.192-193. Una exposicion del Derecho
comparado en la materia se recoge en “Informe del Comité de
Bioética de Espaia sobre los aspectos éticos y juridicos de la
maternidad subrogada”, pp.45 y ss.
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filiacion también en atencion a éstas’. Ademas, exis-
ten indicios de un posible cambio normativo a fin de
incorporar una regulacion permisiva de la gestacion
por sustitucion, sea en el Derecho interno como téc-
nica admitida en el Estado, sea a través del reconoci-
miento de las filiaciones declaradas en el extranjero
de resultas de la gestacion por sustitucion®,

La aceptacion o no de la gestacion por sustitu-
cion ha generado, y continiia planteando, un debate
en que pretende participar el presente trabajo. Con tal
propdsito, se abordan los tres elementos que conflu-
yen en la admisibilidad iusfundamental de esta técni-
ca: el derecho a la maternidad/paternidad, el derecho
a disponer del propio cuerpo y el interés superior del
menor, objeto de los siguientes epigrafes.

2. EL DERECHO A LA MATERNIDAD/
PATERNIDAD

Es innegable que el recurso a la gestacion de sus-
titucion viene dado por la demanda planteada por un
creciente nimero de personas que abogan por esta
técnica para satisfacer su aspiracion de ser madre o
padre. Esta demanda hace preciso analizar la existen-
cia de un posible derecho a la maternidad/paternidad
que pueda erigirse en fundamento de tal pretension.

2.1 Momento a partir del cual se ostenta la condi-
cion de “madre”

Lo primero que ha de abordarse es el momento
en que comienza la maternidad®. El Diccionario de la

7  Acerca de esta panoramica, FLORES RODRI-
GUEZ, J., “Gestacion por sustitucion: mas cerca de un estatuto
juridico comtin europeo”, Revista de Derecho Privado, n.° 27,
2014, pp.78 y ss, BATALLER I RUIZ, E., “Reconocimiento
en Espafia de la filiacion por gestacion de sustitucion”, Actua-
lidad juridica iberoamericana, n.° 2, 2015, pp.784 y ss, DE
VERDA Y BEAMONTE, J.R., “Notas sobre la gestacion por
sustitucién en el Derecho espafiol”, Actualidad juridica ibe-
roamericana, n.° 4, 2016, pp.353 y ss, ABELLAN-GARCIA
SANCHEZ, F., “Gestacion por sustitucion: Dificultades para
mantener la prohibicion en Espafia”, Revista de Derecho, Em-
presay Sociedad, n.° 9, 2016, pp.66 y ss, entre otros.

8  Asi se sefiala en BATALLER 1 RUIZ, E., “Recono-
cimiento...”, op.cit., p.787, en que se vinculan los previsibles
cambios legislativos con la influencia que el Ministerio de Jus-
ticia ha reconocido a las Sentencias del Tribunal Europeo de
Derechos Humanos de 26 de junio de 2014, casos Mennesson
c.Francia y Labassee c.Francia.

9  Es llamativo que en MARRADES PUIG, A.L., Lu-
ces y sombras del derecho a la maternidad. Andlisis juridico de
su reconocimiento, Universitat de Valencia. Servei de Publica-
cions, Valencia 2002, pp.23 y ss, al ocuparse del “concepto de
maternidad” no se identifica claramente el inicio de ésta, aun-

8

Real Academia Espafiola define “madre” como “mu-
Jjer o animal hembra que ha parido a otro ser de su
misma especie”, pero también, en su segunda acep-
cion, como “mujer o animal hembra que ha concebi-
do”. De acuerdo con dichas definiciones, la materni-
dad comienza desde la concepcion. Esta conclusion
es, sin embargo, cuestionable.

Normativamente cabe apreciar que la cualidad
de madre se asocia a la existencia de un “hijo”, lo
cual introduce un factor delimitador de gran impor-
tancia'®. Asi, en el articulo 39 de la Constitucion Es-
paniola (CE en adelante), apartado segundo, la pro-
teccion de las madres se prevé a continuacion de la
de los hijos, la cual, aunque se desvincula del tipo
de filiacion, se conecta con ésta al hacer referencia
a ella. Y en el apartado tercero la asistencia que se
exige a los padres lo es respecto de los hijos, habidos
dentro o fuera del matrimonio. Mas claramente aun,
el Codigo Civil (CC en adelante), al determinar las
relaciones paterno-filiales (articulo 154 y siguientes)
reclama légicamente la presencia de un “hijo”. De
hecho, ni siquiera es necesario acudir a la normativa,
ya que “madre” e “hijo” se presentan como concep-
tos correlativos. Ser “madre” exige un “hijo”.

El problema que se plantea es identificar cuando
se adquiere la condicion de “hijo”. Al acudir nueva-
mente al Diccionario de la Real Academia Espafiola,
se constata que “hijo” se define como “persona o ani-
mal respecto de sus padres”. Aplicado al ser huma-
no el “hijo” es una persona. Este requisito encuentra
respaldo normativo, pues el articulo 30 CC sujeta la
asuncion de la condicion de persona al nacimiento, y
ello es coherente con el hecho de que al regular la fi-
liacion (articulo 108 y siguientes) se la relaciona con
el nacimiento. Por su parte, la Ley Orgénica 10/1995,
de 23 de noviembre, del Codigo Penal, al tipificar el
aborto (articulos 144 a 146) elude referirse a “‘madre”
o “hijo” y lo mismo sucede en las lesiones al feto
(articulos 157 y 158). Opta, en su lugar, por aludir a
“mujer”, “embarazada” y “feto”. Y el Real Decreto
Legislativo 8/2015, de 30 de octubre, por el que se
aprueba el texto refundido de la Ley General de la
Seguridad Social, dedica el Capitulo VI de su Titulo
II a la “maternidad”, asociada al parto o adopcion,
y el VIII al “riesgo durante el embarazo”, que no se
enmarca, por tanto, en la maternidad.

que posteriormente, p.189, parece inclinarse por extenderla a
la gestacion.

10 Huelga decir que al emplear el término masculino lo
hacemos en un sentido genérico que comprende tanto a los hijos
como a las hijas.
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De lo expuesto se desprende que, identificada la
maternidad con la existencia de un hijo, normativa-
mente, al exigirse la condicion de persona para ser
hijo, solo se es hijo al nacimiento y, por tanto, s6lo
se es madre cuando nace el hijo. Contrastada la re-
gulacion con las definiciones citadas al principio, se
concluye que la maternidad no comienza en la con-
cepcion, sino en el nacimiento. Ahora bien, se trata
de una cuestion normativa, contingente por ello, de
manera que bien podria plantearse una modificacion
del régimen que se constata para identificar como
hijo al concebido y no nacido y atribuir la cualidad
de madre con anterioridad al nacimiento, al apreciar-
se juridicamente la existencia de un hijo antes de ese
momento. De suscitarse tal eventualidad, el debate
se desplaza a la discusion acerca de si la condicion
de hijo debe desvincularse de la de persona o a la de
si se es persona antes del nacimiento. Sin ahondar en
unas cuestiones que exceden, con mucho, el objeto
del presente trabajo, se considera adecuado conectar
la condicion de hijo a la de persona y que la persona-
lidad exige un cierto grado de autonomia que no esta
presente en el feto, dicho sea esto sin desmerecer en
absoluto la proteccion que éste merece!!.

Aunque un menor de edad se halla sujeto a unas
limitaciones en su capacidad obrar derivadas de sus
carencias volitivas y cognoscitivas, goza de una cua-
lidad esencial: su autonomia fisica, consecuencia del
desprendimiento del seno materno'?. Con anteriori-
dad a tal desprendimiento, el concebido y no nacido
no sélo es un ser en formacion, sino un ser integrado
fisicamente en la mujer, de que no puede despren-
derse para continuar viviendo. Esa vinculacion, cuya
proximidad no es equiparable a cualquier otra, im-
pide tratar a gestante y feto como dos seres inde-
pendientes de forma equiparable al tratamiento que
permite el nacimiento y, por ello, aconseja establecer
el elenco de derechos y deberes que comportan las
relaciones materno-filiales a partir de la autonomia
que supone la desvinculacion fisica. Basta pensar,
al respecto, en que la patria potestad es extinguible

11 Nos hacemos eco a este respecto de la Sentencia del
Tribunal Constitucional (STC en adelante) 53/1985, de 11 de
abril, en que se advierte de que “dentro de los cambios cualita-
tivos en el desarrollo del proceso vital y partiendo del supuesto
de que la vida es una realidad desde el inicio de la gestacion,
tiene particular relevancia el nacimiento, ya que significa el
paso de la vida albergada en el seno materno a la vida alber-
gada en la sociedad, bien que con distintas especificaciones y
modalidades a lo largo del curso vital”.

12 Acerca del fundamento de esas limitaciones, RUIZ
JIMENEZ, J., “La capacidad del menor”, POUS DE LA
FLOR, M* P. Y TEJEDOR MUNOZ, L. (coordinadoras),
Proteccion juridica del menor, Colex, Madrid 2009 (2* edi-
cion), pp.31-32.

porque se origina, actualmente, con el nacimiento; si
se asociase a la concepcion, la extincion seria invia-
ble (respecto de la gestante) por la sujecion del feto
a la mujer?.

En consecuencia, aunque coloquialmente se ha-
bla en ocasiones de “madre” para referirse a la ges-
tante y a pesar de la definicion ya citada, cabe sos-
tener que se es “madre” a partir del nacimiento del
“hijo” y que este régimen es el adecuado a efectos de
establecer una regulacion racional de las relaciones
que se generan entre ambos sujetos.

2.2 Generacion del hijo y derecho “a” la materni-
dad/paternidad

La fijacion del momento de inicio de la mater-
nidad condiciona directamente la conceptuacion de
la gestacion. Si la maternidad comienza en la con-
cepcion, la gestacion se integra en la maternidad. En
cambio, si empieza en el nacimiento, la gestacion
es un presupuesto de la maternidad, al ser necesa-
ria para el nacimiento. Al haber optado por situar el
arranque de la maternidad en el nacimiento el dere-
cho “a” la maternidadpuede conceptuarse como un
derecho conectado y orientado a la maternidad origi-
nada una vez nacido el hijo y establecida, por ende, la
relacion materno-filial pero distinto de éste, que seria
el derecho “de” ser madre. Es decir, puede concebir-
se como un derecho relacionado con el presupuesto
de la maternidad, la generacion del futuro hijo. Otro
tanto sucede con el derecho a la paternidad.

La generacion de la maternidad/paternidad asi
entendida presenta una dimension bioldgica indu-
dable pero no se agota en ella, pues también es un
fenomeno social con acogida juridica que no siempre
coincide con éste. Desde un punto de vista bioldgico
consiste en la combinacion de material genético de
una mujer y un hombre mediante una relacion se-
xual y ulterior gestacion del embrion y feto hasta el
nacimiento. Es procreacion: engendrar un individuo
de la misma especie. La participacion en la procrea-
cion de los individuos de la especie humana es una
aptitud natural; cualquier mujer u hombre puede, en

13 Eneste sentido, mas alla de la posibilidad tedrica con
apoyo en el articulo 29 CC (tampoco nada sencilla), se apunta la
dificil admision en la practica de una guarda administrativa del
nasciturus, pues el ejercicio de esta guarda deberia proyectarse
sobre la futura madre y no sobre el nasciturus directamente,
MAYOR DEL HOYO, M* V., La guarda administrativa como
mecanismo de proteccion de menores en el Codigo Civil, Co-
mares, Granada 1999, pp.83-85. A lo sumo podria pensarse en
una guarda indirecta, lo que justamente es muestra de la depen-
dencia del feto.
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abstracto, mantener relaciones sexuales susceptibles
de permitir la combinacion genética de 6vulo y es-
permatozoide y, ya limitado a la mujer, gestar el fruto
de la fecundacion.

Contemplada desde un punto de vista exclusiva-
mente bioldgico, la procreacion encuentra respaldo
juridico como derecho de libertad, bien se ubique en
el derecho a la integridad fisica como libre desarrollo
de esa integridad o en el derecho a la intimidad'. Al
ser una aptitud natural, lo que se demanda del Estado
es que no interfiera en su ejercicio (o no ejercicio), de
modo que la controversia se suscita en relacion con
las eventuales limitaciones (o imposiciones) que se
pueden establecer en aras a intereses distintos de los
de los posibles o efectivos engendrantes'. Estas limi-
taciones, como es l6gico, no necesariamente afectan
a las relaciones sexuales, pues para que se impida la
efectividad de la procreacion no es conditio sine qua
non el impedimento de éstas, sino que puede bastar
con la eliminacion de la capacidad reproductora vin-
culada al coito, verbigracia mediante la esteriliza-
cion'®. A pesar de su interés, este tipo de constriccio-
nes se aparta del objeto del presente estudio (ya que
la gestacion por sustitucion no limita la procreacion),
por lo que no ahondaremos en ellas.

Ocurre que la procreacion, como fenomeno bio-
logico que va desde la fecundacion al nacimiento, es
de resultado incierto. El camino puede interrumpirse
y la expectativa de nacimiento del hijo en formacion
puede frustrarse en distintos momentos que incluyen
el inicial (la fecundacion), lo que en suma implica la

14 En la intimidad personal y familiar se sitGla en PAN-
TALEON PRIETO, A.F., “Técnicas de Reproduccion Asistida
y Constitucion”, Revista del Centro de Estudios Constitucio-
nales, n.° 15, mayo/agosto 1993, p.130, el “derecho de toda
persona, casada o no, a planificar su reproduccion por medios
naturales al abrigo de injustificadas interferencias por parte del
Estado”, y en GOMEZ SANCHEZ, Y., El derecho a la repro-
duccion humana, Marcial Pons, Madrid 1994, p.55, el “derecho
a la reproduccion humana”. Se entiende por ello la apelacion
a la libertad como fundamento del “derecho a la reproduccion
humana” a que se refiere ROMERO COLOMA, A.M*.,, “El
derecho a la reproduccion humana y las técnicas de reproduc-
cion asistida”, Abogados de Familia, n.° 54, cuarto trimestre de
2009, pp.1-3.

15 Verbigracia, la “politica del hijo Ginico” que aplico
China.

16 Un ejemplo es la esterilizacion de personas con dis-
capacidad psiquica, a las que no se impide mantener relaciones
sexuales. Ahora bien, debe destacarse que dicha esterilizacion
no supone una restriccion de la libertad, de acuerdo con la STC
215/1944, de 14 de julio, pues se estima que no comporta real-
mente una colision entre derechos fundamentales al existir con-
sentimiento, bien que del representante legal, como manifes-
tacion del derecho a la autodeterminacion de la persona en su
integridad fisica.
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inhabilidad biolégica para procrear. En otras ocasio-
nes no se trata de imposibilidad, sino de dificultad que
no se puede salvar de forma natural o es dificilmente
superable sin tratamiento al efecto. Y no siempre se
trata, por lo demas, de dificultades o imposibilidades
vinculadas a la fecundacion y gestacion como proce-
so bioldgico, sino que puede obedecer a razones de
tipo volitivo (ausencia de persona que esté dispuesta
a asumir la paternidad en correlacion a la futura ma-
ternidad de la mujer que desea quedarse embarazada,
homosexualidad masculina o femenina si se desea te-
ner un hijo con la respectiva pareja del mismo sexo,
etc.), cuestion que posteriormente se abordara.

Cuando se trata de dificultades bioldgicas, no se
plantean dudas destacables en cuanto a la admisibili-
dad de tratamientos orientados a vencer esas dificul-
tades. De hecho, este tipo de tratamientos se incluye
en la cartera de servicios comunes de asistencia sa-
nitaria, lo que convierte el auxilio a la procreacion
mediante la curacion de dolencias que inciden en él
en una prestacion que otorga una nueva dimension
al derecho “a” ser madre/padre!’. No sélo es un de-
recho de libertad, sino que, al ser merecedor de un
contenido asistencial por parte del Estado, se presen-
ta también como un derecho de corte prestacional, lo
que incorpora un nuevo elemento de gran relevancia,
pues se suscita el interrogante de si dicho contenido
se integra en un derecho fundamental. Si bien par-
te de la doctrina aboga por vincular la asistencia sa-
nitaria al derecho a la integridad fisica en conexion
con el articulo 43 CE, el encaje de esta dimension
prestacional en un derecho tradicionalmente de corte
liberal no cuenta con un respaldo doctrinal ni juris-
prudencial sélido'®,

17 Asi, el apartado 5.10 del Anexo III del Decreto
1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la car-
tera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el
procedimiento para su actualizacion, incluye las“Técnicas y
procedimientos precisos para el diagnostico y tratamiento mé-
dico y quirurgico de las siguientes patologias clasificadas se-
gun la Clasificacion Internacional de Enfermedades: Enferme-
dades del aparato genitourinario: Nefritis, sindrome nefiotico y
nefrosis, otras enfermedades del aparato urinario, enfermeda-
des de los organos genitales masculinos, trastornos de mama,
enfermedad inflamatoria de los organos pélvicos femeninos y
otros trastornos del tracto genital femenino”.

18 A favor, LEON ALONSO, MARTA, La proteccion
constitucional de la salud, La Ley, Madrid 2010 (version digi-
tal), p.6, al abordar el fundamento y la positivacion de la tutela
de la salud en la CE. En contra, con apoyo en el caracter de
principio rector del articulo 43 CE y eficacia genérica (punto
de arranque) del derecho a la vida e integridad fisica, DE LA
VILLA GIL, L.E., “El derecho constitucional a la salud”, CA-
SAS BAAMONDE, M* E., CRUZ VILLALON, J. Y DU-
RAN LOPEZ, F. (coordinadores), Las transformaciones del
derecho del trabajo en el marco de la Constitucion espariola:
estudios en homenaje al profesor Miguel Rodriguez-Pifieiro y
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En definitiva, la procreacion como manifestacion
del derecho “a” la maternidad/paternidad tiene ancla-
je en el derecho a la integridad fisica (o intimidad),
en su vertiente de libre desarrollo de la personalidad
y mas dudosamente en la prestacional publica. Muy
distinto es el caso que se plantea cuando la problema-
tica que aqueja el acceso a la maternidad no aparece
como dificultad, sino como impedimento fisico o vo-
litivo, esto es, cuando es la propia procreacion lo que
se halla extramuros de la persona. De ello pasamos a
ocuparnos.

2.3 El acceso a la maternidad/paternidad en caso
de impedimento para la procreacion

El Derecho ofrece diversas respuestas a lo su-
puestos de impedimento (no dificultad) para la pro-
creacion.

Cuando la imposibilidad deriva de la falta de
concurrencia de una persona de distinto sexo se plan-
tea la admisibilidad del acceso a la maternidad/pa-
ternidad “en soledad”, sin el otro progenitor. La ma-
ternidad o paternidad monoparental no es en modo
alguno desconocida una vez entabladas las relacio-
nes paterno-filiales, bien sea porque el otro progeni-
tor fallece, porque se le priva de la patria potestad o
porque es desconocido. El caso que se aborda difiere,
sin embargo, del expuesto porque supone una esci-
sion de la procreacion como fenomeno bioldgico y
juridico a fin de ofrecer una alternativa a la necesidad
de que dos personas de distinto sexo participen en ¢l
para hacerlo factible. De este modo, el ordenamiento
juridico puede permitir que la procreacion se articule
“como si” no hubiera mas que un engendrante, esto
es, obviando juridicamente la participacion del otro.
Es el caso de las técnicas de reproduccion asistida
facilitadas a mujeres no casadas'. El donante o do-
nantes permanecen en el anonimato, por lo que la
procreacion, a efectos juridicos, se entiende con la

Bravo-Ferrer, La Ley, Madrid 2006 (version digital), pp.5 y 6.
En relacion con esta cuestion, NUNEZ MARTINEZ, M* A.,
“El derecho a la salud en el estado social”, GIMENO SEN-
DRA, V. Y REGUEIRO GARCIA, M* T. (coordinadores),
Nuevas tendencias en la interpretacion de los derechos funda-
mentales, Editorial Universitas, Madrid 2015, pp.295-298, con
particular atencion a la jurisprudencia constitucional.

19  Asi, el articulo 6.1 de la Ley 14/2006 dispone que
“Toda mujer mayor de 18 aiios y con plena capacidad de obrar
podra ser receptora o usuaria de las técnicas reguladas en esta
Ley, siempre que haya prestado su consentimiento escrito a su
utilizacion de manera libre, consciente y expresa.

La mujer podra ser usuaria o receptora de las técni-
cas reguladas en esta Ley con independencia de su estado civil
y orientacion sexual”.

persona que recibe la asistencia®®. El que se admita
esta procreacion “en solitario” tiene consecuencias
para la futura maternidad, ya que el anonimato del
donante se extiende al nacimiento, de forma que el
hijo nace con, juridicamente, un solo progenitor.

Distinto de la maternidad “en solitario” es el
supuesto en que la no intervencion de un hombre
llamado a ostentar la condicion juridica de padre
obedece a la orientacion sexual de la mujer. En este
caso, también contemplado por la norma, se permite
que la filiacion se determine a favor de la conyuge
de la usuaria de la técnica de reproduccion asistida,
de modo que juridicamente se construye un vinculo
materno-filial distinto del biologico?'.

Ya en el ambito de la imposibilidad biologica,
puede que ésta se deba a la infertilidad del hombre,
en cuyo caso, de nuevo a través de la reproduccion
asistida y del régimen de filiacion, la paternidad
biologica (del donante) se sustituye por la juridica
del marido, merced a la presuncion del articulo 116
CC, o pareja masculina de la madre, en virtud de

20 Al respecto, establece el articulo 5.5 de la Ley
14/2006 que “La donacion sera anonima y deberd garantizarse
la confidencialidad de los datos de identidad de los donantes
por los bancos de gametos, asi como, en su caso, por los regis-
tros de donantes y de actividad de los centros que se constitu-
yan.

Los hijos nacidos tienen derecho por si o por sus represen-
tantes legales a obtener informacion general de los donantes
que no incluya su identidad. Igual derecho corresponde a las
receptoras de los gametos y de los preembriones.

Solo excepcionalmente, en circunstancias extraordinarias
que comporten un peligro cierto para la vida o la salud del hijo
o cuando proceda con arreglo a las Leyes procesales penales,
podra revelarse la identidad de los donantes, siempre que di-
cha revelacion sea indispensable para evitar el peligro o para
conseguir el fin legal propuesto. Dicha revelacion tendra ca-
rdcter restringido y no implicara en ningun caso publicidad de
la identidad de los donantes”.

21  Dispone el articulo 7.3 de la Ley 14/2006 que “Cuan-
do la mujer estuviere casada, y no separada legalmente o de
hecho, con otra mujer, esta ultima podrd manifestar conforme
a lo dispuesto en la Ley del Registro Civil que consiente en que
se determine a su favor la filiacion respecto al hijo nacido de
su conyuge”. El vinculo de la otra progenitora puede ser exclu-
sivamente juridico o también bioldgico, si aporta el évulo. Este
segundo supuesto no cabe, sin embargo, en el caso de parejas
masculinas, ni siquiera a través de la gestacion por sustitucion,
pues s6lo uno de los hombres puede aportar el material genéti-
co. Por ello, frente a lo que se plantea en AVILES MOREIRA,
J., “Gestacion por sustitucion: cambios en el reconocimiento de
la filiacion”, lus et Scientia: Revista electronica de Derecho y
Ciencia, vol 2., n.° 1, 2016, p.117, no existe la posibilidad de
que dos hombres puedan tener un hijo bioldgicamente propio.
Es contradictorio hablar, como se hace en LAMM, E., “Gesta-
cion por sustitucion: Realidad y Derecho”, Indret: Revista para
el Analisis del Derecho,n.® 3, 2012, p.32, de hijo genéticamente
propio de una pareja homosexual masculina y, seguidamente,
sefialar que, evidentemente, s6lo puede serlo de uno.

11



Juan José Gonzalez Lopez

Vol. 28 Extraordinario XXVII Congreso 2018 | PREMIO

declaracion conforme (articulo 120.1° CC)*2. Tam-
bién puede acaecer que la inviabilidad proceda de la
mujer por problemas asociados a la ovulaciéon, no a la
gestacion. En tal supuesto la donacion es de 6vulo y
la maternidad se fija en atencion a la gestacion.

La alternativa a las técnicas de reproduccion hu-
mana asistida es la adopcion, que se diferencia de la
reproduccion asistida, entre otros muchos aspectos,
porque no afecta a la procreacion, ya que el adop-
tando es siempre una persona, ya nacido. No se con-
templa la adopcion de un nasciturus, en coherencia
con la adquisicion de la personalidad en el momento
del nacimiento, momento a partir del cual existe un
menor no emancipado®.

De todo lo anterior se deriva que, con la excep-
cion de la adopcion, que permite adquirir la condicion
de padre o madre (adoptivo) al hombre o la mujer in-
distintamente y sin pareja, hasta el punto de preverse
como supuesto general (articulo 175.4 CC), las téc-
nicas que permiten reemplazar la filiacion biologica
por una juridica estan condicionadas por la gestacion
y, por ello, se hallan al alcance exclusivo de la mujer
gestante o sujetas a la participacion de la gestante.
Un hombre que desee ser padre, salvo que acuda a la
adopcion, precisa necesariamente de una mujer, de
modo que, a diferencia de la gestante, que puede ser
madre “en soledad” a través de la donacion regulada
en la Ley 14/2006, el hombre no puede ser padre “en
soledad”. Mas lo mismo le sucede a la mujer que no
puede gestar, pues la donacion de 6vulo no atribuye
la condicion de madre. Es por ello que la gestacion
por sustitucion se presenta justamente como la alter-
nativa a la adopcion para el hombre que pretende ser
padre “en soledad” (sea con o sin pareja masculina) o
la mujer que no puede o quiere gestar. Desde el punto
de vista del acceso a la maternidad viene a presentar-
se como una tercera opcion, distinta de la adopcion
y las técnicas de reproduccion humana asistida tal y
como se entienden y regulan en la Ley 14/2006. No

22 Ha de tenerse presente que el articulo 7.1 de la Ley
14/2006 establece que “La filiacion de los nacidos con las técni-
cas de reproduccion asistida se regulara por las leyes civiles, a
salvo de las especificaciones establecidas en los tres siguientes
articulos”™.

23 El articulo 175.2 CC, a salvo la excepcional adop-
cion de un mayor de edad o menor emancipado, constrifie la
adopcion al menor no emancipado, aunque debe sefalarse que
ha llegado a plantearse la posibilidad de adoptar a un nasci-
turus, si bien sujeto a condicion resolutoria posterior al naci-
miento, como se sefiala en MAYOR DEL HOYO, M* V., La
guarda..., op.cit., p.81. Al respecto, POUS DE LA FLOR, M*.
P., “La adopciéon”, POUS DE LA FLOR, M*. P. Y TEJEDOR
MUNOZ, L. (coordinadoras), Proteccion juridica del menor,
Colex, Madrid 2009 (2° edicion), pp.87-88.
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en vano se ha apuntado la relacion de la “maternidad
subrogada” con la reproduccion asistida?.

2.4 El acceso a la maternidad/paternidad como
derecho

Lo expuesto en el subepigrafe anterior permite
concluir que en el Derecho espaiiol se prevén técnicas
o instituciones que permiten acceder a la maternidad/
paternidad a quienes por impedimentos bioldgicos o
volitivos no pueden o quieren acudir a la procreacion
y precisan la intervencion de un tercero (el donante
o donantes en las técnicas de reproduccion humana
asistida) o la creacion de un vinculo juridico que sus-
tituya al derivado de la procreacion®. La cuestion que
se plantea es si esas técnicas o institucion generan un
derecho o derechos a los aspirantes a la maternidad/
paternidad y si ese derecho tiene raigambre constitu-
cional en un derecho fundamental.

La respuesta a la primera cuestion debe ser po-
sitiva. En la medida en que las técnicas de reproduc-
cion humana asistida se regulan y contemplan deter-
minadas personas como usuarias (articulo 6 de la Ley
14/2006), es evidente que su condicion de usuarias
les otorga una facultad que debe calificarse de de-
recho en el marco de la regulacion legal. Otro tanto
sucede con el/los adoptante/s, a los que se recono-
cen auténticos derechos en el marco de los tramites
para su declaracion de idoneidad (articulo 176.2 CC
en relacion con la normativa autonémica correspon-
diente). Ahora bien, en todo caso esos derechos no
lo son a un resultado (la adquisicion efectiva de la

24 BALAGUER CALLEJON, M*. L., Hijas del mer-
cado..., op.cit., p.77. La relacion que se establece se advierte
claramente en la Proposicion de Ley reguladora del derecho a la
gestacion por sustitucion presentada por el Grupo Parlamenta-
rio Ciudadanos.

25  Senala la Sentencia del Tribunal Supremo (STS en
adelante; Sala de lo Civil) 835/2013, de 6 de febrero de 2014,
rec. 245/2012, que “Llevan razon los recurrentes cuando afir-
man que las modernas regulaciones de las relaciones familia-
res no establecen como fuente exclusiva de la filiacion el hecho
biologico, y que por tanto la determinacion de una filiacion
por criterios distintos a los puramente biologicos no constituye
en si una contravencion del orden publico internacional espa-
fiol. Junto al hecho biolégico existen otros vinculos, como por
ejemplo los derivados de la adopcion o del consentimiento a
la fecundacion con contribucion de donante, prestado por el
conyuge o conviviente de la mujer que se somete al tratamien-
to de reproduccion asistida, que el ordenamiento juridico toma
en consideracion como determinantes de la filiacion. De estos
otros posibles vinculos determinantes de la filiacion resulta
también que la filiacion puede quedar legalmente determinada
respecto de dos personas del mismo sexo. Con ello se reconoce
que en la determinacion legal de la relacion de filiacion tienen
incidencia no solo factores bioldgicos, sino también otros de
naturaleza social y cultural”.
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condicién de madre o padre), sino a unas técnicas
que pueden traducirse en la maternidad o a un proce-
dimiento dirigido a obtener la cualidad de adoptante.

No cabe, sin embargo, ubicar estas facultades en
un derecho fundamental y, por tanto, ha de excluirse
que exista una suerte de derecho fundamental a ac-
ceder a la maternidad/paternidad mas alla de la pro-
creacion?®. Aunque dicho acceso puede relacionarse
con el desarrollo personal a través de la adquisicion
de tal condicion, lo cierto es que el hecho de que el
acceso a la maternidad/paternidad no se produzca en
el ejercicio de las aptitudes naturales del ser humano
introduce un elemento diferencial que impide hallar
apoyo iusfundamental.

Debe aclararse, antes de desarrollar la idea apun-
tada, que se estima que tanto el “libre desarrollo de
la personalidad” como la “dignidad” a que se refie-
re el articulo 10.1 CE no constituyen por si mismos
derechos fundamentales, sino criterios hemenéuticos
e integradores del catalogo cerrado de derechos fun-
damentales que se recoge en el articulo 14 y Seccion
Primera del Capitulo Segundo del Titulo Primero
CE?. Por tanto, la inclusion del derecho al acceso

26  Asi se mantiene en PANTALEON PRIETO, A.F.,
“Técnicas de Reproduccion...”, op.cit., pp.130-131, si bien por
razones distintas a las que se esgrimen en el presente trabajo,
pues en la obra citada se apela, como limite al libre desarrollo
de la personalidad en cuyo ambito sitiia la realizacion del deseo
de tener un hijo propio, al interés general de que los nifios naz-
can en el seno de familias presumiblemente mas estables, que se
identifican con las fundadas en el matrimonio, lo que estimamos
una afirmacion sostenida en un prejuicio injustificado.

27  Afirma el Auto del Tribunal Constitucional 149/1999,
de 14 de junio, que “Comenzando por esta ultima invocacion,
basta recordar que la dignidad de la persona no se reconoce en
nuestra Constitucion como un derecho fundamental sino como
“fundamento del orden politico y la paz social” (art. 10 C.E.),
para rechazar eventuales violaciones de ese mandato cons-
titucional susceptibles de proteccion autonoma a través del
proceso constitucional de amparo”. Al respecto, OEHLING
DE LOS REYES, A., La dignidad de la persona. Evolucion
historico-filosdfica, concepto, recepcion constitucional y rela-
cion con los valores y derechos fundamentales, Dykinson, S.L.,
Madrid 2010, pp.284 y ss, en que se aboga por la constitucion
de la dignidad como derecho fundamental.

En relacion con las funciones indicadas, se sefiala en REY
MARTINEZ, F., MATA MARTIN, R. Y SERRANO AR-
GUELLO, N., Prostitucion y Derecho, Thomson/Aranzadi,
Cizur Menor, (Navarra) 2004, p.64, que “Los derechos funda-
mentales son concreciones o manifestaciones del reconocimien-
to juridico de la dignidad, de modo que ésta, que es el «ADN
o codigo genético de aquéllosy, confiere unidad de sentido,
de valor y concordancia prdctica al sistema de los derechos y
cumple, en concreto, dos relevantes funciones: hermenéutica (a
su luz deben interpretarse los derechos positivados en el texto
constitucional) e integradora (puede operar para «descubriry
nuevas dimensiones de derechos fundamentales)”. En linea
coincidente, se afirma en BALAGUER CALLEJON, M* L.,
Hijas del mercado..., op.cit., p.35, que “La naturaleza juridica
de la dignidad en la CE, al no encontrarse entre los derechos

a la maternidad o paternidad en ese catalogo no de-
pende de su conexion con el libre desarrollo de la
personalidad, sino de su posible identificacion como
contenido o derecho deducible de alguno de los dere-
chos fundamentales enunciados en la CE.

De acuerdo con lo que se expuso, la procreacion
se presenta como una libertad y, cuando se pretende
superar dificultades (no impedimentos), se intenta
“completar” esa integridad afectada por el obstaculo
fisiologico. Mas si lo que se lleva a efecto es una sus-
titucion de la procreacion por técnicas o instituciones
que prescinden de los protagonistas de la procrea-
cion (los padres biologicos) o de alguno de ellos (el
donante o donantes en las técnicas de reproduccion
asistida), el derecho pierde su caracter de libertad
pura, de desenvolvimiento de la aptitud natural del
individuo, y adquiere un caracter netamente presta-
cional, sea privado o publico®. Esto es, requiere una
asistencia que permita superar el obstaculo bioldgico
o volitivo.

En relacion con este caracter prestacional deben
distinguirse las prestaciones que se demandan de los
poderes publicos de aquellas que son facilitadas por
sujetos privados. A tal fin, partimos de la distincién
entre derechos prestacionales y derechos de autono-
mia, de acuerdo con la cual son derechos de autono-
mia los que “exigen un ambito de autonomia, de libre
ejercicio, a disposicion del individuo” y derechos de
prestacion los “que exigen la puesta en marcha de
técnicas o politicas activas encaminadas a asegurar
a los individuos la satisfaccion de necesidades ba-
sicas que por si solos, con sus propios medios, son
incapaces de satisfacer”. Esta distincion se ha apli-
cado a la relacion individuo-Estado para intentar des-
lindar los derechos civiles y politicos de los sociales,
con unos resultados criticables®*. Pero, mas alla de
esta cuestion, la diferenciacion entre ambos tipos de

fundamentales reconocidos a continuacion, ha de ser de princi-
pio o valor, y por tanto tiene una funcion interpretativa respecto
de las demas normas juridicas”.

28 Al respecto, en ABELLAN-GARCIA SANCHEZ,
F., “Gestacion por sustitucion...”, op.cit., p.70, al abordar la
existencia de un derecho constitucional “a procrear”, se cues-
tiona si se trata de un auténtico derecho (facultad de exigir a
alguien su realizacion, por ejemplo a la Administracion) o una
expresion de la libertad personal. La argumentacion es erronea,
pues lo que se plantea no es si es un derecho, sino el tipo de
derecho (libertad o prestacional).

29 ANSUATEGUI ROIG, F.J., “Argumentos para una
teoria de los derechos sociales”. Revista Derecho del Estado,n.°
24,2010, pp.58-59.

30 ANSUATEGUI ROIG, FEJ., “Argumentos...”,
op.cit., pp.59 y ss.
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derechos permite distinguir en el marco de los dere-
chos fundamentales aquellas actuaciones individua-
les que simplemente precisan de la abstencion de los
demas (derecho a la vida, a la libertad de expresion,
etc.), derechos absolutos, de aquellos que requieren
para su eficacia de una prestacion ajena, sea de los
poderes publicos (directa o indirectamente) o de su-
jetos privados, derechos relativos. Asi, verbigracia,
la educacion puede facilitarse por el Estado o por
centros privados, y otro tanto sucede con el derecho
a recibir informacion, que requiere medios de comu-
nicacion que la proporcionen. En el primer caso, el
Estado asume un papel activo, de prestador de servi-
cios, ya sea porque el centro es publico o porque lo
financia, en tanto en el segundo el Estado puede limi-
tarse a abstenerse de cualquier intervencion o fiscali-
zar, o incluso prohibir, la actuacion privada. De este
modo, la satisfaccion de las necesidades personales,
con encaje en el libre desarrollo de la personalidad,
puede asumirse como deber propio del Estado o de-
jarse al mercado, con o sin intervencion estatal.

Expuesto lo anterior, cabe rechazar que el acceso
a la maternidad/paternidad tenga encaje en el dere-
cho a la igualdad (articulo 14 CE), al existir una di-
ferencia sustancial entre la procreacion (aunque sea
auxiliada para vencer una dificultad) y la asistencia a
la maternidad/paternidad en caso de imposibilidad,
sea fisioldgica, sea volitiva®!. El supuesto no es equi-
parable al de la posibilidad de determinacion de la
filiacion a favor de la esposa de la usuaria de téc-
nicas de reproduccion asistida, pues esa determina-
cion es legal, al igual que sucede con la del marido,
que se presume, de modo que seria discriminatorio
no permitir la determinacion juridica (no biologica)
por el hecho de la orientacion sexual. En cambio, la

31  Apunta la STS (Sala de lo Civil) 835/2013, de 6 de
febrero de 2014, rec. 245/2012, que “Los propios recurrentes
reconocen que uno y otro supuesto son diferentes [la inscrip-
cion de la filiacion a favor de dos mujeres cuando una de ellas
se somete a tratamiento de reproduccion asistida y la otra es su
conyuge frente al matrimonio de dos hombre], por razones evi-
dentes. La desigualdad sustancial entre los supuestos de hecho
excluye en principio la existencia de un trato discriminatorio
por el hecho de que la consecuencia legal de uno y otro supues-
to sea diferente”. A este respecto, en REDONDO SACEDA,
L., “Asimetria reproductiva: controversias entre el derecho a la
reproduccion y la gestacion subrogada”, Anuario de la Facul-
tad de Derecho de la Universidad de Alcald, n.° 9, 2016, pp.64
y ss, tras examinar el eventual fundamento del “derecho a la
reproduccion” a la luz de la “asimetria reproductiva” se llega
a la conclusion de que no cuenta con apoyo en el principio de
igualdad. .

Frente a ello, en AVILES MOREIRA, J., “Gestacion por
sustitucion...”, op.cit., p.117, se apela a los principios de igual-
dad y no discriminacion como argumento a favor de la regu-
lacion y legalizacion de la gestacion por sustitucion, si bien el
articulo parte del error de atribuir a las parejas masculinas la
posibilidad de tener hijos bioldgicos.
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pretension de equiparar el caso de aptitud natural
para la procreacion con la imposibilidad fisiologica
o volitiva supondria obviar esa inviabilidad, la cual
no es arbitraria o injustificada, sino derivada de una
circunstancia no por indeseable menos fortuita (im-
posibilidad bioldgica) o por los respetables deseos u
orientacion sexual de la persona (imposibilidad vo-
litiva).

Tampoco puede hallarse su apoyo en el derecho
en el derecho a la integridad fisica (articulo 15 CE),
pues, al margen de la discutible fundamentacion de la
asistencia sanitaria en dicho derecho, en el supuesto
planteado se trata de obviar los impedimentos biold-
gicos o la decision, respetable, sin duda, de no ejerci-
tar las capacidades de que se dispone naturalmente a
fin de procrear, y no de vencer una dificultad; esto es,
no se “integran” las capacidades naturales, sino que
se sustituyen por medio de técnicas o instituciones.

Y en lo tocante al derecho a la intimidad personal
y familiar (articulo 18.1 CE), en principio la exigen-
cia de prestaciones al Estado no puede residenciar-
se en tal derecho, ya que se trata de un derecho de
naturaleza esencialmente negativa, de abstencion, no
prestacional. El apoyo al acceso a la maternidad/pa-
ternidad podria, sin embargo, ubicarse en la vertiente
de autodeterminacion personal que se ha advertido
en el derecho a la intimidad®. En la medida en que
las persona/s que pretenden acceder a la maternidad/
paternidad adoptan decisiones que atafien a su vida
personal, podria considerarse restrictivo de su dere-
cho a desenvolverse libremente en esa esfera perso-
nal que se constrifiera el acceso a técnicas ofertadas
(reproduccién humana asistida) o al concierto con
terceros (gestacion por sustitucion). Desde este pun-
to de vista cabria advertir un apoyo iusfundamental
al acceso a la maternidad/paternidad en lo relativo a
la voluntad de las personas que aspiran a ser madre
o padre®. Ahora bien, la virtualidad de este derecho

32 Asi, en GOMEZ SANCHEZ, Y., El derecho...,
op.cit., p.53, se asocia a la intimidad la privacidad “que ha de
permitir al sujeto tomar autonomamente y sin injerencias las
decisiones que afecten a su esfera de la intimidad personal y
Sfamiliar”.

33  Esta postura se advierte en la Sentencia del Tribunal
Europeo de Derechos Humanos (STEDH en adelante) de 10 de
abril de 2007, caso Evans c. Reino Unido, en que se afirma que
el derecho a la vida privada comprende, entre otros, “aspectos
de la identidad fisica y social del individuo, singularmente el
derecho a la autodeterminacion, el derecho al desarrollo per-
sonal y el derecho a entablar y mantener relaciones con otro
seres humanos y con el mundo exterior”, por lo que comporta el
“derecho al respecto a la decision de tener hijos o de no tener-
los”. En sentido coincidente, la STEDH de 4 de diciembre de
2007, caso Dickson c¢. Reino Unido, afirma que “/a denegacion
de la inseminacion artificial afecta a su vida privada y familiar,
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esta muy limitada, ya que esas decisiones, lejos de
restringirse al plano personal del que adopta la de-
cision, afectan o pueden afectar a derechos o bienes
constitucionalmente protegidos (la gestante, el nas-
citurus) o intereses de gran relevancia para el Esta-
do (la institucion familiar, las técnicas biosanitarias,
etc.), por lo que el margen de decision juridicamente
aceptable puede estar muy condicionado y, lo que es
mas decisivo, su eficacia precisa de un presupuesto al
que se ha rechazado que el Estado esté obligado: la
permision de la técnica®.

En definitiva, de resultas de lo argumentado se
concluye que el Estado no debe asumir por mandato
constitucional la facilitacion del acceso “a” la ma-
ternidad/paternidad®. El fomento (o desaliento) de
la maternidad/paternidad es una decision politica.
Aunque en determinados momentos o Estados se ha
intentado restringir la procreacion, lo comun es que
la generacion de nuevos seres humanos se contem-
pla social y juridicamente como algo positivo, por su
condicion de presupuesto de la familia y porque el
aumento de la poblacion se considera enriquecedor’.

incluyendo estas nociones el derecho al respeto de su decision
de ser padres genéticos”. Acerca de estos pronunciamientos,
FARNOS AMOROS, E., “La reproduccion asistida ante el Tri-
bunal Europeo de Derechos Humanos: de Evans c. Reino Unido
a Parrillo c. Italia”, Revista de bioética y derecho: publicacion
del Master en bioética y derecho, n.° 36, 2016, pp.96 y ss.

34 A este respecto, debe destacarse que, como sefala la
STEDH de 1 de abril de 2010, caso S.H. y otros c. Austria, “no
hay obligacion por parte de un estado de establecer una legis-
lacion de este tipo para permitir la procreacion artificial”.

35  Coincide esta postura con la manifestada en de VER-
DAY BEAMONTE, J.R., “Notas...”, op.cit., 2016, p.353: “La
libertad de procreacion significa el reconocimiento a la perso-
na de un ambito de decision (concebir, o no un hijo) sustraido
a la injerencia estatal, pero de esta libertad no se desprende un
derecho a exigir a los poderes publicos que éstos hagan efec-
tiva la pretension de tener hijos. Concretamente, no existe un
derecho a exigir al Estado que permita el acceso a las técni-
cas de reproduccion asistida a cualquier persona, en cualquier
circunstancia y de cualquier modo”. En este sentido, respecto
de la gestacion por sustitucion se afirma en BALAGUER CA-
LLEJON, M? L., Hijas del mercado..., op.cit., p.207, que “cabe
una solucion intermedia que puede garantizar que, en efecto, la
maternidad subrogada se pueda llevar a cabo de manera altruis-
ta, mediante la Administracion sanitaria, y de manera que ese
control se ejerza por el propio Estado como una prestacion de
la Seguridad Social. Esta es una posibilidad también de dificil
solucion, porque no existe un derecho de las personas a la mater-
nidad o a la paternidad, y por tanto el hecho de que la sanidad
publica preste estos servicios no tiene de momento un acomodo
Juridico claro”. Ello es coherente con la afirmacion en la STEDH
de 24 de enero de 2017, caso Paradiso y Campanelli c. Italia, de
que “Las previsiones del articulo 8 no garantizan el derecho a
fundar una familia o a adoptar”. entendido en el sentido de que
no existe la facultad de exigir la efectividad de ese deseo.

_ 36 En este sentido, se afirma en FERNANDEZ MU-
NIZ, P.1., “Gestacion subrogada, ¢ cuestion de derechos?”, Dile-
mata, n.° 26, 2018, p.32, que “Ciertamente, debemos plantear-

El valor que se atribuye a la familia y al incremento
de la poblacién influyen en el régimen de desanimo
o fomento que se aplica no so6lo al proceso biologi-
co de la procreacion (libertad del ser humano), sino
también a medidas alternativas a ese proceso (repro-
duccion asistida o adopcidn), aunque no sea el tinico
factor determinante.

En el caso espaiol, al atribuirse un valor positivo
se permite el acceso y se facilitan esas alternativas,
pero esta circunstancia no implica que nos hallemos
en presencia de un derecho fundamental, por lo ya in-
dicado. Su calificacion adecuada es la de derecho (al
acceso a la maternidad/paternidad) de configuracion
legal en el marco del principio rector de la politica
social y economica que se recoge en el articulo 39.1
CE como medida orientada a posibilitar la formacion
de familias a través de la maternidad y paternidad.
Mas alla de este principio rector, el Estado se encuen-
tra a lo sumo una voluntad orientada a la maternidad/
paternidad que reclama su abstencion, pero que es
extremadamente susceptible de restricciones y que,
en este sentido, se halla condicionada no so6lo a la
oferta de servicios (sin los cuales el acceso pretendi-
do le es inviable), sino también a la admisibilidad de
éstos, lo que nos conduce al siguiente epigrafe.

3. EL DERECHO A LA DISPOSICION
SOBRE EL PROPIO CUERPO

Para que pueda tener lugar la gestacion por sus-
titucion es condicion imprescindible que una mujer
acepte gestar en su utero un embridn resultante de la
combinacioén de un espermatozoide y un 6vulo que
no tiene por qué proceder de la mujer gestante. Di-
cha gestacion comporta, por ende, la disposicion de
un 6rgano del cuerpo de una mujer que es cedido,
gratuita u onerosamente, durante el tiempo del emba-
razo, y de las funciones y cuidados precisos para el
correcto desenvolvimiento del embarazo y, por ello,
plantea la admisibilidad de la libre disposicion por
una persona de partes de su propio cuerpo.

3.1 Fundamento del derecho

La constatacion de un “derecho sobre el pro-
pio cuerpo” debe partir de la conceptuacion de la
dignidad humana a fin de concretar el tratamiento

nos si la procreacion la entendemos como un derecho o como
un deseo, pero aunque concluyéramos que es un deseo, parece
licito que el Estado lo considere bueno y lo fomente hasta donde
los representantes de los ciudadanos consideren oportuno”.
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juridico que debe recibir el cuerpo humano, tan-
to como “todo” como respecto de cada una de sus
“partes”™’. Como se ha sefialado, la dignidad se vin-
cula con la condicién de la persona como sujeto, no
objeto, del Derecho™®. A partir de esa concepcion es
dominante la postura de que las partes del cuerpo, en
tanto se integran en el sujeto de derecho, la persona,
no pueden recibir el tratamiento juridico de “cosa”™.
Ello excluye la sujecion de las partes del cuerpo a de-
rechos reales*’. Ahora bien, el que las partes del cuer-
po no sean una “cosa” no significa que no se aprecie
una facultad de disposicion sobre ellas, sino que esa
facultad (derecho) no puede ubicarse en el dominio
y, por tanto, ha de ser expresion de otros derechos,
acaso fundamentales.

El fundamento a esa facultad de disposicion se
ha residenciado en el “libre desarrollo de la perso-
nalidad”, en la autodeterminacion individual a que
ya se ha hecho referencia y que es también una ma-
nifestacion de la vertiente dinamica de la dignidad®*.

37  Empleamos la expresion “derecho sobre el propio
cuerpo” a pesar de las criticas por su falta de tecnicidad a que se
refiere HERVADA XIBERTA, J., “Los transplantes de 6rganos
y el derecho a disponer del propio cuerpo”, Persona y derecho:
Revista de fundamentacion de las Instituciones Juridicas y de
Derechos Humanos, n.° 2, 1975, pp.219-221.

38  Asi, se afirma en BALAGUER CALLEJON, M.
L., Hijas del mercado..., op.cit., pp.38 y 39, que “Es la singula-
ridad de la naturaleza humana, en relacion con animales, ins-
tituciones o bienes, la que exige el reconocimiento de la digni-
dad”. Se senalaen REY MARTINEZ, F., MATA MARTIN, R.
Y SERRANO ARGUELLO, N., Prostitucion..., op.cit., p.62,
que las bases para la fundamentacion de la idea de dignidad se
sitian doctrinalmente en KANT, en cuya obra Fundamentacion
de la metafisica de las costumbres (traduccion de MANUEL
GARCIA MORENTE, Madrid 1921), p.46, se afirma que “fo-
dos los seres racionales estan sujetos a la ley de que cada uno de
ellos debe tratarse a si mismo y tratar a todos los demds,nunca
comosimple medio, sinosiempre al mismo tiempo como fin en
si mismo”. Al respecto, se apunta en PRIETO ALVAREZ, T.,
La dignidad de la persona. Nucleo de la moralidad y el orden
publicos, limite al ejercicio de libertades publicas, Thomson/
Civitas, Cizur Menor (Navarra) 2005, p.169, que “Calificar a la
persona como fin en si mismo, nunca medio, incompatible con
un precio equivale, en términos juridicos, a considerarla, en
todo caso, como sujeto de Derecho, nunca como objeto”.

39  Criterio ya presente en el Derecho romano, como se
seflalaen HERVADA XIBERTA, J., “Los transplantes ’, cit.,
pp.201 y ss. En este sentido, MARTINEZ-PEREDA RODRI-
GUEZ, J. M. Y MASSIGOGE BENEGIU, J.M., La materni-
dadportadom..., op.cit., p.132.

40 REDONDO SACEDA, L., “Libre disposicion sobre
el cuerpo: la posicion de la mujer en el marco de la gestacion
subrogada”, Eunomia: Revista en Cultura de la Legalidad, n.°
12,2017, p.134 y ss.

41 Al respecto, afirma la STC 53/1985, de 11 de abril,
que “la dignidad es un valor espiritual y moral inherente a la
persona, que se manifiesta singularmente en la autodetermina-
cion consciente y responsable de la propia vida y que lleva con-
sigo la pretension al respeto por parte de los demas”. Como se
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Al igual que ésta, se presenta como un principio que
se proyecta sobre los derechos fundamentales, en
este caso en forma de reconocimiento de la validez
y eficacia de las decisiones que el propio individuo
adopta sobre el desenvolvimiento de sus derechos.
Despliega su influencia en el derecho fundamental a
la integridad fisica y la intimidad corporal. Aunque
estos derechos presentan una dimension defensiva
muy clara, también admiten una aplicacion dindmica
de acuerdo con la cual el derecho a la integridad fi-
sica se sujeta a la decision del individuo titular sobre
esa integridad y el derecho a la intimidad corporal
como garantia de un dmbito de actuacion ajeno a la
injerencia externa. En definitiva se trata del espacio
reconocido al consentimiento del individuo, a la vo-
luntad de la persona*.

3.2 Los limites al “derecho a la disposicién sobre
el propio cuerpo”

Una vez perfilado el fundamento del derecho, es
preciso abordar sus limites y, en relacion con el obje-
to del presente estudio, determinar si alguno de ellos
se opone a la gestacion por sustitucion.

3.2.1. La “cosificacion”

A partir de la vinculacion de la dignidad con la
condicidn de la persona de sujeto, no objeto, de dere-
cho se afirma con carécter de principio que no son to-
lerables las conductas que “cosifican” al ser humano,
esto es, que convierten al sujeto en objeto. Esta afir-
macion, aplicada en todo su alcance, supondria que
cualquier actuacion que realice un individuo y que lo
cosifique es inadmisible por indigna, y por tanto que
el desenvolvimiento del sujeto (la autodeterminacion
individual) no ampara ese tipo de actuaciones®. Si la

sefiala en PRIETO ALVAREZ, T., La dignidad de la persona.
Niuicleo de la moralidad y el orden publicos, limite al ejercicio
de libertades publicas, Thomson/Civitas, Cizur Menor (Nava-
rra) 2005, p.202, “ciertamente, la dignidad humana implica sin
duda, como se deduce de los anteriores razonamientos, un basi-
co derecho de autodeterminacion de las personas, de modo que
éstas configuren a su libre albedrio su existencia”. De hecho, en
KANT la autonomia se presenta como esencia de la dignidad,
pues “La autonomiaes, pues, el fundamento de la dignidad de la
naturaleza humana y de toda naturaleza racional”, Fundamen-
tacion..., op.cit., p.49.

42 En esta linea, se sostiene en GARCIA ALVAREZ,
P., La puesta en peligro de la vida y/o integridad fisica asumida
voluntariamente por su titular, Tirant lo blanch, Valencia 1999,
p-470, con apoyo en el libre desarrollo de la personalidad, que
la integridad fisica es un bien juridico individual disponible.

43 Ejemplo de un planteamiento de este tipo es PRIE-
TO ALVAREZ, T., La dignidad..., op.cit., p.170, en que se
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dignidad supone la condicion de sujeto y el libre de-
sarrollo de la personalidad es la consecuencia de esa
condicion, por consistir en el ejercicio de las faculta-
des propias del sujeto de derecho, resulta ilogico que
la misma dignidad que subjetiva a la persona se vuel-
va en contra de esa subjetivacion y sirva para cosifi-
car a la persona y, por tanto, privarla de su dignidad.
Asi entendida la dignidad, podria concluirse que la
cosificacion no es un limite, sino una delimitacion de
la dignidad, al impedir la dignidad cualquier cosifica-
cion, aunque pretenda ampararse en una manifesta-
cion de la dignidad (el libre desarrollo de la persona).

Este planteamiento, sin embargo, no se aplica con
el rigor expuesto, pues lo cierto es que la cosificacion
de la persona se admite en multiples variantes*. La
unica que no se acepta, porque supondria la negacion
misma de la dignidad entendida como se ha expuesto,
es la conceptuacion del ser humano como “cosa” y
no como sujeto de derecho. Esto es, el ser humano en
su integridad no puede ser juridicamente una “cosa”,
lo que excluye palmariamente la admisibilidad de la
esclavitud, que es la negacion de la cualidad de suje-
to de derecho. Extendida a los elementos integrantes,
impide el tratamiento como “cosa” de las partes del
cuerpo. Pero, al margen de estos supuestos, esto es,
asumida la condicion de sujeto de la persona, como
“todo” y como “partes”, si se admite que el sujeto se
“cosifique” en el sentido de aceptarse que, sin identi-
ficar su cuerpo o partes del cuerpo como “cosa” juri-
dicamente, se les dé un tratamiento equiparable al de
las cosas hasta el punto de ser objeto de contrato en
ciertos casos. No se “cosifica” como conversion del
cuerpo en “cosa” en sentido técnico-juridico (“enti-
dad autonoma al hombre susceptible de apropiacion
por él y de rendirle una utilidad economica™), sino en
sentido vulgar de tratamiento como si fuera una cosa,
un objeto inanimado ajeno al ser humano.

La delimitacion de los supuestos en que se admi-
te la “cosificacion” en el sentido indicado depende
del alcance que se atribuya a la dignidad en su ma-
nifestacion de limite. Mas alla de la afirmacion del
sujeto, la cuestion radica en la repugnancia social al
tratamiento de la persona “como si fuera” una cosa,

afirma que “la dignidad humana, genéricamente, se «juridifica-
ra» en la exigencia de proteccion ante cualquier «cosificacion»
del hombre, sin perjuicio de que, en concreto, tome cuerpo
juridico, ordinariamente, en especificos derechos en cuya base
se situa (derecho a la vida, a la integridad fisica y moral, a la
libertad, etc.)”.

44 Es mas, en la obra de KANT citada no se dice que
no sea admisible contemplar al ser racional como simple medio,
sino que siempre debera simultanearse esa contemplacion con
la de fin en si mismo.

aunque no lo sea, que es lo que actualmente no se dis-
cute y se toma como presupuesto. Esa repugnancia o
aceptacion es graduable, depende de circunstancias
sociales ¢ histdricas y en un plano teérico presenta
un arco que va de la cosificacion total (el ser huma-
no como “cosa” juridica o esclavitud) a la negacion
absoluta de la cosificacion, que impediria cualquier
“prestacion” y seria tanto como negar la naturaleza
social del ser humano. Esta lltima aseveracion puede
resultar sorprendente, dada la aceptacion general de
la prestacion de servicios entre personas. Sin embar-
go, vinculada la “cosificacion” a la instrumentaliza-
cion del ser humano, a su presentacion o actuacion
como medio y no como fin, la prestacion es simple-
mente una de las diversas manifestaciones de este
fenomeno, que resumidamente se pueden agrupar
en cuatro modalidades, siempre desde el respeto a la
consideracion de la persona como sujeto:

* El empleo de todo el cuerpo a modo de ins-
trumento. En realidad es un supuesto que no se
suscita de forma “pura”, ya que, al no ser la per-
sona un ser inanimado, de una manera u otra in-
terviene su fuerza de trabajo. El ejemplo seria el
tristemente conocido “lanzamiento de enanos™.

» Lacesion de partes del cuerpo. Es el caso de la
entrega de 6rganos.

* Eluso de la fuerza de trabajo. Se manifiesta en
todos los supuestos de trabajo al servicio de otra
u otras personas.

* Supuestos mixtos en que se combinan los an-
teriores. Un ejemplo es la prostitucion, en que la
utilizacion de la persona lo es de su cuerpo, pero
también de su fuerza de trabajo.

A la luz de esta clasificacion, la gestacion por
sustitucion se presenta como un tipo mixto de co-
sificacion, en que existe un 6rgano claramente ins-
trumentalizado (el utero de la gestante) al servicio
de otra persona (la o los comitentes), pero en que la
cosificacion también se extiende al resto del cuerpo,
pues la gestacion compromete a la gestante en su in-
tegridad, y a servicios que debe prestar la gestante a
fin de que el embarazo se desarrolle de forma satis-
factoria®.

45 Al respecto, PRIETO ALVAREZ, T., La digni-
dad..., op.cit., pp.179 y ss.

46  Como se sefiala en MARTINEZ GONZALEZ, C.,
“Gestacion por sustitucion: reflexiones desde la perspectiva
pediatrica”, Revista Pediatria de Atencion Primaria, vol. 19,
n.° 75, julio/septiembre 2017, p.204, a la luz de la epigenética
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La clasificacion expuesta tiene una indudable
influencia en el grado de tolerancia social a la cosi-
ficacion, ya que se advierte una anuencia creciente
del primer al tercer tipo (se acepta mas facilmente un
servicio que un compromiso de todo el cuerpo como
instrumento) y matizacién en los supuestos mixtos
en atencion al peso relativo de los elementos que in-
tervienen (cuerpo-prestacion). Mas la faceta del ser
humano afectada por la cosificacion no es el unico
factor que influye en la admision del fenomeno, sino
que se interrelaciona con otra circunstancia, la remu-
neracion o gratuidad de la cosificacion.

La remuneracion implica “mercantilizacion” y
conlleva una mayor intensidad de la cosificacion.
El caracter oneroso de la instrumentalizacion del ser
humano convierte lo instrumentalizado en una mer-
cancia, no en el sentido juridico, pues el concepto se
constriiie a las cosas y ya se ha expuesto que el ser
humano no lo es, pero si en el de elemento sujeto al
trafico mercantil*’. La superior intensidad de la mer-
cantilizacion frente a la cosificacion gratuita radica
en el grado de disposicion del enajenante. Siempre
que se cosifica, se instrumentaliza, el ser humano
se desprende de parte de si, ya sea de una porcion
de su cuerpo como entidad fisica o de su fuerza de
trabajo. La remuneracion comporta que el poder de

“no es posible sostener que la gestante sea ni una incubadora
mecanica, ni una persona que simplemente cede una parte de
su cuerpo temporalmente”. Con mas rotundidad atn se afirma
en PATEMAN, C., El contrato sexual, Anthropos, Barcelona
1995, p.295, que “La madre «subrogada» contrata el derecho
sobre su singular capacidad fisiologica, emocional y creativa
de su cuerpo, es decir, de si misma como mujer”.

La cosificacion de la gestante es manifiesta en la Exposi-
cion de Motivos y articulo 1 de la Proposicion de Ley regulado-
ra del derecho a la gestacion por sustitucion presentada por el
Grupo Parlamentario Ciudadanos, al identificar el derecho que,
siempre segun la Proposicion “asiste a los progenitores subro-
gantes a gestar, por la intermediacion de otra, para constituir
una familia”, es decir, a instrumentalizar a otra persona. )

En linea con la clasificacion expuesta, en PANTALEON
PRIETO, A.F., “Técnicas de Reproduccion...”, op.cit.,, p.133,
se conecta la “maternidad subrogada” con la prostitucion al ar-
gumentar su rechazo con fundamento en las buenas costumbres
y la paradoja, a juicio del autor, de que se permita la segunda.
En este sentido, se sefiala en PATEMAN, C., El contrato...,
op.cit.,, p.291, que “La mayoria de los argumentos utilizados
para defender o condenar la prostitucion han reaparecido a
raiz de la controversia sobre la maternidad «subrogada»”.

47 Al respecto, se afirma en MARX, K., El Capital,
Tomo 1, p.106, que “Entendemos por capacidad o fuerza de tra-
bajo el conjunto de las condiciones fisicas y espirituales que se
dan en la corporeidad, en la personalidad viviente de un hom-
bre y que éste pone en accion al producir valores de uso de
cualquier clase (...) La segunda condicion esencial que ha de
darse para que el poseedor de dinero encuentre en el mercado
la fuerza de trabajo como una mercancia, es que su poseedor,
no pudiendo vender mercancias en que su trabajo se materia-
lice, se vea obligado a vender como una mercancia su propia
fuerza de trabajo, identificada con su corporeidad viva”.
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disposicion del individuo respecto de esa enajena-
cion se reduce, pues el altruismo permite presumir
la libertad de quien realiza la enajenacion en tanto la
retribucidon determina que la causa se asocie a la re-
tribucion®®. Ademas, la cosificacion se hace mas evi-
dente, pues la fuerza de trabajo o la parte del cuerpo
se presentan con un valor de cambio que las equipara
a cosas (dinero, otros bienes). Dicho de otro modo,
si existe una manifestacion clara de que el ser huma-
no (una de sus manifestaciones) se convierte en un
medio es aquella es que ese medio es intercambiable
comercialmente con otros inanimados.

Combinadas las dos clasificaciones indicadas
(elemento del ser humano afectado y caracter remu-
nerado o0 no) se aprecia que, actualmente, la implan-
tacion y aceptacion inmensamente generalizada del
modelo econdmico capitalista conlleva que la mer-
cantilizacion de la fuerza de trabajo en su vertiente
abstracta se asuma sin objeciones de plano y que el
debate se desplace a las condiciones de esa mercanti-
lizacion (tiempo, lugar, intensidad, etc., del trabajo),
aunque no debe olvidarse que también existen recha-
zos doctrinales de plano a esa mercantilizacién. En
cambio, la mercantilizacion del cuerpo genera mayor
rechazo, a pesar de que no supone sino otra forma de
cosificacion remunerada®. Varios factores explican
esta diferencia de trato:

El cuerpo, frente al trabajo, no se halla tan ex-
puesto en las relaciones sociales. Esto permite que
en torno al cuerpo se haya articulado no sélo una
manifestacion especifica de la intimidad (la intimi-
dad corporal), sino que también en relacion con él
se identifiquen las manifestaciones mas claras de la

48  El CC lo refleja en el articulo 1274: “En los contra-
tos onerosos se entiende por causa, para cada parte contra-
tante, la prestacion o promesa de una cosa o servicio por la
otra parte; en los remuneratorios, el servicio o beneficio que
se remunera, y en los de pura beneficencia, la mera liberalidad
del bienhechor”. En este sentido, en PRIETO ALVAREZ, T.,
La dignidad..., op.cit., , n.a.p.p.428, p.207, se apunta que “Por
otra parte, la remuneracion induce a pensar que la «victimay
solo es libre teoricamente (sin mediar precio no es facil que se
prestase a actuaciones semejantes), y, ademads, aboca a con-
cluir que el acto degradante es consecuencia de una situacion
general degradada”.

49  No en vano el articulo 3.2 de la Carta de Derechos
Fundamentales de la Union Europea dispone que “En el marco
de la medicina y la biologia se respetaran en particular: (...)
la prohibicion de que el cuerpo humano o partes del mismo
en cuanto tales se conviertan en objeto de lucro”. Y en sentido
coincidente el articulo 21 del Convenio para la proteccion de los
derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a
las aplicaciones de la Biologia y la Medicina (Convenio relativo
a los derechos humanos y la biomedicina), hecho en Oviedo el 4
deabril de 1997 establece que “El cuerpo humano y sus partes,
como tales, no deberan ser objeto de lucro”.



Andalisis de la gestacion por sustitucion a la luz de los intereses en conflicto

intimidad®. Y de ahi que las intrusiones en el cuerpo,
frente a las que afectan a la fuerza de trabajo, despier-
ten una mayor sensibilidad. En conexién con ello, la
enajenacion del cuerpo, sea por separacion, sea por
sujecion a un uso externo, es mas evidente para el
enajenante, pues en el primer caso advierte sensorial-
mente lo perdido y en el segundo el sometimiento
de su cuerpo es mas palmario que en el desgaste y
compromiso de éste de resultas del trabajo.

En definitiva, la aceptacion de la mercantiliza-
cion depende del respeto que se dispensa el ser hu-
mano a si mismo y de hasta qué punto esta dispuesto
a aceptar que se lo trate como a una cosa, lo que,
entronca con otra cuestion que trasciende todo el
epigrafe: la vertiente colectiva de la dignidad. Esta
vertiente implica que el ser humano se contempla
no s6lo como sujeto aisladamente considerado, sino
como parte del todo que es la humanidad®!. Aunque
podria pensarse que ello supone una cosificacion, por
tratar al individuo como instrumento del colectivo,
cabe entender que lo apropiado es equiparar la rela-
cion individuo-sociedad a la que se establece entre el
ser humano y su cuerpo en lo relativo a la concepcion
del cuerpo no como una cosa, sino una parte del ser
humano; ello sin olvidar la dialéctica que existe entre
el sujeto social y el individual suscitada por la volun-
tad propia del individuo®.

Esta dimension colectiva, frente a la individual,
sirve de fundamentacion a la restriccion, al margen
de la decision individual, de determinadas conductas
porque se considera que son inaceptables por el ser
humano®. Opera, por tanto, como limite de la liber-

50  Esrevelador que, como se sefiala en CALAZA LO-
PEZ, S., “Derecho a la intimidad personal, familiar y corporal
en el ambito biosanitarios”, GIMENO SENDRA, V. Y RE-
GUEIRO GARCIA, M*. T. (coordinadores), Nuevas tenden-
cias en la interpretacion de los derechos fundamentales, Edi-
torial Universitas, Madrid 2015, pp.276 y 277, “el ambito de
intimidad corporal constitucionalmente protegido no siempre
resulta coincidente con el de la realidad fisica del cuerpo hu-
mano, porque no es una entidad fisica, sino cultural, y deter-
minada, en consecuencia, por el criterio dominante en nuestra
cultura sobre el recato corporal”.

51  Como se apunta en REY MARTINEZ, F., MATA
MARTIN, R. Y SERRANO ARGUELLO, N Prostltu-
cion..., op.cit., p.64, se trata de la “dimension comunitaria” de
la dignidad, pues “La cuestion de la dignidad personal no sélo
ataiie a cada individuo en concreto sino a toda la sociedad en
su conjunto, precisamente porque todas las personas son igua-
les en dignidad y derechos”.

52 Al respecto, se afirma en PRIETO ALVAREZ, T.,
La dignidad..., op.cit., p.208, que “la existencia individual —y
la propia dignidad- tiene en si un valor para la sociedad, lo que
resulta logica consecuencia de su naturaleza de ser social”.

53 Ladimension comunitaria o colectiva de la dignidad

tad y despliega sus efectos no sélo en el caso de la
mercantilizacion, sino también en el de la cosifica-
cion gratuita, pues se ha afirmado que se enmarca en
un paternalismo juridico de grado méaximo, al impli-
car desconocer la voluntad de la persona concreta en
aras a unos valores de tipo colectivo que son los que
fundamentan la apreciacion de un perjuicio para el
individuo, a pesar de que éste no lo considera tal**.

Es desde la optica de la dimension o vertiente
colectiva o comunitaria de la dignidad que la ges-
tacion por sustitucion resulta inaceptable cuando es
retribuida®. La extension de la mercantilizacion no

se obvia por la doctrina que pretende resolver la controversia
con apoyo en la pura voluntad negocial, como sucede en FLO-
RES RODRIGUEZ, J., “Gestacion por sustitucion...”, op.cit.,
p-84, en que se llega a afirmar que “Lo cierto es que la gestacion
por sustitucion, como cualquier otra técnica de reproduccion
asistida o como la adopcion, plantea un desacuerdo entre la
realidad biologica que impone la naturaleza y el proyecto de
paternidad responsable deseado por los padres, de ahi que la
voluntad negocial resulta el instrumento adecuado para resol-
verlo”. Totalmente opuesto a este planteamiento, se sostiene
en BALAGUER CALLEJON, M* L., Hijas del mercado...,
op.cit., p.209, que “Cualquier regulacion que se intentara, en
el supuesto de constitucionalidad de la maternidad subroga-
da, necesariamente tendria que ser establecida por el derecho
publico y sustraida a la materia contractual. Solamente con la
intervencion estatal se podria considerar que los requisitos de
altruismo, solidaridad y proteccion de los derechos del menor
estarian garantizados. Pero, en tal caso, es posible que no haya
interés por parte de esos grupos en la legalizacion de la ma-
ternidad subrogada, dado que desaparece el interés comercial
por completo”.

54  Como se seniala en BALAGUER CALLEJON, M*®.
L., Hijas del mercado..., op.cit., pp.172-173, en un Estado so-
cial lo que se plantea es que “un entendimiento del paterna-
lismo, en términos tales que el Estado haya de abstenerse de
intervenir en todo aquello que no repercuta en terceras per-
sonas, en principio podria ser respetuoso con el principio de
libre desarrollo de la personalidad, sin embargo, lo que el Es-
tado hace es establecer limitaciones a la libertad individual,
porque hay conductas individuales que producen darios al con-
Jjunto de la sociedad”. Ello por cuanto, como se apunta en En
REY MARTINEZ, F., MATA MARTIN R. Y SERRANO
ARGUELLO, N. Prostztuczon , op.cit., p.63, “De ahi que la
dignidad sea irrenunciable e inalienable. Este dato debe rete-
nerse porque si se concluyera razonablemente que el ejercicio
(...) atenta contra la dignidad humana, ésta no podria verse
permitida o reconocida por el Derecho incluso aunque mediara
el consentimiento de quienes la practican”.

Cabe destacar que este concepto de paternalismo difiere
del que lo restringe a “la limitacion directa o indirecta de la
libertad de un individuo guiada por el proposito de evitarle un
perjuicio — en cuyo caso hablamos de paternalismo negativo
(...) o procurarle un beneficio — el llamado paternalzsmo po-
sitivo”, TOMAS-VALIENTE LANUZA, C., “Autonomia y
paternahsmo en las decisiones sobre la propia salud”, MEN-
DOZA BUERGO, B. (editora), Autonomia personal y decisio-
nes médicas. Cuestiones ETICAS Y JURIDICAS, CIVITAS/
THOMSON REUTERS, CIZUR MENOR (NAVARRA)
2010, P.64.Acerca de este concepto, ALEMANY GARCIA,
M., “El concepto y la justificacion del paternalismo”, Doxa.
Cuadernos de Filosofia del Derecho, n°® 28, 2005, pp.266 y ss.

55  En SALAZAR BENITEZ, O., “La gestacion por
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ya solo a una parte del cuerpo de la mujer (el utero)
sino a la totalidad de éste y, atin mas all4, a la persona
en su conjunto, pues la gestacion compromete a la
mujer en su totalidad y somete a ésta a un enorme
esfuerzo fisico y psicologico, ha de reputarse social y
juridicamente inasumible, ya que ha de reputarse que
la conversion de la persona en instrumento (mercan-
cia) al servicio de otro u otros (el comitente o comi-
tentes) que entrafia supera los patrones colectivos de
dignidad®. Si el Estado de Derecho debe perseguir,
y esa es nuestra postura sin duda, la dignidad del ser
humano y restringir, al menos, las formas mas extre-
mas de alienacion, es evidente que, con independen-
cia en estos supuestos de la voluntad de las partes,
ha de impedirse una practica mercantilizadora de tal
alcance”’.

sustitucion desde una perspectiva juridica: algunas reflexiones
sobre el conflicto entre deseos y derechos”, Revista de Derecho
Politico,n.° 99,2017, p.94, se apela al analisis de género (facto-
res sociales, culturales y econdmicos que de hecho condicionan
la autonomia de las mujeres) para reclamar que el punto de mira
se sitte en la superacion de la concepcion instrumental, cosifi-
cadora, del cuerpo y capacidad reproductora de la mujer, que le
niega su capacidad de sujeto, y no en el concepto de dignidad
colectiva. Aunque coincidimos en que el enfoque debe ubicarse
en la alienacion, el deslinde de que se parte de este enfoque
respecto de la dignidad colectiva resulta contradictorio, ya que
es la dignidad colectiva, propia del ser humano, lo que se opone
a la cosificacion.

56  En este sentido se pronuncia REDONDO SA-
CEDA, L., “Libre disposicion...”, op.cit, p.137: “Desde una
perspectiva de derechos fundamentales, la prohibicion de una
transmision lucrativa parece sustentarse en la salvaguarda de
la integridad humana y la dignidad de la persona. En este senti-
do, parece posible considerar que el cuerpo humano y sus par-
tes deberian constituir una frontera intraspasable derivada de
la proteccion de la integridad y la dignidad humanas. No se tra-
ta de coartar la capacidad de decision de las personas, sino de
mantener una libre disposicion sobre el cuerpo no sujeta a un
lucro que pueda derivar en la deshumanizacion del mismo con-
virtiéndolo en un mero objeto”. En linea coincidente, SOUTO
GALVAN, B., “Dilemas éticos sobre la reproducc10n humana:
la gestacion de sustitucion”, Feminismo/s, n,’ 8, 2006, p.195, y
SALAZAR BENITEZ, O., “La gestacion por sustitucion..
op.cit., p.108, entre otros.

El que se trata de “mercantilizacion” explica las “fabricas
de bebés” o “granjas de mujeres”, como las existentes en India,
aque se refiere MARCO ATIENZA, C.M., “Respuestas juridi-
cas...”, op.cit., n.a.p.p.11, p.194. “Granjas” que contrastan, por
su crudeza con el relato que se presenta en VELA SANCHEZ
A.J., “Crimen en el bar. Regulemos ya en Espaiia el convenio
de gestaci(')n por sustitucion”, Diario La Ley, n.° 9056, 6 de
octubre de 2017, pp.1 y ss. Por lo menos de aventurado cabe
calificar la afirmacion ibidem, p.5, de que no existen razones
juridicas de peso para oponerse a la gestacion por sustitucion
retribuida.

57 Al hilo de lo expuesto anteriormente, es sumamente
perturbadora la apelacion que se realiza en algunas obras a las
relaciones de Abraham con Agar ante la infertilidad de su es-
posa Sara (Génesis 30:3) como precedente de la gestacion por
sustitucion, MARTINEZ-PEREDA RODRIGUEZ, J. M. Y
MASSIGOGE BENEGIU, J.M., La materma’adportadom
op.cit., p.25, e incluso para preguntarse por qué se cuestiona la
figura si el Dios del Antiguo Testamento la admitia (LAMM,
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En cambio, en el caso de la gestacion por susti-
tucion altruista, al no concurrir la mercantilizacion
ni, por ende, el grado tan intenso de cosificacion, la
admision de sus manifestaciones se ve condiciona-
da por el punto de vista que se adopte. Asi, puede
partirse de la libertad del individuo para disponer de
su cuerpo, siempre que no exista mercantilizacion,
salvo en caso de actuaciones que se estimen social-
mente inaceptables, o adoptarse el planteamiento in-
verso, esto es, rechazar la cosificacion a excepcion de
en aquellos supuestos en que se aprecie una finalidad
colectivamente estimada valiosa y que, por ello, haga
asumible la conducta pretendida. De nuevo se trata
de una confrontacion entre la decision subjetiva y la
dignidad social que se proyecta sobre los comporta-
mientos particulares’,

El hecho de que en esta manifestacion de la ges-
tacion por sustituciéon no concurra mercantilizacion
aboga por aplicar el primero de los criterios referidos
desde la Optica exclusiva de la gestante®®. Al no exis-
tir un interés crematistico, al menos aparente, debe
presumirse que la decision del sujeto es libre y que
su proposito, si no altruista, es fruto de una voluntad
autonoma®. Y dado que la conducta no es manifies-
tamente rechazable desde una perspectiva colectiva

E., “Gestacion por sustitucion...”, op.cit., p.4), pues la concep-
cién con una esclava (Agar) a modo de sustitucion de la esposa
no es sino un ejemplo extremo de cosificacion, en que la instru-
mentalizacion de una persona, la esclava, es absoluta.

58 Lo cual se relaciona con el problema de ser la dig-
nidad una idea abierta en su contenido y en el tiempo, REY
MARTINEZ, F., MATA MARTIN, R. Y SERRANO AR-
GUELLO, N., Prostitucion... op.cit., p.63.

59 Lo que no cabe es negar la cosificacion o equipararlo
a situaciones en que la decision limita sus efectos a la esfera
individual de la persona que la toma y no se desarrolla en inte-
rés de un tercero, como se hace en ALVAREZ DE TOLEDO
QUINTANA, L., “El futuro de la maternidad subrogada en Es-
pafia: entre el fraude de Ley y el correctivo de orden publico
internacional”, Cuadernos de derecho transnacional, vol. 6, n.°
2,2014, p.21, al afirmar que “La mujer que alumbra a un nifio
sobre el que no ejercera la maternidad, haciendo posible elpro-
yecto procreativo de otra mujer, no niega mas de lo que da, ni
se niega a si misma como madre en una forma menos radical ni
mds censurable que la mujer que ingresa en una orden religiosa
con voto de castidad, o se entrega al deleite sexual utilizando
los medios anticonceptivos que la ciencia ha introducido en el
mercado”.

60  Por la admisibilidad de la gestacion gratuita se
pronuncian PANTALEON PRIETO, A F., “Técnicas de Re-
produccion...”, op.cit.,, p.133, SOUTO GALVAN B., “Di-
lemas éticos...”, op.cit p- 195 y ALVAREZ DE TOLEDO
QUINTANA, L “El futuro...”, op.cit., p.21, entre otros. Se
matiza en SALAZAR BENITEZ, O., “La gestacmn por susti-
tucion...”, op.cit., p.95, que “Pero es que incluso en el caso de
mujeres que accedan a estos contratos sin necesidades econé-
micas, las cuales son obviamente una minoria, seria cuestiona-
ble sino juridica si al menos éticamente el uso instrumental que
se hace de ellas”.
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(como seria el caso, verbigracia, de la cesion a otro
de un 6rgano con destino a comida, por mucho que
el cedente no lo haga por animo de lucro), centrada
la atencion unicamente en la gestante, hay que insis-
tir en ello, y en un plano abstracto, lo adecuado es
respetar el espacio de libertad del sujeto®. Ello no
obstante, no debe olvidarse que la gestacion por sus-
titucion implica un impacto indudable para la salud
de la gestante, superior al de cualquier embarazo por
emplearse técnicas de reproduccion asistida, por lo
que el consentimiento de la gestante ha de compor-
tar una voluntad que incluya ese riesgo y quebranto
adicional®,

3.2.2. La validez del consentimiento

Relacionado con lo anterior se halla la validez
del consentimiento en que se apoya la disposicion
sobre el propio cuerpo. A diferencia de la cosifica-
cion, que constituye una manifestacion de la digni-
dad que opera como limite del identificado como
“derecho sobre el propio cuerpo”, la validez del con-
sentimiento supone un requisito del ejercicio del de-
recho, ya que toda disposicion sobre el cuerpo exige
que la persona que pretende realizarla sea, ademas

61  No es en modo alguno una postura pacifica. Asi,
en REDONDO SACEDA, L., “Libre disposicion...”, op.cit.,
p-142, se rechaza la gestacion por sustitucion incluso en caso
de ser gratuita por la pérdida de libertad sobre el propio cuerpo,
y en FERNANDEZ MUNIZ, P.I., “Gestacion subrogada...
op.cit., p.32, por la instrumentalizacion de la mujer que con-
lleva y que convierte a ésta en una “portadora” que renuncia al
vinculo con el hijo que gesta. Y en SALAZAR BENITEZ, O.,
“La gestacion por sustitucion...”, op.cit., p.116, se afirma que
“En este sentido, no podemos olvidar que cuando se argumenta
a favor de la GS con cardcter altruista no deja de haber en los
discursos que se divulgan en medios de comunicacion y en re-
des sociales una concepcion ciertamente «patriarcaly de lo que
supone para una mujer la maternidad: la posibilidad de que su
cuerpo y su capacidad reproductora sean usados para satisfa-
cer los deseos de otros no solo incide en su instrumentalizacion
sino que subraya la vision de la maternidad como destino feme-
nino y el rol de las mujeres como seres que viven para otros”.

62  Como se sefiala en GUERRA PALMERO, M*. ]
“Contra la mercantilizacion de los cuerpos de las mujeres. La
“gestacion subrogada” como nuevo negocio transnacional”, Di-
lemata, n.° 26, 2018, p.42: “Uno de los aspectos mds invisibi-
lizados de la GS son los regimenes de vigilancia medicalizada
a los que se somete a las mujeres gestantes para que no se ma-
logre, precisamente, el “producto”. Se inicia con una fecunda-
cion in vitro y transferencia de embriones — se suelen transferir
varios con lo que se dan, en ocasiones, embarazos gemelares,
de mayor riesgo—, se hipervigila el desarrollo de la gestacion
Y, para no correr riesgos, que nunca son completamente elimi-
nables, se termina la gestacion con una cesdrea”. Este impacto,
asi como el psiquico asociado a la separacion del recién nacido
se destacan en FERNANDEZ MUNIZ, P.I., “Gestacién subro-
gada...”, op.cit., pp.30 y 31. Sobre la salud de las mujeres y
la matemidad subrogada, BALAGUER CALLEJON, M* L
Hijas del mercado..., op.cit., pp.177 y ss.

de titular, capaz de emitir una conformidad que sea
juridicamente aceptable. La controversia se plantea,
mas alla de supuestos de incapacidad o limitacion de
la capacidad de obrar (minoria de edad, enfermeda-
des psiquicas), respecto del consentimiento expresa-
do por mayores de edad no aquejados de dolencias
psiquicas que afecten a su capacidad de obrar y que,
sin embargo, se encuentran en una situacion de debi-
lidad o dependencia que hace dudar de la libertad de
la conformidad manifestada®.

Aunque se aprecia una afinidad de la puesta en
duda de la validez del consentimiento con el recha-
zo a la mercantilizacion o incluso a la cosificacion
gratuita, ya que el movil pecuniario estd llamado a
desplegar sus efectos con mayor intensidad en quie-
nes se hallan en una situacion de necesidad econo-
mica, no son factores coincidentes. La repulsa a la
mercantilizacion (o cosificacion gratuita) opera con
caracter general y con apoyo en el grado mas inten-
so de cosificacion que entrafia, en tanto el cuestio-
namiento del consentimiento se predica de ambitos
en que se admite éste (lo que una oposicion de plano
a la mercantilizacién no aceptaria) y unicamente se
rechaza su admisibilidad cuando no existe certeza
acerca de la libertad en su formacion y emision. Esto
es, el debate sobre el consentimiento acepta la cosifi-
cacion, lo que sustenta en la libertad del individuo, y
justamente intenta asegurarse de que la decision, que
admite sea fruto de la libertad y no de una voluntad
viciada por la debilidad motivada por la dependencia
o necesidad®.

63  Acllo se alude en la STS (Sala de lo Civil) 835/2013,
de 6 de febrero de 2014, rec. 245/2012, al exponer los limites a
la generalizacion de la adopcion y reproduccion humana asis-
tida. Concretamente se menciona “la explotacion del estado de
necesidad en que se encuentran mujeres jovenes en situacion
de pobreza”. Es claramente la postura reflejada en REDONDO
SACEDA, L., “Libre disposicion...”, op.cit., p.143.

64  Esta diferencia se advierte en SALAZAR BENi-
TEZ, O., “La gestacién por sustitucion...”, op.cit., p.93, al
apuntar, en relacion con la STS (Sala de lo Civil) 853/2013,
que “A este tipo de argumentacion cabria oponer que la clave
no son solo las condiciones econémicas que pueden empujar a
determinadas mujeres a acudir a este tipo de contratos, sino la
misma consideracion que de ellas subyace en un acuerdo que
supone poner precio a su capacidad reproductora. Esta seria la
clave en la que la sentencia del Supremo no profundiza, aunque
st la apunta al referirse reiteradamente a la dignidad e integri-
dad moral de la mujer gestante y a la necesidad de evitar su ex-
plotacion”. También en REY MARTINEZ, F., MATA MAR-
TIN, R. Y SERRANO ARGUELLO, N Prostitucion..
op.cit., p.61, al sefialar que el debate sobre si la prostltuc10n es
una manifestacién de la dignidad humana en su vertiente dina-
mica de libre desarrollo de la personalidad o una violacion de
la dignidad humana solo se plantea en relacion con “aquel tipo
de prostitucion estrictamente voluntario”, de forma que “esto
reduce en gran medida el ambito de la pregunta porque un gran
numero de personas que ejercen la prostitucion lo hacen presio-
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Larelativa a la validez del consentimiento es una
objecion claramente formulable a la gestacion de
sustitucion retribuida, pues se advierte que la mayor
oferta se localiza en paises con un elevado indice de
pobreza®. En cambio, resulta rechazable, en princi-
pio, en aquellos casos en que es gratuita. Y, en todo
caso, no cabe obviar que la polémica en torno a los
limites del consentimiento se enmarca en un debate
mucho mas amplio: el de la intervencion o liberali-
zacion de las relaciones sociales®. A este respecto,
resulta desolador, aunque nada extrafio a la luz de los
tiempos actuales, el retroceso que se estd experimen-
tando, y que otrosi se intenta ampliar, en la protec-
cion publica (no confundir con administrativa nece-
sariamente) de los sectores mas desfavorecidos. Si
algo ha mostrado la experiencia histdrica es el nivel
de indefension, sometimiento y auténtica barbarie a
que conducen las relaciones sociales entregadas a la
plena “libertad” de negociacion®’.

La solucion propuesta para evitar cualquier sos-
pecha de vicio de la voluntad (el control judicial o
administrativo) no parece suficiente®®. Al tratarse de

nados por terceros o conducidos por sus precarias situaciones
individuales desde el punto de vista economico, psicologico o
social”.

65  Alavulnerabilidad y desigualdad social y econdmica
como causa de esta circunstancia se alude en FERNANDEZ
MUNIZ, P.I., “Gestacion subrogada...”, op.cit., p.30. En senti-
do coincidente, “Informe del Comité de Bioética de Espafia so-
bre los aspectos éticos y juridicos de la maternidad subrogada”,
pp-25-26.

66  Asi, en FLORES RODRIGUEZ, J., “Gestacion por
sustitucion...”, op.cit., p.86, se afirma que “En el actual proce-
so de democratizacion del derecho de familia la contractualiza-
cion de los vinculos familiares se impone paulatinamente como
la forma de entender las relaciones familiares tanto en el plano
horizontal —es el caso del pacto civil de solidaridad— como en el
vertical —al establecer un vinculo de filiacion en ciertos casos”,
lo que no supone sino entregar a la voluntad de las partes la disci-
plina de un ambito tan delicado socialmente como es la familia.

67  Como se seiiala en SALAZAR BENITEZ, O., “La
gestacion por sustitucion...”, op.cit., pp.114 y 115, “Este posi-
cionamiento se contrapone a la concepcion de la subjetividad
que deriva de un entendimiento «neoliberaly de la autonomia
basada en el individualismo egoista y posesivo, en la supre-
macia de la igualdad formal y en la capacidad reguladora del
mercado. Desde esta posicion ética resulta facil concluir que
los deseos, como el de ser padres o madres, acaben convertidos
en derechos siempre que el dinero lo permita. Legitimar este
tipo de prdcticas podria llevarnos, en consecuencia, a validar
la venta de organos si con ello, ademas, garantizamos que se
salva una vida, e incluso a validar la posibilidad de vender un
bebé”. Claramente es lo que se aprecia en VELA SANCHEZ,
A.J., “Crimen en el bar...”, op.cit., pp.1 y ss, en que la constan-
te, y por momentos lacrimogena, apelacion a los deseos de los
comitentes contrasta con la escasa, casi nula, atencion que se
presta a la gestante.

68 Esta solucion se plantea en FLORES RODRI-
GUEZ, J., “Gestacion por sustitucion...”, op.cit., p.86.
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circunstancias, presiones o dependencias de tipo so-
cial, su descubrimiento o la seguridad de que no in-
fluyen en el consentimiento que se presta en el caso
concreto examinado no resultan nada sencillos. No
en vano se ha sefialado que las compensaciones
por los gastos en que se incurre durante el emba-
razo pueden encubrir retribuciones no permitidas®.
Y de igual modo es perfectamente factible que el
supuesto altruismo o voluntariedad oculten pagos o
contraprestaciones realizadas en fraude de su pro-
hibicion. Por otra parte, la alternativa consistente
en admitir la gestacion inicamente en casos en que
por relaciones familiares o de amistad contrastadas
cabe concluir que la motivacion de la gestante es
el altruismo tampoco es satisfactoria, pues en defi-
nitiva supone restringir la libertad a aquellos casos
en que socialmente se aprecia un interés digno de
proteccion (el altruismo por vinculos familiares o
de amistad) y, en definitiva, acentuar el paternalis-
mo juridico en detrimento de la voluntad, que ha de
presumirse libre, de la gestante™.

En definitiva lo que sucede es que, dado el ele-
vado coste fisico, psiquico y emocional que supone
la gestacion, es dificil aceptar que una mujer asuma
la gestacion a favor de otra persona gratuitamente
sin que medien lazos afectivos de gran intensidad,

69  Una via evidente para esta “mercantilizacion” en-
cubierta es su simulacién mediante la compensacion simbdlica
que se permite en algunos Estados para indemnizar por el pe-
riodo de baja laboral, asistencia sanitaria, etc., a que se refie-
re MARCO ATIENZA, C.M., “Respuestas juridicas...”, cit.
p-194. No es dificil pensar en que la compensacion economica
resarcitoria prevista en el articulo 5.2 de la Proposicion de Ley
reguladora del derecho a la gestacion por sustitucion presentada
por el Grupo Parlamentario Ciudadanos, que incluiria los gastos
laborales y el lucro cesante pueda convertirse en una motiva-
cion para personas sin recursos o en desempleo, por mucho que
el articulo 7.1.f) requiera disponer de una situacién socioeco-
némica y familiar adecuada para afrontar la gestacion en con-
diciones Optimas, pues esa situacion pueden proporciondrsela
los comitentes encubiertamente (sin responsabilidad prevista en
la norma para tal supuesto), no ser incompatible con el recurso
a la gestacion por sustitucion como via para obtener recursos
adicionales o interpretarse de forma laxa; y todo ello maxime
atendido que la sancion que se prevé es de hasta 10.000 euros si
la comision es negligente. Como se apunta en “Informe del Co-
mité de Bioética de Espana sobre los aspectos éticos y juridicos
de la maternidad subrogada”, p.77, “No se puede desconocer
que la frontera entre resarcir y retribuir es borrosa, y que en
este tipo de prdcticas existe un grave riesgo de derivar hacia
una pura compraventa”.

70  Ello sin contar con que la admisibilidad de la ges-
tacion por sustitucion en el marco de las relaciones bioldgicas
familiares también ha recibido objeciones por la alteracion de
los roles bioldgicos que implica, DE MONTALVO JAASKE-
LAINEN, F., “Una reflexion sobre la oportunidad de regular la
maternidad subrogada desde la perspectiva de la familia como
institucion garantizada constitucionalmente”, Derecho y salud,
vol. 27, n.° extra 1, 2017, p.46.
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como los propios de una amistad muy intima o fami-
liares”'. De ahi las suspicacias que genera el supuesto
altruismo generalizado en ciertos Estados frente a la
tendencia general al descenso de la natalidad de los
Estados con mejor situacion econdémica y que se ex-
tremen las exigencias y controles para evitar que la
libre voluntad se vea influida por razones crematisti-
cas o de sumision.

4. EL INTERES DEL HIJO FUTURO

Finalmente, ademas del interés del comitente o
comitentes y el de la gestante, ha de atenderse al del
futuro hijo fruto de la gestacion “sustituida”. A este
respecto, es preciso reiterar el criterio que se mantie-
ne en el presente trabajo de que la maternidad tiene
lugar a partir del nacimiento porque es el momento
en que existe una persona con la condicion de hijo.
Ello se relaciona indudablemente con el debate acer-
ca de cuando comienza y termina la persona. La fi-
nalizacion parece clara: con la muerte, que da paso
al cadaver, cosa y no persona’. El comienzo, sin
embargo, continta siendo objeto de fuerte polémica,
ya que si bien a efectos civiles la personalidad se ini-
cia con el entero desprendimiento del seno materno
(articulo 30 CC), se discute cual es la condicion del
nasciturus™. Nuestra postura, ya anunciada, es que
no es una persona, pero, por supuesto, tampoco cosa,
y que se presenta como una “persona en formacion”
que no alcanza el status pleno de persona.

Esta postura entrafia que con anterioridad al na-
cimiento no existe una persona cuyo interés pueda
oponerse o deba ponderarse con el de la gestante o
la mujer, hombre o ambos comitentes. Ahora bien,
que no concurra un hijo no supone que la gestacion
por sustitucion genere un debate constrefiido a la

71 En este sentido, se pregunta en BALAGUER CA-
LLEJON, M®. L., Hijas del mercado..., op.cit., p.200, “qué
motivacion podrza llevar «in abstractoy a las mujeres a sentir
la necesidad de gestar para terceros, habida cuenta de la re-
percusion en su cuerpo de un embarazo y las vicisitudes y cam-
bios que esa situacion conlleva”.’ Y en MARTINEZ-PEREDA
RODRIGUEZ, J. M. Y MASSIGOGE BENEGIU, J.M., La
maternidad portadora..., op.cit., p.75, se llega a afirmar que la
maternidad subrogada, en caso de gratuidad, implicaria la suje-
cion de la gestante a “chantajes mas o menos sentimentales”.

72 No en vano el articulo 32 CC dispone que “La perso-
nalidad civil se extingue por la muerte de las personas”.

73 Y, en conexidn con esta cuestion, existe otro debate
acerca de la condicion del pre-embrion (muestra del rechazo
manifestado por parte de la doctrina es MARTINEZ-PEREDA
RODRIGUEZ, . M. Y MASSIGOGE BENEGIU, I.M., La
maternidad ..., op.cit., , p.75) del que no nos ocuparemos por no
afectar directamente al objeto del presente estudio.

voluntad de la gestante y del o los comitentes, ya
que, por una parte, aparece el bien juridico protegi-
do que constituye, sin duda, la vida del nasciturus
y, por otro, el del nacido, al que afecta la gestacion
por sustitucion, pues su filiacion se ve influida por
esta institucion’™. La combinacion de esos intereses
permite enfocar la cuestion en si el interés del futuro
hijo exige que la maternidad se atribuya a la gestante
o posibilita que ésta se asigne no en atencion a la ges-
tacion, sino a la genética o incluso al deseo”.

El punto de partida viene dado por la condicion
de derecho-deber de la maternidad y paternidad, que
no se regula unicamente como una facultad reco-
nocida al padre o madre, sino como una institucion
dirigida asimismo y primordialmente a asegurar la
proteccion del menor, como se aprecia en el articulo
154 CC’. En relacion con ello, el que la maternidad y
paternidad se fijen por el ordenamiento con los efec-
tos juridicos aparejados y al margen de la voluntad de
asumirla o no del identificado como padre o madre

74 Al respecto, la STC 53/1985, de 11 de abril, sena-
16 que “De las consideraciones anteriores se deduce que si la
Constitucion protege la vida con la relevancia a que antes se ha
hecho mencion, no puede desprotegerla en aquella etapa de su
proceso que no solo es condicion para la vida independiente del
claustro materno, sino que es también un momento del desarro-
llo de la vida misma; por lo que ha de concluirse que la vida
del nasciturus, en cuanto éste encarna un valor fundamental
-la vida humana- garantizado en el art. 15 de la Constitucion,
constituye un bien juridico cuya proteccion encuentra en dicho
precepto fundamento constitucional”.

75  Eneste sentido, en BALAGUER CALLEJON, M?,
L., Hijas del mercado..., op.cit., p.119, se sefala que “Uno de
los argumentos que sirven a la determinacion de un criterio a
favor o en contra de la maternidad subrogada es la necesidad
de proteccion del menor”, respecto del cual se apunta, ibidem,
p-174, que “En este contrato de maternidad subrogada se con-
traen obligaciones que afectan al futuro hijo de la gestante,
creando la ficcion, que altera la naturaleza de la filiacion, de
que la madre legal es la contratante”. A pesar de la relevancia
de este factor, se ha afirmado que “ninguin debate ni documento
técnico, salvo en lo que concierne a los aspectos legales de la
filiacion, coloca en el centro del debate a los hijos, la parte mds
vulnerable, el nifio”, MARTINEZ GONZALEZ, C., “Gesta-
¢ion por sustitucion...”, op.cit., p.204.

76 Alrespecto, en DIAZ-AMBRONA BARDAJ{, M*.
D., “La patria potestad”, POUS DE LA FLOR, M*. P. Y TE-
JEDOR MUNOZ, L. (coordmadoras) Proteccién Juridica del
menor, Colex, Madrid 2009 (2 edicion), pp.61-62, se sefiala
que “Actualmente mds que un poder es una ﬁmcio’n estableci-
da en beneficio de los hijos menores, ejercida por ambos pro-
genitores conjuntamente y cuyo contenido estd formado mas
por deberes que por derechos”, y le atribuye los caracteres de
“social” (“La patria potestad tiene cardcter social, transcien-
de del ambito privado y hace que su ejercicio se constituya,
no en meramente facultativo para su titular —como sucede con
la generalidad de los derechos subjetivos-, sino en obligatorio
para quien la ostenta, toda vez que su adecuado cumplimiento
llena ciertas finalidades sociales (interés familiar) que le hacen
especialmente preciado para el ordenamiento juridico”), “irre-
nunciable” e “imprescriptible”.
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(a salvo los supuestos en que se excluye normativa-
mente, como es el de donacion con fines de posibilitar
la reproduccion humana asistida) no es sino una ma-
nifestacion del caracter tuitivo de la paternidad. Otra
caracteristica igualmente relevante es la irrenuncia-
bilidad de la paternidad, que se puede suspender o de
la que se puede privar (articulos 172 y 170 CC), pero
no abdicar”’. Al nacer se asigna al menor recién na-
cido un padre y una madre a los que el ordenamiento
encomienda el cuidado y proteccion del nifio por el
vinculo que los une. La cuestion radica en el criterio
que debe presidir la designacion de las personas a
las que se atribuye respectivamente la condicion de
madre y padre y su fundamento.

No cabe duda de que la procreacion ha sido el fe-
noémeno que tradicionalmente ha determinado el vin-
culo paterno/madre-filial, de modo que se ha venido
identificado como padre y madre respectivamente al
hombre y la mujer que procrearon al hijo. El Dere-
cho, sin embargo, se ha desligado cada vez mas de
ese fendmeno natural para dar respuesta no solo a
problemas practicos de identificacion de los proge-
nitores, sino también para atender realidades sociales
que, por fortuna, se han ido progresivamente incorpo-
rando a la realidad juridica, como es la de las parejas
homosexuales. Asi, ante la dificultad de determinar
la paternidad biologica (genética) el ordenamiento ha
recurrido a presunciones como la de presumir padre
al marido de la madre o permitir el reconocimiento
de la paternidad y maternidad, que es manifestacion,
en este segundo caso, de la realidad referida. Ahora
bien, en nuestro Derecho se mantiene un anclaje a la
procreacion a través de la maternidad. La maternidad
contintia estableciéndose en atencion al fenomeno
natural de la gestacion: es madre la gestante. Es pues
este anclaje el que, evidenciado que el ordenamien-
to puede, y se aparta en multiples ocasiones, de la

77  Si la maternidad comienza al nacimiento y es irre-
nunciable, resulta contrario a la concepcion de la maternidad
como derecho-deber que en una hipotética admisién normati-
va de la gestacion por sustitucion se contemple la posibilidad
de renunciar a la maternidad una vez producido el nacimiento,
pues ello quebraria toda la concepcion de la maternidad como
potestad. Y ello por no contar con que el objeto del contrato
pasaria a ser el propio menor, al que afectaria la renuncia a la
maternidad y se “cosificaria”. Operaria, por tanto, la “mercanti-
lizacion” de la filiacion y “cosificacion” del nifio a que se alude
en la STS (Sala de lo Civil) 835/2013, de 6 de febrero de 2014,
rec. 245/2012, como limite a la generalizacion de la adopcion
y reproduccion humana asistida. Esta mercantilizacion del nifio
no opera, sin embargo, cuando no se altera la filiacion, pues,
como se apunta en PANTALEON PRIETO, A.F., “Técnicas de
Reproduccion ...”, op.cit., p.133, “no se comercializa el nifio,
sino simplemente la capacidad generatiza de una mujer”. Y en
sentido coincidente se advierte en PATEMAN, C., El contra-
to..., op.cit., p.292, que “En los contratos de subrogacion no se
plantea la venta de un bebé sino meramente un servicio”.
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biologia (al menos presuntivamente), debe someterse
a examen para determinar si existe un fundamento
desde la optica del menor que justifique el manteni-
miento de este criterio de atribucion’.

Desde la optica tuitiva expuesta, el motivo de la
asignacion de la condicion materna a la gestante po-
dria situarse en la certeza de la maternidad (Mater
certa est), pues, salvo casos de abandono, la proxi-
midad de la gestacion y el parto facilita la identifica-
cion de la madre, frente a lo que sucede con el padre
o la “madre” genética. Sin embargo, este argumento
no es valido, ya que la comitente muestra un deseo
indudable de ser madre y justamente ese deseo per-
mite presumir que no planteara problemas, sino todo
lo contrario, la identificacion y asuncion de la ma-
ternidad por la comitente. Desde esta optica, cabria
articular un régimen excepcional de atribucion de la
maternidad en atencion a la voluntad manifestada
previamente al nacimiento como salvedad al de cer-
teza relacionado con la gestacion. El fundamento de
la asignacion de la maternidad a la gestante no puede
buscarse, por tanto, en la finalidad de certeza, sino
que ha de vincularse con la proteccion del hijo que se
relaciona con la dispensada en un momento anterior:
la gestacion”.

Ha de tenerse presente que la salvaguarda del
nasciturus no deriva de su condicion de hijo, pues
no la adquiere hasta el nacimiento, que precisamen-
te supone su paso de nasciturus a persona (hijo). En
este sentido, la vida del nasciturus no es objeto de
proteccion en virtud de una proyeccion de la salva-
guarda de la vida del futuro hijo, sino que, de acuer-
do con el Tribunal Constitucional, constituye un bien
juridicamente protegido con caracter autdbnomo. La
proteccion que exige la vida del nasciturus conlleva
deberes por parte de la gestante, que debe velar por
la adecuada progresion del embarazo y abstenerse
de atentar contra el bienestar del feto. Ahora bien, el

78  Como se sefiala en FERNANDEZ MUNIZ, P.I.,
“Gestacion subrogada...”, p.28, respecto de la gestacion por
sustitucion, “Podemos, por tanto, asegurar que estamos ante
uno de los temas bioéticos mas controvertidos del momento por
su caracter disruptivo sobre el modo en que ha sido entendida y
regulada historicamente la relacion maternofilial, plantedndo-
se la posibilidad legal de disociar la gestacion de la materni-
dad’”.

79  En definitiva, como se apunta en “Informe del Co-
mité de Bioética de Espaia sobre los aspectos éticos y juridicos
de la maternidad subrogada”, p.23, “Para proponer un cambio
en el criterio de atribucion de la filiacion, aunque sea para un
numero reducido de casos, el primer paso consistiria en demos-
trar que el criterio de separar la maternidad legal y la biologi-
ca resulta tan idoneo para el interés superior del menor como
el actualmente vigente”.
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interés en la proteccion del nasciturus no es el Gni-
co presente durante el embarazo, ya que también se
halla en juego el bienestar de la gestante, tanto fisico
como psicoldgico, y es precisamente el eventual con-
flicto entre ambos intereses, un bien juridicamente
protegido y los derechos de la gestante lo que justifi-
cay requiere la regulacion del aborto como ocasional
medio de resolucion de éste. El conflicto expuesto es
muestra de la estrechisima relacion que une al nasci-
turus con la gestante.

La atribucion de la condicion materna a la ges-
tante supone una linea de continuidad de esa rela-
cion gestante-nasciturus, que se sustituye por la de
madre-hijo®’. Resulta claro que el tipo de relacién no
es coincidente, ya que el nasciturus no es persona,
aunque su dependencia es muy superior a la del hijo,
pero la continuidad resulta al menos aparentemen-
te armoniosa, ya que, aunque se cambian los roles,
los sujetos son los mismos. La gestacion por susti-
tucion, en cambio, introduce un tercer sujeto, al sus-
tituir, justamente, la relacidon nasciturus-gestante por
la de hijo-madre que no es la gestante. Lo relevan-
te es si resulta apropiado desde la optica del futuro
hijo introducir esa quiebra, o mejor expresado, si esa
quiebra es inocua o incluso beneficiosa para el futu-
ro hijo. Varios argumentos nos conducen a estimar
inadecuada esa ruptura:

Cuando la maternidad se asigna a la gestante, el
vinculo gestante-nasciturus se presenta como anti-
cipo del madre-hijo. Una gestante actlia durante el
embarazo en la idea de que esa relacion se traduci-
ra en su condicion de madre®!. Desligar el embarazo

80  Es mas, como se sefiala en “Informe del Comité de
Bioética de Espaiia sobre los aspectos éticos y juridicos de la
maternidad subrogada”, p.14, existe una preparacion psiquica
para esa continuidad. En concreto se afirma que “Durante el
embarazo tienen lugar una serie de cambios psiquicos en la
mujer gestante. La relacion psicologica que mantiene con el
hijo contribuye a la construccion de la futura personalidad de
éste, dado que se establece entre ambos lo que se denomina
espacio psiquico de la gestacion. Este encuentro con la madre,
naturalmente positivo y gratificante, le abre a los siguientes
encuentros interpersonales, a veces hostiles, a lo largo de la
vida. La vinculacion potente iniciada durante su vida uterina le
pertrecha afectivamente. Como se ha conocido recientemente
el cerebro social elabora el mapa de las relaciones personales
con el patron de medida de distancias afectivas. Es una gran
esfera que situa las relaciones con los demas segun diferentes
ejes centrados en el eje de la afiliacion. De esa forma, este en-
cuentro, como los sucesivos familiares centran la afectividad
de forma que constituye una guia afectiva”. En sentido c01n01—
dente, FERNANDEZ MUNIZ, P.I., “Gestacién subrogada. ..
op.cit., p.30.

81  Esa preparacion es también inconsciente, como se
apunta en “Informe del Comité de Bioética de Espaiia sobre los
aspectos ¢€ticos y juridicos de la maternidad subrogada”, p.13,
al referirse a que “E/ profundo impacto del embarazo sobre la

de la futura maternidad implica que la gestante se le
exigira la atencion al nasciturus en atencion a un in-
terés ajeno, no al suyo como futura madre®. La moti-
vacion es muy diferente: la futura maternidad frente
al cumplimiento de un compromiso con un tercero.
Esta relacion trilateral genera, otrosi, riesgos para el
bienestar del futuro hijo no s6lo desde la perspectiva
de la gestante, sino también de la del comitente o co-
mitentes, pues el interés de éste o éstos por acceder a
la paternidad o maternidad, diferido necesariamente
hasta el nacimiento, puede acompaiarse de un deseo
desmedido que acentue el peligro propio de toda re-
lacion paterno/materno-filial de percibir al hijo como
“un objeto que ha de satisfacer unos estandares
determinados™.

En conexion con lo anterior, implica que las de-
cisiones en torno al embarazo pueden verse condi-
cionadas por el cumplimiento de las expectativas de
la o los comitentes, cuyas opiniones acerca de como
conducirse durante la gestacion no necesariamente
han de coincidir con las de la gestante®*. Esto es, se

arquitectura cerebral es duradero y proporciona un apoyo pre-
liminar para el proceso adaptativo que sirve la transicion a la
maternidad. Varios estudios sobre lo que ocurre en el cerebro al
ver u oir al hijo pequerio en diversas circunstancias ha puesto
de manifiesto que el cerebro social materno es un cerebro moti-
vado, naturalmente indulgente, empatico y expectante a las ne-
cesidades del nifio. Preparado a lo largo del proceso biologico
natural del embarazo para responder a las consignas basicas
que recibe del feto”.

82  Asi, se apunta en “Informe del Comité¢ de Bioética
de Espafia sobre los aspectos éticos y juridicos de la maternidad
subrogada”, p.69, que “Por el contrato de subrogacion que ha
firmado, la mujer sabe que no serd la madre (legal) del nifio que
estd gestando y que, en consecuencia, debe reprimir todo afecto
que refuerce el vinculo entre ambos y dificulte la separacion
tras el parto. Esta exigencia se sustenta en una vision de la ma-
ternidad en la que el factor volitivo se exacerba y la dimension
corporal queda reducida a la irrelevancia”.

83  De ello se advierte en FERNANDEZ MUNIZ, P.L.,
“Gestacion subrogada...”, op.cit., p.35. En términos mas ro-
tundos se pronuncia GUERRA PALMERO, M?. J., “Contra
la mercantilizacion...”, op.cit., p.42: “La logica del mercado es
la dominante y lo que trasciende a los medios de comunicacion
tiene que ver, en gran parte, con las expectativas frustradas
de los “compradores del servicio” frente a los nifios y nifias
ya nacidos cuando se presentan discapacidades o problemas.
Asimismo aparecen casos en los que la pareja que encarga el
bebé se separa en los nueve meses que dura la gestacion y no
desea ya al nifio o a la nifia. La casuistica es abultadisima en lo
que concierne a situaciones ‘“‘no previstas e indeseadas”. ;Es el
contrato el artefacto adecuado para lidiar con las complejida—
des de los deseos de paternidad y maternidad? Parece que no”
A estos problemas se refiere VILAR GONZALEZ, S., “Situa-
cion actual...”, cit., pp.923 y ss.

84  En este sentido, “Informe del Comité de Bioética de
Espana sobre los aspectos éticos y juridicos de la maternidad
subrogada”, pp.27 y 28. Al hilo de ello y frente a la apelacion
al aborto como fertium comparationis de la gestacion por susti-
tucion, debe destacarse que en el aborto el conflicto se plantea
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origina una fuente adicional de conflictos derivada de
la adicion de un interés de tercero o terceros distinto
del de la gestante y el nasciturus®

Es previsible que resulte complejo para el hijo
asimilar que su madre no es la gestante®®. Ciertamen-
te es un problema propio de la adopcion, pero los su-
puestos a que responde una (la gestacion por sustitu-
cion) y otra (la adopcion) son totalmente distintos®’

entre la gestante y el nasciturus, en tanto en la gestacion por
sustitucion interviene un tercero o terceros, que es lo que deter-
mina la cosificacion frente a la autonomia que supone el aborto.
Como se sefala en SALAZAR BENITEZ, O., “La gestacion
por sustitucion...”, op.cit., p.94, “En este sentldo los argumen-
tos que cuestionan la GS vienen a coincidir en gran medida con
los que sostienen el reconocimiento del aborto como un derecho
de las mujeres, es decir, como un ambito de libertad en el que
ellas pueden decidir cuando y como ser madres, o bien no serlo.
Pero insisto: ellas en cuanto sujetos autonomos que diserian, di-
rigen y protagonizan su plan de vida, entendidas como «fines»
en si mismas no como «medios»”.

85  Como se apunta en “Informe del Comité de Bioética
de Espatfia sobre los aspectos éticos y juridicos de la maternidad
subrogada”, p.69, “Cuando la gestacion se hace para otros, y
sobre todo si el nifio ya es de otros antes del parto, el riesgo de
conflicto entre gestante y comitentes es muy elevado. La jorna-
da de trabajo que desarrolla la gestante, sus habitos de vida o
su dieta, su tratamiento ante enfermedades que pueda padecer,
seran evaluados por los comitentes, e incluso pretenderan ser
exigidos. Puesto que el hijo es de ellos, querrdan hacer valer su
condicion de padres sobre la gestante. Alegaran que se compro-
metio a gestar para ellos y que ellos son quienes deben decidir
acerca del mejor interés del nifio. Mas alld de que consigan o
no doblegar la voluntad de la gestante, se producird en todo
caso una intromision inaceptable en su vida privada”.

86  Se afirma en BALAGUER CALLEJON, M L
Hijas del mercado..., op.cit., p.177, que “Hay, igualmente, una
necesidad de considerar la filiacion por encargo desde el punto
de vista de la dignidad, porque esa fragmentacion deja al nifio
en una situacion de incertidumbre respecto de su propia identi-
dad como sujeto, que puede ser hasta de cinco progenitores, lo
que dificulta la formacion de su identidad, y por tanto del libre
desarrollo de su personalidad”. Ahora bien, como se sefiala en
PANTALEON PRIETO, A.F., “Técnicas de Reproduccion...
op.cit., p.133, es premso probar el “impacto psicosocial ne-
gatlvo en la crlatura y, a este respecto, si bien se apunta en
MARTINEZ GONZALEZ C., “Gestacion por sustitucion..
op.cit., p.204, que no se encuentran diferencias en la evolucion
y bienestar psicologico entre los nacidos por gestion por susti-
tucion y los nacidos por otras formas de concepcion hasta los
diez afios de edad, también se advierte de la carencia de datos
relativos a la adolescencia, etapa clave en la formacion de la
identidad. Asimismo se sefiala la necesidad de preguntarse por
la influencia en la formacion de la identidad de un deseo de pa-
ternidad “tan mediado por la ciencia, la técnica y la economia”,
respecto de lo que se alude a los macroeventos comerciales con
informacion sobre la gestacion por sustitucion. A la insuficien-
cia de estudios sobre los eventuales problemas psicologicos o
de otro tipo de los nacidos por gestacion por sustitucion se alude
en “Informe del Comité de Bioética de Espaifia sobre los aspec-
tos éticos y juridicos de la maternidad subrogada”, p.15.

87  Ello a pesar de las analogias que pueden advertir-
se, como se senala en FLORES RODRIGUEZ, J., “Gestacion
por sustitucion...”, op.cit., p.86. Y, por supuesto, es rechazable
contemplar la adopcion desde la teoria contractualista, como se
hace ibidem, habida cuenta de la intervencion administrativa y
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La adopciodn es una institucion que se articula por el
fracaso (sea culpable o involuntario) de la paternidad
determinada con anterioridad®. No se trata de una
decision premeditada, como si sucede en la gestacion
por sustitucion, en que se establece la filiacion di-
rectamente y no en sustitucion del vinculo familiar
precedente®.

Frente a lo expuesto, un argumento recurrente a
favor de la gestacion por sustitucion es que cabe pre-
sumir que una mujer que ha mostrado su voluntad de
ser madre frente a otra mujer cuyo desapego llega al
punto de permitir que otra ostente la condicion de
tal respecto del hijo fruto de su gestacion sera mejor
madre”. Sin embargo, esta presuncion se apoya en
una idea no justificada ni probada de que desear ser
madre (o padre) implica ser buena madre, lo que no
tiene por qué ser asi’'. Ademas, centrada la atencion
en la gestante, ademas del posible deseo de materni-
dad una vez producido el nacimiento, no parece muy
adecuado propiciar embarazos de personas a quienes
justamente se les achaca un desapego hacia el fruto
de su gestacion”. Ademas, aunque se entendiera que
lo mejor para el menor es estar con quienes manifes-
taron su deseo de ostentar tal condicion, el interés
superior del menor, aplicado como una suerte de bien

judicial en ella que precisamente excluyen su sujecion a la sola
voluntad de los intervinientes.

88  Ello por cuanto es precisa la privacion de la patria
potestad o asentimiento de quienes ostentaban la patria potes-
tad, como se explica en GOMEZ BENGOECHEA, B., “La
adopcion”, MARTINEZ GARCIA, C. (coordinadora), Trata-
do del Menor. La proteccion /urldzca a la infancia y la ado-
lescencia, Thomson Reuters/Aranzadi, Cizur Menor (Navarra)
2016, p.436.

89  Esta diferencia se sefiala en el “Informe del Comité
de Bioética de Espaila sobre los aspectos éticos y juridicos de
la maternidad subrogada”, p.2, al apuntar que “en la adopcion,
no existe el acuerdo previo entre la mujer que gesta un nifio y
las personas que asumiran la paternidad que, sin embargo, es
la causa de toda gestacion subrogada”.

90  Ejemplo de esta presuncion es LAMM, E., “Gesta-
cion por sustitucion...”, op.cit., p.32, al referirse a que “/a dig-
nidad del nacido no se ve ni puede verse afectada por el hecho
de haber sido concebido para ser querido y educado por quien
no lo pario”.

91  Asi, se sefiala en BALAGUER CALLEJON, M.
L., Hijas del mercado..., op.cit., p.120, que “nada indica que
el deseo de ser padres haga necesariamente buenos padres”.
En sentido coincidente se razona en “Informe del Comité de
Bioética de Espaiia sobre los aspectos éticos y juridicos de la
maternidad subrogada”, p.23, en que se hace eco del aval a la
valoracion de la motivacion de los comitentes por el Juzgado de
Menores que se efectud en la STEDH de 24 de enero de 2017,
caso Paradiso y Campanelli c. Italia.

92  Precisamente ese “desapego” requeriria una fuerte
sujecion de la gestante a las instrucciones y exigencias del in-
teresado en el nacimiento (el comitente o comitentes), lo que
ahonda en la instrumentalizacion de la gestante.
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supremo, podria conducir a legitimar cualquier me-
dio para conseguir ese fin, hasta el punto de amparar
formas de “colonialismo™.

5. EL RECONOCIMIENTO DE LA
GESTACION POR SUSTITUCION
REALIZADA EN EL EXTRANJERO

Al margen de todo lo expuesto, una cuestion de
indudable trascendencia es como ha de procederse
en relacion con las filiaciones determinadas en el ex-
tranjero de resultas de la gestacion por sustitucion.

Al respecto, si se concluye que la gestacion por
sustitucion es contraria al orden publico la conse-
cuencia no puede ser otra que su prohibicion y con-
secuente rechazo de las consecuencias derivadas de
su practica en Estados que la permiten, a pesar de
los argumentos que se esgrimen a favor del recono-
cimiento®.

Uno de estos argumentos es de tipo fatalista. Se
apela a la generalizacion o admisioén en otros Esta-
dos como realidad que no puede ser ignorada y que
aboga por dar carta de naturaleza en el Derecho in-
terno a los efectos de una técnica admitida en otros
paises®. Mas en concreto, puede distinguirse una do-
ble argumentacion, pues por una parte se invoca el
reconocimiento que debe dispensarse a las relaciones

93  Es lo que entendemos que se razona en la STS (Sala
de lo Civil) 835/2013, de 6 de febrero de 2014, rec. 245/2012,
al afirmar que “Asimismo, la aceptacion de tales argumentos
deberia llevar a admitir la determinacion de la filiacion a favor
de personas de paises desarrollados, en buena situacion eco-
nomica, que hubieran conseguido les fuera entregado un ninio
procedente de familias desestructuradas o de entornos proble-
maticos de zonas depauperadas, cualquiera que hubiera sido el
medio por el que lo hubieran conseguido, puesto que el interés
superior del menor justificaria su integracion en una familia en
buena posicion y que estuviera interesada en él”.

94 Como afirma la STS (Sala de lo Civil) 835/2013, de
6 de febrero de 2014, rec. 245/2012, frente a la alegacion de los
recurrentes de que la inscripcion de la filiacion es una “conse-
cuencia “periférica” de dicho contrato” que, a su decir, no seria
por ello incompatible con el orden publico se opone que “/a
filiacion cuyo acceso al Registro Civil se pretende es justamente
la consecuencia directa y principal del contrato de gestacion
por sustitucion. No puede admitirse la disociacion entre el con-
trato y la filiacion que sostienen los recurrentes”.

95  Un claro ejemplo de esta postura “fatalista” son
LAMM, E., “Gestacion por sustitucion...”, op.cit., p.31, y AVI-
LES MOREIRA, J., “Gestacion por sustitucion...”, op.cit.,
p-117, en que se aboga por una regulacion unitaria con apoyo en
que la prohibicién no ha impedido que la técnica reproductiva
se realice y la conflictividad generada por la utilizacion de téc-
nicas alternativas. Y es evidente en la Exposicion de Motivos de
la Proposicion de Ley reguladora del derecho a la gestacion por
sustitucion presentada por el Grupo Parlamentario Ciudadanos.

juridicas surgidas al amparo de otros ordenamientos
y por otra se acude a una razon de eficacia de acuer-
do con la cual la tolerancia de al menos de algunas
manifestaciones de este pacto contribuiria a evitar el
“turismo reproductivo”. Frente a ello, parece claro
que la diversidad de regulaciones encuentra un limi-
te insoslayable en el orden publico, como prevé el
articulo 12.3 CC, de modo que la proteccion de los
derechos fundamentales e intereses en juego no debe
quedar al arbitrio de la generalizacion mayor o me-
nor de la practica®. Si se concluye que la gestacion
por sustitucion es contraria a los derechos fundamen-
tales o bienes constitucionalmente protegidos, sea en
todas sus manifestaciones o en algunas de ellas, no
puede aceptarse la eficacia de este pacto aunque se
haya realizado al amparo del Derecho de otros Es-
tados, pues ello supondria desvirtuar via reconoci-
miento de resoluciones o pactos en el extranjero la
base esencial de nuestro ordenamiento.

En cuanto a la supuesta eficacia para evitar el
“mercado de vientres”, resulta iluso argumentar que
la ampliacion del margen de tolerancia respecto de
la gestacion por sustitucion acabard con éste, a no
ser que lo que se mantenga es que debe permitirse
incluso en sus manifestaciones mas execrables (las
“granjas de mujeres”)”’. Al igual que sucede con
otras actividades prohibidas, el que exista un merca-
do regulado y licito pero limitado en la admision de
conductas comprendidas en esas actividades no evita
que se contintie acudiendo al “mercado negro” o a
Estados mas permisivos o incapaces de hacer valer
los limites para soslayar la prohibiciéon. Dicho de otro
modo, resulta dificil aceptar que la tolerancia de la
gestacion por sustitucion gratuita y condicionada a
determinadas garantias elimine el recurso a la contra-
tacion en otros Estados con estandares mas laxos®.

96  Como afirma la STS (Sala de lo Civil) 835/2013, de
6 de febrero de 2014, rec. 245/2012, “La posibilidad de que ciu-
dadanos y empresas elijan entre respuestas juridicas diferentes
cuando en una relacion juridica existen contactos con diver-
sos ordenamientos es una realidad, y el Derecho internacional
privado ha de buscar cada vez mas normas de compatibilidad
entre distintos ordenamientos juridicos en vez de normas de su-
premacia que impongan un solo punto de vista.

Pero esta posibilidad de eleccion tiene unos limites que, en
lo que aqui interesa, vienen constituidos por el respeto al orden
publico entendido bdsicamente como el sistema de derechos y
libertades individuales garantizados en la Constitucion y en los
convenios internacionales de derechos humanos ratificados por
Espaiia, y los valores y principios que estos encarnan”.

97  En relacion con esta cuestion, “Informe del Comité
de Bioética de Espaiia sobre los aspectos éticos y juridicos de la
maternidad subrogada”, p.80.

98  La afirmacion que se realiza en LAMM, E., “Ges-
tacion por sustitucion...”, op.cit., p.31, de que “Una buena
regulacion puede ser un instrumento eficaz para impedir la
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Este tipo de argumentos genera una pendiente
resbaladiza que conduce a una generalizacion a la
baja de la proteccion de los derechos fundamenta-
les. A fuerza de evitar el fraude o con el pretexto de
la equiparacion, en lugar de fijar la igualacion por
arriba, esto es, por una proteccion acentuada de los
derechos fundamentales, se relajan las garantias y en
ultima instancia se fomenta la desproteccion de los
mas desfavorecidos®.

El reconocimiento de la filiacion declarada en
otro Estado de resultas de la gestacion por sustitucion
no es sino una via de eludir la prohibicion e imponer
en la practica este fendmeno a pesar de la regulacion
en contra del Derecho interno; es decir, un medio de
amparar el forum shopping'®. No en vano, no puede

formacion de un verdadero “mercado negro de vientres” en el
que la mujer es un objeto usado por personas que desean te-
ner un hijo a cualquier costa”, obvia que cualquier restriccion
que incorpore la regulacion generard un “mercado negro”. En
este sentido, se apunta en “Informe del Comité de Bioética de
Espafia sobre los aspectos éticos y juridicos de la maternidad
subrogada”, p.19, que “incluso en los paises en los que ésta se
acepta, muchos ciudadanos optan por contratarla en el extran-
Jjero. En aquellos que solo permiten la gestacion subrogada al-
truista es posible que una persona no encuentre una ‘“‘gestante
desinteresada’ y opte por la gestacion subrogada comercial en
el extranjero. Pero incluso cuando se permite la gestacion con-
tratada en un pais, puede suceder que los ciudadanos recurran
al extranjero si resulta mas economica”.

99  Nos resulta inevitable pensar en el discurso “libera-
lizador” y “competitivo” en materia de derechos laborales que
en definitiva, de forma mas o menos clara, encierra una mayor
desproteccion del trabajador con la excusa de equiparar las con-
diciones laborales a otros Estados que destacan por su escasa
tutela de éste.

100 Es manifiesto que la diversa regulacion en unos y
otros Estados ha generado respecto de esta técnica el conoci-
do como “turismo reproductivo”, definido como “e/ desplaza-
miento de uno o varios individuos desde su propio estado a un
segundo con el fin de poder acceder a las técnicas de reproduc-
cion humana asistida del segundo estado”, MARCO ATIEN-
ZA, C.M., “Respuestas juridicas...”, op.cit., p.193. En relacion
con ello, en DE VERDA Y BEAMONTE, J.R., “Notas...”,
op.cit., p.357, se reprocha a la Instruccion de la Direccion Ge-
neral de los Registros y del Notariado de 5 de octubre de 2010
que en definitiva preste cobertura al “turismo reproductivo” en
contra de lo dispuesto en la Ley 14/2006. .

No puede compartirse la afirmacion de ALVAREZ DE
TOLEDO QUINTANA, L., “El futuro...”, op.cit., p.36, de que
no existe forum shopping for law shopping por concurrir co-
nexiones objetivas con el Estado de recepcion, en que normal-
mente coinciden la residencia de la gestante, su nacionalidad
y el nacimiento del nifio en ese Estado, pues el servicio que se
contrata es la gestacion, que realiza una nacional del Estado que
contempla la gestacion por sustitucion precisamente porque la
legislacion de ese Estado que le es aplicable como nacional la
habilita para ello, mas el comitente o comitentes, el demandante
del servicio, no tienen relacion alguna con el Estado en cuestion
distinta de la busqueda de un ordenamiento que ampare lo que
el suyo le prohibe y ello, que es lo determinante, con vistas a
que surta efectos en Espafia. La relevancia de esta circunstancia
es obviada en CALVO CARAVACA, A-L. Y CARRASCO-
SA GONZALEZ, J., “Gestacion por sustitucion y Derecho In-
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evitarse la sensacion de que la disputa acerca de la
gestacion por sustitucion no persigue o no gira tanto
en torno a la regulacion en el Derecho interno como
al reconocimiento de las que tengan lugar en el ex-
tranjero'®!. Cabe cuestionarse, en este sentido, qué
eficacia tendria una normaciéon permisiva pero rigu-
rosa de la gestacion por sustitucion que se acompa-
fara de una prohibicion rotunda de los efectos de la
filiacion derivada de gestaciones en el extranjero que
no se ajustaran a esa reglamentacion'®. Puede que
minima o practicamente nula'®,

ternacional Privado: consideraciones en torno a la resolucion de
la Direccion General de los Registros y del Notariado de 18 de
febrero de 20097, Cuadernos de derecho transnacional, vol. 1,
n.°2,2009, pp.317-318.

101  Es muy perturbador que la Proposicion de Ley re-
guladora del derecho a la gestacion por sustitucion presentada
por el Grupo Parlamentario Ciudadanos no establezca prevision
alguna de prohibicion de reconocimiento de filiaciones deriva-
das de gestacion por sustitucion que no se ajusten a lo dispuesto
en dicha eventual Ley y, sin embargo, se cuide de establecer la
derogacion (no modificacion) del articulo 10 de la Ley 14/2006.
Aunque podria mantenerse que esas filiaciones contravienen el
orden publico, la eliminacion (no adaptacion) del precepto que
claramente excluye la gestacion por sustitucion podria invocar-
se como “caballo de Troya” para el reconocimiento, maxime
habida cuenta del tenor de la Instruccion de S de octubre de
2010, de la Direccion General de los Registros y del Notariado,
sobre régimen registral de la filiacion de los nacidos mediante
gestacion por sustitucion y la afirmacion que se realiza en la
Exposicion de Motivos de que “La Instruccion de 5 de octubre
ha dejado, en la practica, sin contenido efectivo la nulidad del
contrato de gestacion subrogada contenida en la LTRHA, al
hacer posible la inscripcion en el Registro Civil espariol del
fruto del contrato, con la unica condicion de que no se haya
formalizado en Esparia”, lo que supone desconoce la Sentencia
del Tribunal tan citada y el caracter no normativo de la Instruc-
cién. De hecho, incluso por un autor tan favorable a la gestacion
por sustitucion se reconoce la incompatibilidad de la Instruc-
cion con la legislacion vigente, VELA SANCHEZ, A.J., “La
gestacion por sustitucion...”, op.cit., p.7.

102 Como se sefiala en FERNANDEZ MUNIZ, P.I.,
“Gestacion subrogada...”, op.cit., p.30: “Una circunstancia que
requiere especial andlisis es la motivacion de la gestante, que
podria ser teoricamente altruista. Sin embargo, esa posibilidad
teorica no es a la que nos referimos cuando hablamos de los ca-
sos a los que estan recurriendo algunos ciudadanos esparioles,
sino que se trata de contratos mercantiles con un intermediario
que a cambio de una cantidad de dinero le presta unos servi-
cios, fundamentalmente médicos, juridicos y de logistica”. En
sentido coincidente, GUERRA PALMERO, M?. J., “Contra la
mercantilizacion...”, op.cit., p.40: “La discusion sobre el tema
ha opuesto la alternativa altruista a la comercial. No obstante,
dadas las compensaciones monetarias que se supone que acom-
paiian a la opcion altruista, y en condiciones de precariedad de
la poblacion femenina, parece que la motivacion economica es
la clave del asunto”.

103 Compartimos integramente la apreciacion de Como
se advierte en SALAZAR BENITEZ, O., “La gestacion por
sustitucion...”, op.cit., p.107, de que una regulacion que ampa-
rase Unicamente los supuestos de auténtica generosidad “prdc-
ticamente reduciria esta prdctica a algo anecdético”. Se hace
dificil pensar en una “mads intensa solidaridad entre personas
libres e iguales”, como afirma el articulo 1 de la Proposicion de
Ley reguladora del derecho a la gestacion por sustitucion pre-
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Lo anterior no excluye que pueda concurrir un
interés del menor digno de atencion. Ahora bien,
no es admisible que dicho interés se presuma en la
simple convivencia familiar creada de facto desde
la optica del Derecho interno del Estado en que se
pretende que despliegue efectos!™. Ello en primer lu-
gar porque existen argumentos para concluir que la
gestacion por sustitucion es contraria al interés del
hijo también una vez nacido, como ya se ha expues-
to. En segundo lugar, porque una presuncion como
la apuntada amenaza con legitimar la gestacion por
sustitucion incluso en sus manifestaciones mas abe-
rrantes, pues siempre existird un menor fruto de la
gestacion por sustitucion cuyo supuesto interés po-
dria invocarse!®. Y en tercer lugar porque han de ser
las concretas circunstancias de integracion y relacio-
nes afectivas del menor con el o los comitentes las
que se valoren para determinar qué es lo mejor para
el menor y no suponer que lo mas beneficioso para ¢l
es continuar con el comitente o comitentes'%.

sentada por el Grupo Parlamentario Ciudadanos, que excediera
esa manifestacion, maxime si, como se hace en el articulo 4.3 de
la Proposicion, se prohibe que la mujer gestante tenga vinculo
de consanguinidad con alguno de los comitentes.

104 En relacién con ello, debe destacarse que, como se
indica en SALAZAR BENITEZ, O., “La gestacion por susti-
tucion...”, op.cit., p.87, el Tribunal Europeo de Derechos Hu-
manos no se ha pronunciado directamente sobre la legitimidad
de los contratos de gestacion por sustitucion, sino sobre la nece-
sidad de reconocer y mantener los vinculos familiares derivados
de ésta.

105 Como se apuntaen BALAGUER CALLEJON, M*.
L., Hijas del mercado..., op.cit., p.121, “En cuanto a la necesi-
dad de la proteccion del menor una vez nacido, y con indepen-
dencia de la legalidad o ilegalidad de su estatus, hay autores
que consideran esta situacion como un argumento favorable a
la legalizacion, pero esto no parece una razon muy valida, por-
que de ser esto asi, deberia poder legalizarse toda accion que
genere situaciones de ilegalidad necesitadas de proteccion, lo
que el derecho no puede permitir en ningun caso”. Es significa-
tivo que incluso quien aboga por esta solucion en aras al interés
del menor reconoce que “ello pese a que signifique,de facto,
atenuadamente, la derogacion de la prohibicion establecida en
el Derecho espaiiol o en el francés”, FLORES RODRIGUEZ,
J., “Gestacion por sustitucion...”, op.cit., p.83.

106 Se afirma en DE VERDA Y BEAMONTE, J.R.,
“Notas...”, op.cit., p.354, que “No puede considerarse que la
posicion de la legislacion espaiiolaper sesea contraria al in-
terés superior del menor, pues no esta dicho que, en principio,
lo mejor para éste sea que se le reconozca la filiacion siempre
respecto de los comitentes, en vez de respecto de la madre ges-
tante, sin examinar las circunstancias del caso concreto, lo que,
ademas, supondria posibilitar que los jueces crearan una regla
general de atribucion de la filiacion, contraria a la claramente
establecida por el legislador, en una aplicacion discutible de un
concepto juridico indeterminado, como es el “interés del me-
nor”, respecto del cual no existe unanimidad”.

Como se sefiala en “Informe del Comité de Bioética de
Espafa sobre los aspectos éticos y juridicos de la maternidad
subrogada”, p.35, “Los tribunales tienden a reconocer a favor
de los comitentes la filiacion de los hijos habidos mediante ges-
tacion por sustitucion, en base al derecho a la proteccion de la

A este respecto, la jurisprudencia del Tribunal
Europeo de Derechos Humanos, aunque no se ha
pronunciado directamente sobre la admisibilidad de
la gestacion por sustitucion, respecto de lo que cabe
entender que es extrapolable la no apreciacion de de-
ber por parte de los Estados de permitir técnicas de
reproduccion humana asistida, ha adoptado una pos-
tura que atiende al vinculo familiar desde la optica
del interés del menor. De este modo, este analisis,
como se constata en la STEDH de 24 de enero de
2017, caso Paradiso y Campanelli c. Italia, no impli-
ca que necesariamente haya de prevalecer la simple
convivencia generada de facto, sino que la solucion
ha de resultar del examen de las circunstancias pre-
vias y concurrentes'”’. El criterio del Tribunal en este
pronunciamiento no es incompatible con el de las
Sentencias de 26 de junio de 2014, casos Mennesson
y Labasseec. Francia, ya que en éstos los padres co-
mitentes eran padres biologicos de los menores, no
se interrumpi6 la convivencia yla afeccion a la vida
privada se cifr6 en que no se reconocio la filiacion;
por tanto, existian lazos familiaresbioldgicos y no se
cuestiono la convivencia, frente a lo acaecido en Pa-
radiso y Campanelli'®. La postura adoptada por el
Tribunal Europeo de Derechos Humanos se presta,
sin embargo, a serias objeciones. La principal radica
en que se desatiende totalmente la trascendencia de
la gestacion, que queda extramuros del analisis por
la nacionalidad extranjera de la gestante, de manera
que el interés del menor se focaliza en la conviven-
cia y filiacion con el comitente o comitentes y no se
aborda desde la dptica de la continuidad de la unién
gestante-nasciturus tras el alumbramiento. Como
consecuencia de ello, promueve el forum shopping 'y

vida familiar alli. A partir de estos fallos judiciales se tiende
a dar un salto que no se sostiene por si solo y que consiste en
afirmar que la filiacion resultante de la voluntad procreativa
garantiza plenamente los intereses superiores del menor. Aun-
que se acuerde que el interés superior del menor ya nacido esta
mejor protegido si no se separa al niiio de los comitentes y se le
reconoce como hijo de ellos, puede haber razones fuertes para
sostener igualmente que es contrario a ese interés superior del
menor venir al mundo como consecuencia de un contrato de
maternidad subrogada. Asi lo afirman quienes defienden como
contrario al interés superior del menor que sea gestado por
una mujer que no llegard a ser su madre. En este mismo sentido
el TEDH ha afirmado, en su sentencia Campanelli y Paradiso
c. Italia de 2017, que el derecho a la vida familiar consiste en
la proteccion de familias ya existentes, que tienen una “vida”,
pero no en autorizar la creacion de una familia propia a cual-
quier precio”.

107 Recuerda el Tribunal que “El Tribunal acepta, en
ciertas situaciones, la existencia de vida familiar de facto entre
un adulto o adultos y un nifio en ausencia de lazos biologicos o
un lazo legalmente reconocido, siempre que haya lazos perso-
nales genuinos”.

108 Al respecto, FARNOS AMOROS, E., “La reproduc-
cion...”, op.cit., pp103 y ss.
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abre una via clara a la igualacion a la baja via asun-
cion de filiacionesreconocidas en el extranjero, pues
la paternidad biologica (omitida, como es, la cuestion
relativa a la maternidad, esto es, si ha de prevalecer
la fisiologica o la genética, caso de no coincidir, o
la biolodgica, de no corresponder ninguna de las an-
teriores a la comitente) se convierte en un anclaje
considerable para la admision de la filiacion resul-
tante de la gestacion por sustitucion no solo respecto
del padre, sino también de la comitente, y, por esta
via, propicia la imposicion de lo factico amparado
en un ordenamiento extranjero siempre que se pueda
acreditar una convivencia prolongada y vinculo bio-
logico con alguno de los comitentes!”. En definitiva,
aunque el planteamiento del Tribunal habilita a los
Estados para reaccionar contra los casos mas recha-
zables en principio (ausencia de cualquier vincula-
cion bioldgica o de minima convivencia), en modo
alguno impide la mercantilizacion ni toma en consi-
deracion todos los factores que influyen en el interés
del menor.

Lo adecuado no es, por tanto, ahondar en la per-
misividad interna, sea directamente o por via de reco-
nocimiento, sino, por el contrario, incidir en la pers-
pectiva internacional en un sentido uniformizador y
restrictivo a fin de evitar, al menos, aquellas manifes-
taciones mas reprobables''’. En definitiva, ahondar
en la exclusion de un pacto totalmente rechazable
cuando supone mercantilizacion, claramente ocasio-
nal de ser gratuito y muy dudosamente compatible
con el interés del futuro hijo a la luz de su vincula-
cion con la gestacion.

109 A este respecto, existe una diferencia sustancial en-
tre las consecuencias que se han extraido de las Sentencias del
Tribunal Europeo de Derechos Humanos y la postura adoptada
por el Tribunal Supremo, ya que este ultimo Tribunal ofrecio
una respuesta ponderada al conflicto entre la nulidad de la ges-
tacion por sustitucion en nuestro ordenamiento y el eventual
interés del menor relacionado con la filiacion, al limitar el re-
conocimiento de la filiacion a la bioldgica paterna, de concu-
rrir, y constreflir la articulacion de la convivencia de facto a
los mecanismos nacionales de adopcion o acogimiento, como
record6 el Auto del Tribunal Supremo de 2 de febrero de 2015
que resolvio el incidente de nulidad de actuaciones promovido
contra la Sentencia 835/2013.

110 Es lo que se mantiene en “Informe del Comité de
Bioética de Espana sobre los aspectos éticos y juridicos de la
maternidad subrogada”, p.86. Coincidimos con SALAZAR
BENITEZ, O., “La gestacion por sustitucion...”, op.cit., p.116,
en que “En todo caso, y al margen de que pudiera llegarse a
algun tipo de regulacion garantista, no podemos olvidar que
estamos ante una cuestion que deberia ser objeto de una regu-
lacion a nivel internacional para evitar el fomento del turismo
reproductivo y con él de las agencias intermediarias que obtie-
nen grandes beneficios a costa en muchos casos de la necesidad
de las mujeres que acceden a esta practica en muchos paises
como un método de supervivencia o de superacion de la pobre-
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RESUMEN

En este texto analizamos el derecho a la protec-
cion de la salud tal y como esta regulado en la Cons-
titucion espafiola de 1978. También se estudia si la
proteccion de la salud podria convertirse en un dere-
cho fundamental. Incluimos, finalmente, un esbozo
de ese hipotético derecho fundamental a la protec-
cion de la salud.

PALABRAS CLAVE

Constitucion y salud, derechos fundamentales,
derecho a la proteccion de la salud.

ABSTRACT

In this text we analyze the right to health protec-
tion as it is regulated in the Spanish Constitution of
1978. We also study if the protection of health could
become a fundamental right. Finally, we propose
an outline of that hypothetical fundamental right to
health protection.

KEYWORDS

Constitution and health care, fundamental rights,
The right to health protection.
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1. HISTORIAL JURIDICO-CONSTITU-
CIONAL DE LA SALUD

En este primer apartado se pretende ofrecer una
panoramica de la progresiva incorporacion de la
proteccion de la salud en los textos constitucionales
espafoles y en los de algunos paises de nuestro en-
torno cuyas normas fundamentales guardan alguna
conexion con las espaiiolas, bien porque estas ulti-
mas se hayan inspirado de alguna manera en aqué-
llas o porque la influencia se haya producido en el
otro sentido. También se hara mencién a convenios
internacionales de los que Espafia es parte por su
condicion de normas que han pasado a integrarse
en nuestro ordenamiento y que, ademas, si estamos
ante tratados sobre derechos humanos tendran efi-
cacia interpretativa sobre “las normas relativas a
los derechos fundamentales y a las libertades que
la Constitucion reconoce” (art. 10.2 Constitucion
espafola, CE en lo sucesivo).

La primera referencia que cabe mencionar es el
articulo 46.2 de la Constitucion republicana de 1931,
que vincula la tutela de la salud a la legislacion de ca-
racter laboral y social que corresponderia desarrollar
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al Legislador; decia el mencionado precepto: “La
Republica asegurara a todo trabajador las condicio-
nes necesarias de una existencia digna. Su legisla-
cion social regulara: los casos de seguro de enfer-
medad, accidentes, paro forzoso, vejez, invalidez y
muerte;...”

Esta Constitucion fue tenida en cuenta por los
constituyentes italianos durante el proceso de elabo-
racion de la Constitucion de 1947, si bien ninguna se-
mejanza cabe encontrar en este ambito entre los dos
textos; el articulo 32 de la Constitucion italiana, con
una diccion y contenidos mucho mas modernos, pre-
vé que “La Republica tutela la salud como derecho
fundamental del individuo y garantiza el tratamiento
médico gratuito a los indigentes. No puede obligarse
a nadie a un determinado tratamiento sanitario sino
por disposicion de la ley, que, en ningun caso, podra
violar los limites impuestos por el respeto de la per-
sona humana”.

Llama la atencidon que se hable de “derecho fun-
damental”, que se configure como derecho de titula-
ridad universal —“del individuo™-, la prevision de que
su disfrute sera gratuito para las personas carentes de
recursos y, finalmente, que se reconozca la posibi-
lidad de negarse a recibir tratamiento médico salvo
prevision legal que, en ninglin caso, podra implicar
menoscabos de los derechos de la persona.

El siguiente hito normativo lo encontramos en el
articulo 12 del Pacto Internacional de derechos socia-
les, econdémicos y culturales, hecho en Nueva York
en el aflo 1966 y que se incorpord Espafia en 1977:

“I. Los Estados Partes en el presente Pacto reco-
nocen el derecho de toda persona al disfrute del
mas alto nivel posible de salud fisica y mental.

2. Entre las medidas que deberan adoptar los
Estados Partes en el Pacto, a fin de asegurar la
plena efectividad de este derecho, figuraran las
necesarias para:

a) La reducciéon de la mortinatalidad y de la
mortalidad infantil y el sano desarrollo de los
niflos;

b) El mejoramiento en todos sus aspectos de la

higiene del trabajo y del medio ambiente;

c¢) La prevencion y el tratamiento de las enfer-
medades epidémicas, endémicas, profesionales
y de otra indole y la lucha contra ellas;

d) La creacion de condiciones que aseguren a
todos asistencia médica y servicios médicos en
caso de enfermedad”.

Se contempla aqui un derecho a la salud fisica y
mental, de titularidad universal, y que debe incluir,
cuando menos, medidas de caracter pediatrico, sobre
salud e higiene en el trabajo, medicina preventiva y
medicina curativa y rehabilitadora.

Diez anos después nos encontramos con la Cons-
titucion portuguesa de 1976, que sera fuente de ins-
piracion para la espafola en materia de derechos so-
ciales aunque no se encuentre mucha semejanza en
la concreta proteccion a la salud que ofrecen ambos
textos constitucionales; segin el articulo 64 de la
Norma Fundamental portuguesa:

“1. Todos tienen derecho a la proteccion de la sa-
lud y el deber de defenderla y promoverla.

2. El derecho a la proteccion de la salud se hara
efectivo: A través de un servicio nacional de sa-
lud universal y general y, teniendo en cuenta las
circunstancias econdémicas y sociales de los ciu-
dadanos, tendencialmente gratuito;...

3. Para asegurar el derecho a la proteccion de la
salud, corresponde prioritariamente al Estado:

a) Garantizar el acceso de todos los ciudada-
nos, independientemente de su condicion eco-
némica, a los cuidados de la medicina preven-
tiva, curativa y rehabilitadora.

b) Garantizar una cobertura racional y eficiente
en todo el pais de los recursos humanos y de las
unidades de salud.

¢) Orientar su accion a la socializacion del cos-
te de los cuidados médicos y farmacéuticos;...”

Aunque no estemos ante un tratado internacio-
nal no parece trivial lo dicho en la Conferencia In-
ternacional sobre Atencion Primaria de Salud cele-
brada en Alma-Ata entre el 6 y el 12 de septiembre
de 1978:

“La Conferencia reitera firmemente que la salud,
estado de completo bienestar fisico, mental y
social, y no solamente la ausencia de afecciones
o enfermedades, es un derecho humano funda-
mental y que el logro del grado mas alto posi-
ble de salud es un objetivo social sumamente
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importante en todo el mundo, cuya realizacion
exige la intervencion de muchos otros sectores
sociales y econdmicos, ademas del de la salud.

La atencion primaria de salud... comprende,
cuando menos, la educacion sobre los principa-
les problemas de salud y sobre los métodos de
prevencion y de lucha correspondientes;...; la
asistencia materno-infantil, con inclusion de la
planificacion de la familia; la inmunizacién con-
tra las principales enfermedades infecciosas; la
prevencion y lucha contra las enfermedades en-
démicas locales; el tratamiento apropiado de las
enfermedades y traumatismos comunes; y el su-
ministro de medicamentos esenciales;...”

Poco después, como es bien conocido, entr6 en
vigor la Constitucion espafiola de 1978, cuyo articulo
43, sobre el que volveremos después, dispone:

“I. Se reconoce el derecho a la proteccion de la
salud. 2. Compete a los poderes publicos organi-
zar y tutelar la salud publica a través de medidas
preventivas y de las prestaciones y servicios ne-
cesarios. La ley establecera los derechos y debe-
res de todos al respecto. 3. Los poderes publicos
fomentaran la educacion sanitaria, la educacion
fisica y el deporte. Asimismo facilitaran la ade-
cuada utilizacion del ocio”.

Otra disposicion internacional especialmente
relevante es el Convenio para la proteccion de los
Derechos Humanos y la Dignidad del Ser Humano
con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la
Medicina, conocido también como Convenio sobre
Derechos Humanos y Biomedicina o “Convenio de
Asturias”, impulsado por el Consejo de Europa y al
que Espafia se incorpord en 1999. Prevé, por lo que
aqui interesa, que “las Partes, teniendo en cuenta
las necesidades de la sanidad y los recursos dispo-
nibles, adoptaran las medidas adecuadas con el fin
de garantizar, dentro de su dmbito jurisdiccional, un
acceso equitativo a una atencion sanitaria de calidad
apropiada” (art. 3); que “una intervencion en el am-
bito de la sanidad s6lo podra efectuarse después de
que la persona afectada haya dado su libre e infor-
mado consentimiento. Dicha persona debera recibir
previamente una informacion adecuada acerca de la
finalidad y la naturaleza de la intervencion, asi como
sobre sus riesgos y consecuencias. En cualquier mo-
mento la persona afectada podra retirar libremente su
consentimiento” (art. 5) y que “Toda persona tendra
derecho a que se respete su vida privada cuando se
trate de informaciones relativas a su salud” (art. 10).
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Finalmente, la Carta de Derechos Fundamentales
de la Unién Europea dispone, primero, que “En el
marco de la medicina y la biologia se respetaran en
particular: a) el consentimiento libre e informado de
la persona de que se trate...; b) la prohibicion de las
practicas eugenésicas,...; ¢) la prohibicion de que el
cuerpo humano o partes del mismo en cuanto tales
se conviertan en objeto de lucro;d) la prohibicion de
la clonacién reproductora de seres humanos” (art.
3.2). Ademas, “Toda persona tiene derecho a acce-
der a la prevencion sanitaria y a beneficiarse de la
atencion sanitaria en las condiciones establecidas por
las legislaciones y practicas nacionales. Al definirse
y ejecutarse todas las politicas y acciones de la Unidon
se garantizard un nivel elevado de proteccion de la
salud humana” (art. 35).

2. LA PROTECCION DE LA SALUD
COMO PRINCIPIO RECTOR DE LA
POLITICA SOCIALY ECONOMICA

Como ya se ha dicho, el articulo 43 CE reco-
noce el derecho a la proteccion de la salud pero no
le confiere la condicidon de derecho fundamental, es
decir, no lo configura como un apoderamiento ju-
ridico (contenido del derecho) que la Constitucion
atribuye a un sujeto para que pueda defender, ase-
gurar o ejercer determinadas expectativas (objeto
del derecho). Ese apoderamiento consistiria, en su
caso, en la posibilidad de, con la fuerza normativa
de la Constitucion, exigir a un tercero, sea un po-
der publico o un particular, el cumplimiento de un
deber (de actuar, en unos casos, o de abstenerse de
actuar, en otros). Y es que solo son fundamentales
los derechos que participan de la fundamentalidad
de la norma fundamental del ordenamiento juridi-
co, la Constitucion, lo cual significa que ésta, como
fuente juridica directamente aplicable establece
esos derechos y los dota de una disponibilidad por
su titular potencialmente inmediata, y, como fuente
de las demaés fuentes del ordenamiento, preserva a
los derechos fundamentales de su alteracion o vul-
neracion por normas infraconstitucionales los hace
indisponibles por el Legislador.

Y todo ello a pesar de que nadie dudara de que
es “fundamental” para las personas tener garantizada
la proteccion de la salud. Simplemente no es dere-
cho fundamental porque la Constitucioén no lo sittia
en esa posicion normativa suprema; su configuracion
juridica la encomienda por completo al Legislador y
el individuo s6lo podra alegar ese derecho en los tér-
minos dispuestos en la ley (art. 53.3 CE).
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En segundo término, esta ubicacion sistematica
determina que la regulacion de la proteccion de la
salud compete a la ley ordinaria —no a la organica- y
dicho principio rector no esta garantizado por un pro-
cedimiento preferente y sumario ante los tribunales
ordinarios ni por el recurso de amparo ante el Tribu-
nal Constitucional.

Dicho lo anterior, hay que recordar también que
la inclusion de la proteccion de la salud en el texto
constitucional no es algo baladi: en primer lugar, por-
que se hace un reconocimiento general de los benefi-
ciaros como se deduce del empleo de la expresion “se
reconoce”; en segundo lugar, porque se incluye un
mandato claro. ‘compete a los poderes publicos or-
ganizar y tutelar la salud publica a través de medidas
preventivas y de las prestaciones y servicios necesa-
rios”. Finalmente, ese precepto opera como parame-
tro de constitucionalidad de cualquier norma (estatal
0 autonomica) sobre la proteccion de la salud, que
podra ser expulsada del ordenamiento si contraviene
lo previsto en la mencionada disposicion.

Esta funcion de parametro se evidencid con oca-
sion del recurso de inconstitucionalidad interpuesto
por el Parlamento de Navarra en relacion con diver-
sos preceptos del Real Decreto-ley 16/2012, de 20
de abril, de medidas urgentes para garantizar la sos-
tenibilidad del Sistema Nacional de Salud y mejorar
la calidad y seguridad de sus prestaciones. Dicho re-
curso se resolvio en la STC 139/2016,de 21 de julio,
en cuyo fundamento octavo se dice que “el desarrollo
del art. 43 CE vy la articulacion del derecho a la pro-
teccion de la salud requieren que el legislador regu-
le las condiciones y términos en los que acceden los
ciudadanos a las prestaciones y servicios sanitarios,
respetando el contenido del mandato constitucional”.

En ese mismo fundamento, la mayoria que res-
palda el fallo desestimatorio sefiala que “sera la le-
gislacion la que en cada momento determine el al-
cance y la graduacion de esa gratuidad, asi como de
las bonificaciones econdémicas en las prestaciones
sanitarias de acuerdo con las exigencias derivadas de
las circunstancias cambiantes, respetando los limites
constitucionales”.

No es aqui el lugar para analizar, ni siquiera su-
perficialmente, el contenido de esta resolucion, en
particular si concurrian las circunstancias de extraor-
dinaria y urgente necesidad que justificarian la apro-
bacion de un Decreto-ley -nos parece que, cuando
menos, no se justifica su concurrencia- ni si a través
de esta fuente normativa se pueden regular algunas

de las cuestiones que contempld la citada norma -nos
atrevemos a anticipar que no-'.

Simplemente comentaremos que, en el plano
tedrico-constitucional, la necesaria mediacion le-
gislativa permite configurar de manera diferente el
alcance de la proteccion de la salud. En el plano prac-
tico resulta de extraordinaria relevancia la dotacion
de medios econdmicos para que la proteccion de la
salud tenga una dimension adecuada, algo que ha ido
mudando en los tltimos afos de acuerdo con algunos
de los estudios analiticos mas prestigiosos.

Asi, de acuerdo con el ultimo informe sobre el
Indice de Justicia Social en la Unioén Europea, que
anualmente publica la Fundacion BertelsmannStiff-
tung, Espafia ocupd en 2017 el puesto 12, lo que ha
supuesto un descenso de tres puestos respecto al es-
tudio anterior.
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Y, segun la ultima clasificacion de The Lancet
entre paises de la Organizacion Mundial de la Salud,
Espafia ocupa el puesto 19 entre 195 paises, 11 por
debajo de la posicion de la edicion anterior del es-
tudio, en términos de calidad del sistema sanitario
(92 puntos sobre 100)%. En un editorial, esa prestigio-
sa publicacion pide la derogacion del Real Decreto
16/2012 y el fin de los recortes en sanidad, para evitar
el deterioro del prestigioso sistema de salud espafiol®.

3. LA PROTECCION DE LA SALUD
COMO “PRINCIPIO ACTIVO” DE VARIOS
DERECHOS FUNDAMENTALES Y PRINCI-
PIOS RECTORES

No nos parece exagerado decir que la salud es
el “principio activo” de parte de las conductas pro-
tegidas por varios derechos fundamentales, pues es

2 https://www.thelancet.com/action/showFullTextIm
ages?pii=S0140-6736%2817%2930818-8 (a 20 de junio de
2018).

3 https://www.thelancet.com/pdfs/journals/lancet/
PIIS0140-6736%2818%2930983-8.pdf a 20 de junio de 2018).
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la salud la que ofrece la condicién necesaria para
constituir derechos tales como el derecho a la vida, el
derecho a la integridad fisica y moral, y el derecho a
la intimidad personal.

Para evidenciar esta afirmacion recordaremos la
jurisprudencia tanto del Tribunal Europeo de Dere-
chos Humanos (TEDH) como del Tribunal Constitu-
cional espaiol (TC); en el primer caso nos limitamos
a reproducir la que invoca el magistrado Fernando
Valdés Dal-Ré¢ en su voto particular, al que se adhiere
la magistrada Adela Asua Batarrita, a la citada STC
139/2016:

“... el Tribunal Europeo de Derechos Humanos
entiende que la ausencia de cuidados médicos
apropiados de la que resulta la muerte de una
persona vulnera el art. 2 (derecho a la vida) del
Convenio europeo para la proteccion de los de-
rechos humanos y las libertades fundamentales
(STEDH en el asunto Valentin Cadmpeanu c. Ru-
mania, 17 de julio de 2014); que un Estado falta
a sus deberes positivos de proteger la vida de sus
ciudadanos (art. 2 CEDH) cuando no se legisla
ni se toman medidas practicas para protegerles y
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proporcionarles informacion de los riesgos para
su salud a los que les exponen determinadas ac-
tividades (STEDH en el asunto Brincat y otros
¢. Malta, 24 de julio de 2014); que se vulnera
la prohibicion de someter a tratos inhumanos y
degradantes (art. 3 CEDH) cuando se acuerda
la expulsion de una persona extranjera depen-
diente de un tratamiento médico cuya interrup-
cion le colocaria en riesgo de asumir grandes
sufrimientos fisicos y reducir su esperanza de
vida (STEDH asunto D. ¢ Reino Unido, de 2 de
mayo de 1997,...); que se vulnera el derecho a
la vida (art. 2 CEDH) cuando se niega la gratui-
dad de una asistencia médica o unas prestaciones
farmacéuticas a las que el sujeto tiene derecho
por reconocimiento legal o judicial (SSTEDH
asuntos Nitecki c¢. Polonia, de 21 de marzo de
2002, y Panaitescu c¢. Rumania, de 10 de abril
de 2012), asi como cuando el Estado no responde
a las obligaciones positivas de proteccion de la
salud y de prestacion de una adecuada asistencia
sanitaria que derivan de ese precepto alli donde
esas obligaciones son exigibles (SSTEDH en los
asuntos Oyal c. Turquia, de 23 de marzo de 2010,
Mehmet Sentiirk y BekirSentiirk c. Turquia, de 9
de abril de 2013, 4siyeGenc c. Turquia, de 27 de
enero de 2015, entre otras).

Por su parte, en la STC 48/1996, de 25 de marzo,
se alude a “la proteccion de la salud como expresion
del derecho a la vida” (FJ 3).

Por lo que respecta a la integridad fisica y moral,
se ha recordado por parte del TEDH que “... al ampa-
ro de su obligacion de adoptar las normas adecuadas
para garantizar el respeto a la integridad fisica de los
pacientes, los Estados deben imponer las normas pre-
cisas para que los profesionales de la sanidad se pre-
gunten sobre las consecuencias previsibles de la inter-
vencion médica en dicha integridad...” (STEDH Co-
darcea c. Rumania, de 2 de junio de 2009). En la mis-
ma linea, para el TC, “...el derecho a que no se dafie o
perjudique la salud queda también comprendido en el
derecho a la integridad personal” (STC 35/1996, de 11
de marzo, FJ 3) y “si los niveles de saturacion acustica
que deba soportar una persona a consecuencia de una
accion u omision de los poderes publicos rebasan el
umbral a partir del cual se ponga en peligro grave e
inmediato la salud, podra quedar afectado el art. 15
CE” (STC 119/2001, de 24 de mayo, FJ. 6).

En relacion con el derecho a la intimidad, la
informacién relativa a la salud es, segun la STC
159/2009, de 29 de junio, “un dato intimo que puede

ser preservado del conocimiento ajeno. El derecho a
la intimidad comprende la informacion relativa a la
salud fisica y psiquica de las personas (STC 70/2009,
de 23 de marzo, FJ 2), quedando afectado en aque-
llos casos en los que sin consentimiento del paciente
se accede a datos relativos a su salud o a informes
relativos a la misma, o cuando, habiéndose accedido
de forma legitima a dicha informacion, se divulga o
utiliza sin consentimiento del afectado o sobrepasan-
do los limites de dicho consentimiento. También el
Tribunal Europeo de Derechos Humanos ha insistido
en la importancia que para la vida privada poseen los
datos de salud (en este sentido, STEDH de 10 de oc-
tubre de 2006, caso L.L. c¢. Francia), sehalando que
“el respeto al caracter confidencial de la informaciéon
sobre la salud constituye un principio esencial del
sistema juridico de todos los Estados parte en la Con-
vencion”, por lo que “la legislacion interna debe pre-
ver las garantias apropiadas para impedir toda comu-
nicacién o divulgacion de datos de caracter personal
relativos a la salud contraria a las garantias previstas
en el art. 8 del Convenio europeo de derechos huma-
nos (SSTEDH caso Z. c. Finlandia de 25 de febrero
de 1997, § 95, y caso L.L. c. Francia, § 44)”.

En suma, la informacion sobre el estado de salud
de una persona esta protegida como parte de su de-
recho a la intimidad, que incluye la correlativa obli-
gacion de confidencialidad para el personal médico
que tiene conocimiento de la misma. No puede haber
tutela de la intimidad sino hay una obligacion de con-
fidencialidad.

Pero si hay una parte de la Constitucion espafola
en la que esta casi omnipresente la salud es en el Ca-
pitulo de los principios rectores de la politica social
y economica:

«*“... los poderes publicos velaran por la seguri-
dad e higiene en el trabajo” (art. 40.2);

“Los poderes publicos mantendran un régimen
publico de Seguridad Social para todos los ciu-
dadanos que garantice la asistencia y prestacio-
nes sociales suficientes ante situaciones de nece-
sidad, especialmente en caso de desempleo. La
asistencia y prestaciones complementarias seran
libres” (art. 41);

“l.- Todos tienen el derecho a disfrutar de un
medio ambiente adecuado para el desarrollo de
la persona, asi como el deber de conservarlo. 2.
Los poderes publicos velaran por la utilizacion
racional de todos los recursos naturales, con el
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fin de proteger y mejorar la calidad de la vida y
defender y restaurar el medio ambiente, apoyan-
dose en la indispensable solidaridad colectiva”
(art. 45. 1y 2);

“Los poderes publicos realizaran una politica de
prevision, tratamiento, rehabilitacion e integra-
cion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psi-
quicos, a los que prestaran la atencion especiali-
zada que requieran y los ampararan especialmen-
te para el disfrute de los derechos que este Titulo
otorga a todos los ciudadanos” (art 49);

“Los poderes publicos garantizaran, mediante
pensiones adecuadas y periddicamente actuali-
zadas, la suficiencia econdmica a los ciudadanos
durante la tercera edad. Asimismo, y con inde-
pendencia de las obligaciones familiares, pro-
moveran su bienestar mediante un sistema de
servicios sociales que atenderan sus problemas
especificos de salud, vivienda, cultura y ocio”
(art. 50);

“Los poderes publicos garantizaran la defensa de
los consumidores y usuarios, protegiendo, me-
diante procedimientos eficaces, la seguridad, la
salud y los legitimos intereses econdmicos de los
mismos” (art. 51.1).»

4. ;PODRIiA ARTICULARSE LA
PROTECCION DE LA SALUD EN LA
CONSTITUCION COMO UN DERECHO
FUNDAMENTAL?

Ya se ha dicho que la fundamentalidad de un de-
recho implica una disponibilidad por su titular poten-
cialmente inmediata; eso es lo que ocurre en nuestro
ordenamiento con un derecho social como la educa-
cion, del que ya la STC 86/1985, de 10 de julio, afir-
mo que “incorpora asi, sin duda, junto a su contenido
primario de derecho de libertad, una dimension pres-
tacional, en cuya virtud los poderes publicos habran
de procurar la efectividad de tal derecho y hacerlo,
para los niveles basicos de la ensefianza, en las con-
diciones de obligatoriedad y gratuidad que demanda
el apartado 4 de este art. 27 de la norma fundamen-
tal” (FJ 3).

Posteriormente ese mismo Tribunal ha recordado
“la inequivoca vinculacion del derecho a la educa-
cion con la garantia de la dignidad humana, dada la
innegable trascendencia que aquélla adquiere para el
pleno y libre desarrollo de la personalidad, y para la
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misma convivencia en sociedad, que se ve reforzada
mediante la ensefianza de los valores democraticos y
el respeto a los derechos humanos, necesarios para
“establecer una sociedad democratica avanzada”,
como reza el preambulo de nuestra Constitucion...”

Igualmente se insiste por el Alto Tribunal que “de
las disposiciones constitucionales relativas al dere-
cho a la educacion, interpretadas de conformidad con
la Declaracion universal de derechos humanos y los
tratados y acuerdos internacionales referidos, se de-
duce que el contenido constitucionalmente garantiza-
do de ese derecho, en su dimension prestacional, no
se limita a la ensefianza basica, sino que se extiende
también a los niveles superiores, aunque en ellos no
se imponga constitucionalmente la obligatoriedad y
la gratuidad.

Por otra parte, también de las disposiciones exa-
minadas y de su recta interpretacion se obtiene que
el derecho a la educacion garantizado en el art. 27.1
CE corresponde a “todos”, independientemente de
su condicion de nacional o extranjero, e incluso de
su situacion legal en Espafia. Esta conclusion se al-
canza interpretando la expresion del art. 27.1 CE de
acuerdo con los textos internacionales citados, donde
se utilizan las expresiones “toda persona tiene” o “a
nadie se le puede negar” el derecho a la educacion”
(STC 236/2007, de 7 de noviembre, FJ 8).

Esta larga mencion al reconocimiento de la fun-
damentalidad del derecho a la educacion no es gra-
tuita sino que trata de mostrar, salvando las necesa-
rias distancias, que la proteccion de la salud se po-
dria configurar también como derecho fundamental,
atribuyendo, primeramente, su titularidad a todas las
personas, por la innegable conexion de la salud con
la dignidad humana.

Ademas, también en la salud se advierte la ne-
cesidad de una doble garantia del derecho: por una
parte, como derecho fundamental de libertad, reco-
nociendo la posibilidad de rechazar tratamientos sa-
nitarios no deseados, en la linea ya garantizada por
los articulos 5 del Convenio de Oviedo (una inter-
vencion en el ambito de la sanidad s6lo podra efec-
tuarse después de que la persona afectada haya dado
su libre e informado consentimiento) y 3.2.a de la
Carta de Derechos Fundamentales de la Uniéon Eu-
ropea (en el marco de la medicina y la biologia se
respetaran en particular: a) el consentimiento libre
e informado de la persona de que se trate...”. Pero,
por otra parte, también la fundamentalidad de la sa-
lud, como la de la educacion, demanda una garantia
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prestacional, obligando a los poderes publicos, como
ya prevé el vigente articulo 43 CE, a “organizar y tu-
telar la salud publica a través de medidas preventivas
y de las prestaciones y servicios necesarios”.

Y si tenemos en cuenta la estructura y contenido
de los derechos fundamentales, no encontramos ahi
obstaculos insalvables al reconocimiento de la protec-
cion de la salud como un derecho fundamental mas.

Por una parte, en los derechos fundamentales
encontramos la presencia de reglas y principios vy,
siguiendo a Robert Alexy, se puede afirmar que el as-
pecto decisivo para la distincion entre reglas y prin-
cipios es que estos Ultimos son normas que ordenan
que algo sea realizado en la mayor medida posible,
dentro de las posibilidades juridicas y reales existen-
tes. Por eso se afirma que los principios son man-
datos de optimizacidn, que estan caracterizados por
el hecho de que pueden ser cumplidos en diferente
grado y que la medida debida de su cumplimiento
no solo depende de las posibilidades de hecho sino
también de las juridicas. En cambio, las reglas son
normas que solo pueden ser, o no, cumplidas; si una
regla es valida, ha de hacerse lo que ella exige, no
mas 0 menos.

Y si atendemos a la configuracion de nuestro tex-
to constitucional se puede afirmar que no se adscribe
ni a un modelo puro de principios ni a un modelo
puro de reglas. Si se asumiera un modelo puro de
principios todas las normas de derecho fundamental
serian meras ‘“normas de principio”, es decir, normas
que imponen una proteccion preferente de los com-
portamientos descritos de manera muy genérica y
abstracta en los enunciados juridicos constitucionales
frente a otros comportamientos con los que entran en
conflicto en el seno de las relaciones sociales. Pero si
nos acercamos a la norma suprema de nuestro orde-
namiento nos encontramos con normas de derechos
fundamentales que imponen a los poderes publicos
un comportamiento muy preciso y determinado,
que no encaja en modo alguno en la tipologia de las
normas de principio, sino que responden a una regla
concreta; por ejemplo: cuando la Norma Fundamen-
tal dispone que la ensefianza bdsica sera obligatoria
y gratuita (art. 27.4). Aqui no estamos, pues, ante un
“mandato de optimizacion’que pueda realizarse mas
o menos dentro de las posibilidades juridicas y reales
existentes, sino ante un mandato preciso y claro.

Pero las matizaciones anteriores tampoco permi-
ten llegar a la conclusion contraria y colegir que to-
das las normas de derechos fundamentales responden

al llamado modelo puro de reglas, es decir, a com-
portamientos precisos de lo que puede, o no, hacer-
se; asi, el mismo articulo 27 CE dispone, de manera
principal, que los poderes publicos ayudaran a los
centros docentes que reunan los requisitos que la ley
establezca (art. 27.9).

Cabe, pues, configurar la proteccion de la salud
como un derecho fundamental que contenga alguna
regla y también uno o varios principios.

Por lo que respecta al contenido de los derechos,
éstos hace tiempo que han dejado de ser exclusiva, o
principalmente, derechos de libertad, para pasar a te-
ner el contenido que el Estado estime en cada ocasion
como mas oportuno. Asi, en ocasiones, los derechos
si seran, en efecto, derechos de libertad, cuando el
Estado pretenda construirse con arreglo a principios
liberales y decida dejar al individuo determinadas es-
feras de agere licere en las que no intervenir (sepa-
racion Estado-Sociedad). En otras ocasiones, sin em-
bargo, el Estado puede conceder a los sujetos dere-
chos para que tomen parte en las decisiones del poder
publico (participacion de la Sociedad en el Estado),
creando derechos de participacion politica; algo que
hara, fundamentalmente, cuando desee estructurarse
conforme al principio democratico. Finalmente, el
Estado puede conceder a los individuos la facultad
de exigir del Estado determinadas prestaciones, esto
es, puede establecer derechos prestacionales, lo cual
hara, sobre todo, cuando se estructure como un Esta-
do Social (intervencion del Estado en la Sociedad).

Pues bien, también la proteccion de la salud pue-
de incluir tanto la garantia de determinadas esferas
de libertad (el consentimiento informado seria un
ejemplo “clasico”) como la facultad de reclamar de
los poderes publicos prestaciones preventivas, cura-
tivas y rehabilitadoras.

Pero las objeciones a la fundamentalidad de la
proteccion de la salud no se quedan en planteamien-
tos juridico-constitucionales sino que incluyen una
buena dosis de realismo econdmico: convertir este
principio rector en derecho fundamental podria su-
poner un notable incremento de los gastos publicos
en un contexto, ademads, de grave crisis econdmica.
Al respecto, y en fecha temprana, advirtio el Tribunal
Constitucional que el derecho de los ciudadanos a un
sistema publico de Seguridad Social esta sujeto a “la
apreciacion de las circunstancias socioecondmicas
de cada momento a la hora de administrar recursos
limitados para atender a un gran numero de necesida-
des sociales” (STC 65/1987, de 21 de mayo, FJ 17).
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Siendo cierto lo anterior, no lo es menos que,
parafraseando el famoso libro de Stephen Holmes
y Cass Sunstein®, todos los derechos cuestan: el
ejercicio de la participacion politica en los procesos
electorales, la tutela judicial efectiva de los juzga-
dos y tribunales, la defensa de la propiedad,... Asi,
por mencionar algunos datos referidos al gasto pu-
blico espafiol durante 2016, en sanidad se gastaron
70.635,7 millones de euros, en educacion 47.578
millones de euros, en defensa 13.467 millones de
euros y en seguridad (fuerzas y cuerpos policiales,
sistema penitenciario) 13.600 millones de euros.
Ademas, habria que considerar que hay aspectos del
derecho a la proteccion de la salud que no serian es-
pecialmente costosos (por ejemplo, la informacion
necesaria para ejercer el haz de facultades reconoci-
do) y que cabe establecer limites; asi, como ya se ha
dicho, unicamente se contempla la gratuidad total
para la ensefianza obligatoria. En suma, no todas las
prestaciones sanitarias deben ser, necesariamente,
gratuitas.

Finalmente, y como es conocido, si se pretendie-
ra convertir el principio rector de la politica social y
economica que es hoy la proteccion de la salud en
un derecho fundamental habria que proceder a una
reforma constitucional. La iniciativa (arts. 166 y 87
CE) podrian ejercerla el Gobierno, el Congreso, el
Senado y los Parlamentos autondmicos.

Y el procedimiento a seguir seria en el previsto
en el art. 168 CE:

“l. Cuando se propusiere la revision total de la
Constitucidon o una parcial que afecte al Titulo
preliminar, al Capitulo segundo, Seccion primera
del Titulo I, o al Titulo I I, se procedera a la apro-
bacion del principio por mayoria de dos tercios
de cada Camara, y a la disolucion inmediata de
las Cortes.

2. Las Camaras elegidas deberan ratificar la deci-
sion y proceder al estudio del nuevo texto consti-
tucional, que debera ser aprobado por mayoria de
dos tercios de ambas Camaras.

3. Aprobada la reforma por las Cortes Generales,
sera sometida a referéndum para su ratificacion”.

4 The Cost of Rights: Why Liberty Depends on Taxes,
W. W. Norton & Company, 2000.
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5. ESBOZO DE UN POSIBLE DERECHO
FUNDAMENTAL A LA PROTECCION
DE LA SALUD Y DE OTROS DERECHOS
CONEXOS

A efectos meramente especulativos me atrevo a
esbozar una de las multiples redacciones que cabria
dar a un eventual derecho fundamental a la protec-
cion de la salud.

1. Todas las personas tienen derecho a la protec-
cion de la salud.

2. Este derecho comprende el acceso a las pres-
taciones preventivas, curativas y rehabilitadoras del
sistema publico, asi como la informaciéon necesaria
para su ejercicio. Las prestaciones seran gratuitas
cuando asi lo prescriba la Ley y, en todo caso, respec-
to de las personas que se encuentre en una situacion
de pobreza.

3. Se garantiza la autonomia del paciente.

4. La Ley regulara las condiciones para el ejerci-
cio de este derecho.

Con esta redaccion se garantizaria, en primer
lugar, la titularidad general del derecho, incluyendo
a personas mayores y menores de edad, espaioles y
extranjeras y, dentro de las extranjeras, con residen-
cia legal o sin ella.

En segundo lugar, formarian parte del haz de fa-
cultades garantizado por el derecho las prestaciones
de indole preventiva asi como las curativas y repara-
doras. Se establece, ademas, no la gratuidad universal
de las prestaciones recibidas pero si, como minimo,
para las personas que carezcan de recursos y, en caso
de que la ley que desarrolle el derecho lo contemple,
también para otras situaciones.

En tercer lugar, se acogeria con rango iusfunda-
mental el derecho reconocido hoy en la Ley 41/2002,
de 14 de noviembre, basica reguladora de la auto-
nomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacion clinica.

Finalmente, y aunque no seria imprescindible, se
incluye un mandato expreso al Legislador para que
regule las condiciones en las que se podra ejercer el
derecho.

Otros principios rectores que se podrian catalo-
gar como derechos fundamentales son los relativos
a las prestaciones del sistema de Seguridad Social
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y a otras prestaciones de caracter social, incluida la
atencion a las personas en situacion de dependencia;
también con meros fines de debate se propone la si-
guiente redaccion:

1. Todas las personas tienen derecho a las presta-
ciones y servicios del sistema de Seguridad So-
cial.

2. Este derecho incluye el acceso a las ayudas
econdmicas y materiales que se establezcan para
los casos de enfermedad e incapacidad laboral,
desempleo, jubilacion, viudedad y orfandad.

3. La Ley regulara las condiciones para el disfru-
te de estos derechos.

4. Todas las personas tienen derecho a las pres-
taciones sociales que aseguren unas condiciones
minimas de existencia.

5. Este derecho incluye el acceso a las ayudas
economicas y materiales que anualmente se esta-
blezcan, que tendran en cuenta las concretas ne-
cesidades y capacidades de la persona o unidad
familiar solicitante.

6. A estos efectos, se tendran en cuenta las espe-
ciales necesidades que puedan tener las personas
en situacion de discapacidad o dependencia.

Cabe mencionar, en el caso de estas segundas
prestaciones, la vinculacion de las ayudas a las nece-
sidades concretas de la personas o unidad familiar y
también el caracter anual de las previsiones, de forma
que se pudieran adaptar a las exigencias y posibilida-
des del momento.

6. CONCLUSIONES

1. Los derechos sociales no tienen una estructura
esencialmente distinta a los derechos civiles y politicos.

2. Lo que hoy son principios rectores de la po-
litica social y econdémica, como la proteccion de la
salud, pueden pasar a ser derechos fundamentales.

3. La fundamentalidad de la proteccion de la sa-
lud contribuiria a una sociedad mas justa e igual; es
decir, mas digna y menos excluyente.

4. Si la proteccion de la salud fuera derecho funda-
mental implicaria la exigibilidad inmediata del derecho.

5. El coste no es una objecion insalvable a la fun-
damentalidad del derecho a la salud.

6. Por su relevancia para una vida digna el alcance
del derecho a la proteccion de la salud no puede que-
dar al albur de concretas mayorias parlamentarias.

7. La salud es ya el principio activo de otros dere-
chos fundamentales: derecho a la vida, a la integridad
fisica y moral, a la intimidad,...

8. Si la proteccion de la salud fuera un derecho
fundamental podria incluir informacion y prestacio-
nes y seria desarrollado legalmente.

9. Lo mismo podria ocurrir con las prestaciones
de la Seguridad Social y con otras prestaciones de
indole social, que, asimismo, serian desarrolladas le-
galmente.

10. La inclusion de la salud como derecho funda-
mental exigiria una reforma de la Constitucién por la
via agravada del articulo 168.
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RESUMEN

La temporalidad del desempefio y la rigidez del
estatuto del personal de los servicios de salud son
dos caracteristicas que impiden el cumplimiento de
la Directiva 1999/70/CE relativa al acuerdo sobre el
trabajo de duracion determinada. La jurisprudencia
del Tribunal de Justicia de la Unién Europea ha te-
nido una especial repercusion en la resolucion de los
litigios por los tribunales espafioles en lo que se refie-
re al encadenamiento fraudulento de nombramientos
temporales. Estas circunstancias han creado, no obs-
tante, un desconcierto que estd en vias de solucién
por la doctrina del Tribunal Supremo.

PALABRAS CLAVE

Personal estatutario, personal temporal, Contrato
de duracion determinada, Directiva, Jurisprudencia
europea, Igualdad, nombramiento abusivo.

ABSTRACT

Temporariness and rigidity of the public health
services employees are very common in Spain and
they are preventing to fulfil the European Directive
1999/70/EC concerning the framework agreement on
fixed-term work. The case law delivered by the Court
of Justice of the European Union has affected subs-
tantially the way of adjudicating the claims brought
before the Spanish Courts based on abuse arising
from the use of successive fixed-term employment
contracts. Supreme Court jurisprudence will be of
great value in order to overcome the confusion pro-
duced by these circumstances.

KEYWORDS

Temporary worker, Public health services emplo-
yee, Directive, European Case-law, Equality, Abuse
of successive contracts.
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1. INTRODUCCION

La gestion del personal de los Servicios de Salud
en Espana presenta dos problemas que, probable-
mente, tengan una intima relacion: la temporalidad
del desempefio y la rigidez del estatuto'.

Por una parte, la temporalidad de los empleados
publicos de salud en Espafia es preocupante hasta el
punto de haber llegado al 33% en 20162 Por tanto, un
tercio de este tipo de empleos tiene un nombramiento
como eventual, interino o por sustitucion, por utilizar
las tres categorias de personal temporal que establece
el Estatuto Marco del personal estatutario de los ser-
vicios de salud®.

Y, por otra parte, la rigidez es evidente en el esta-
tuto de los empleados publicos de salud, mayoritaria-
mente personal estatutario, ademas de algunos funcio-
narios y laborales, en la medida en que, a partir del Es-
tatuto marco de 2003, se les ha conferido un régimen
equiparable, incluso jurisdiccionalmente desde 2005,
al de los funcionarios publicos*. Asi pues, en la adqui-
sicion de la condicion de personal estatutario y en el
desempeiio de tales funciones es relevante y se aplica
el articulo 23.2 de la Constitucion espafiola conforme
al cual los ciudadanos «tienen derecho a acceder en

1 De acuerdo con las estadisticas oficiales, en 2016 ha-
bia contabilizados como empleados de las Instituciones Sanita-
rias del Sistema Nacional de Salud un total de 490.509 personas,
lo que suponia un 19,44% del total de empleados publicos; véase
en Ministerio de Hacienda y Funcion Publica, Boletin Estadistico
del personal al servicio de las Administraciones Publicas, Ma-
drid, enero de 2017, p. 29. No obstante, el reparto de este tipo de
empleados publicos como estatutarios, funcionarios o laborales
varia por comunidad auténoma. El reparto que hacen las mismas
estadisticas, ibidem, p. 32, son: funcionarios, 289.492; laborales,
16.320; y otro personal, 184.697 empleados.

2 MARTINEZ MATUTE, Marta, y Javier J. PEREZ,
La evolucion del empleo de las Administraciones Publicas en la
ultima década, Boletin estadistico n® 4/2017, Banco de Espafia,
Madrid, 7 de noviembre de 2017, p. 9. Segun los datos de Eurostat,
el empleo temporal involuntario en 2017 en Espaiia supero el 22%
mientras que la media en la Unién Europea alcanzaba el 7,5%.

3 Ley 55/2003, de 16 de diciembre, del Estatuto Marco
del personal estatutario de los servicios de salud (BOE niim.
301, de 17 de diciembre de 2003).

4 Tribunal Supremo (Seccion del art. 42), auto de
20 de junio de 2005, recurso n® 48/2004, ES:TS:2005:7784A,
ponente: Herrero Pina (caracter funcionarial de la relacion es-
tatutaria). El Tribunal Supremo argumenta: «la referida Ley
55/2003 configura la relacion del personal estatutario con la
Administracion sanitaria a través de los distintos Servicios de
Salud, como una relacion funcionarial, es decir, una relacion
de naturaleza claramente administrativa, cuya generacion, de-
sarrollo, efectos y extincidn se sujeta al derecho administrativo,
y en consecuencia, los conflictos que surjan entre las partes, por
su naturaleza administrativa, quedan sujetos a la revision por
la Jurisdiccion Contencioso-Administrativa, de acuerdo con las
previsiones generales de la Ley Organica del Poder Judicial».
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condiciones de igualdad a las funciones y cargos pu-
blicos, con los requisitos que sefialen las leyes».

La solucioén de esta relacion perversa entre tempo-
ralidad y rigidez se ve obstaculizada por las limitacio-
nes presupuestarias impuestas a las Administraciones
espanolas en los ultimos afios en el marco de la Union
Econdémica y Monetaria de la Union Europea.

La Directiva 1999/70 adopt6 el Acuerdo marco
sobre el trabajo de duracion determinada cuya finali-
dad es, como manifestaron los interlocutores sociales
europeos y se recoge en el preambulo de la norma,
«la aplicacion del principio de no discriminacion, y
su voluntad de establecer un marco para impedir los
abusos derivados de la utilizacion de sucesivos con-
tratos de trabajo de duracion determinada o de rela-
ciones laborales de este tipo»’.

El Acuerdo, contenido en la Directiva, tenia que
haberse incorporado a los ordenamientos nacionales
y, en particular al Derecho espafiol, el 10 de julio de
2001. Debido, fundamentalmente, a la falta de trans-
posicion apropiada, la Directiva ha sido interpretada
intensamente por el Tribunal de Justicia en mas de 40
sentencias y autos interpretativos que afectan de ma-
nera especial a paises como Espafia (21), Italia (13)
y Grecia (4). También estan pendientes de resolucion
diez cuestiones prejudiciales procedentes de tribuna-
les espafioles (9) e italianos (1)°.

La anterior jurisprudencia se aplica a distintas
situaciones, en particular, para obtener una practi-
ca equiparacion entre empleados fijos y temporales
(clausula 4 del Acuerdo) y para luchar contra los
abusos en la contratacion temporal (clausula 5 del
Acuerdo). Asimismo, tanto la Directiva como la ju-
risprudencia se aplican a los empleados publicos. Sin
embargo y a pesar de la claridad de la norma europea,
de la profusion de la jurisprudencia del Tribunal de
Justicia, en Espaiia su aplicacion, especialmente en el
ambito del empleo publico, ha generado numerosos
litigios y especiales resistencias que han sido com-
batidas y superadas mediante la adopcion de leyes’
o con la ayuda del mismo Tribunal Constitucional

5 Directiva 1999/70/CE del Consejo, de 28 de junio
de 1999, relativa al Acuerdo marco de la CES, la UNICE y el
CEEP sobre el trabajo de duracion determinada (DOUE ntim.
175, de 10 de julio de 1999, p. 43).

6 Véase el listado del apartado 6.

7 Ley andaluza 2/2016, de 11 de mayo, por la que se
modifica la Ley 6/1985, de 28 de noviembre, de Ordenacion de
la Funcion Publica de la Junta de Andalucia (BOE num. 129, de
28 de mayo de 2016).
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espafiol® y estan a la espera de lo que diga el Tribunal
Supremo, tanto la Sala de lo Social como la Sala de
lo Contencioso-administrativo, que, a su vez y para
resolver el problema interpretativo han terminado
acudiendo por via prejudicial al Tribunal de Justicia’®.

Por eso me propongo abordar Unicamente la
cuestion del abuso en el nombramiento del perso-
nal temporal y lo restrinjo, en particular, al perso-
nal estatutario'®. A tal efecto, es inevitable partir del
problema de la transposicion de la Directiva en ese
exclusivo ambito, para analizar la jurisprudencia es-
pecifica del Tribunal de Justicia en lo que se refiere
al personal estatutario de salud, para terminar con las
soluciones judiciales, o pendientes de resolver, tam-
bién en lo que se refiere al personal estatutario de los
servicios de salud de las Administraciones espafiolas.

2. LA TRANSPOSICION DE LA DIREC-
TIVA EUROPEA EN MATERIA DE ABUSO
EN EL NOMBRAMIENTO DEL PERSONAL
ESTATUTARIO TEMPORAL: LAS INCOM-
PLETAS SOLUCIONES NORMATIVAS

La Directiva europea es una respuesta muy
precisa a lo que se presenta como un problema de
nuestro tiempo. Ahora bien, la armonizacion legisla-
tiva establecida para 28 Estados miembros confiere
a los legisladores nacionales un amplio margen de

8 TC (Pleno), sentencia n® 232/2015, de 5 de noviem-
bre de 2015, ES:TC:2015:232, ponente: Enriquez Sancho (am-
paro por no aplicacion de la jurisprudencia Lorenzo Martinez
en materia de sexenios de funcionarios docentes). Previamente
y en una situacion similar, la actitud habia sido totalmente pa-
siva: TC (Pleno), sentencia n° 212/2014, de 18 de diciembre de
2014, ponente: Gonzalez-Trevijano Sanchez (aplicacion de la
Jurisprudencia Rosado Santana del Tribunal de Justicia y cues-
tién prejudicial).

9 TS (Sala Social), auto de 25 de octubre de 2017, de
Diego Porras II (indemnizacion por cese de personal temporal),
recurso 3970/2016, ponente: Arastey Sahun, registrado como
asunto C-619/17 en el Tribunal de Justicia; y TS (Sala C-A),
auto de 4 de mayo de 2018, Aragén Carrasco / Consejo General
del Poder Judicial (indemnizacion por cese de personal eventual
de confianza), recurso n® 326/2017, ponente: Maurandi Guillén,
registrado como C-367/18 en el Tribunal de Justicia.

10 Para un analisis y bibliografia mas amplios, véanse
mis estudios «Empleados publicos, administraciones espafiolas
y jurisprudencia europea», Actualidad administrativa n°® 3/2012,
pp. 272-287; «Empleo publico y jurisprudencia europea: los
efectos innovadores en el estatuto del empleado publico en Es-
paiia», Revista Aranzadi Union Europea n° 10/2013, pp. 26-58;
“El empleo publico temporal en la Directiva 1999/70/CE y el or-
denamiento espafiol”, Revista del Ministerio de Empleo y Segu-
ridad Social n° 127, 2017, pp. 227-253; y “La transformacion del
empleo publico en Espaiia a través de la jurisprudencia europea:
igualdad, derechos sociales y temporalidad”, REGAP: Revista
galega de administracion publica n® 54,2017, pp. 101-124.

discrecionalidad de tal modo que la falta de incorpo-
racion plantea problemas de cual debe ser la solucion
aplicable en cada ordenamiento nacional.

Esto significa que el legislador nacional puede
elegir alguna de las tres soluciones propuestas. De
hecho, el Acuerdo exige de los legisladores naciona-
les el cumplimiento de esta obligacion en los siguien-
tes términos:

Cuando no existan medidas legales equivalentes
para prevenir los abusos, introduciran de forma
que se tengan en cuenta las necesidades de los
distintos sectores y/o categorias de trabajadores,
una o varias de las siguientes medidas:

a) razones objetivas que justifiquen la reno-
vacion de tales contratos o relaciones labo-
rales;

b) la duracion méxima total de los sucesivos
contratos de trabajo o relaciones laborales de
duracion determinada;

¢) el nimero de renovaciones de tales contra-
tos o relaciones laborales.

El Tribunal de Justicia ha sefalado que esta clau-
sula 5 del Acuerdo adoptado por la Directiva no tiene
efecto directo. Ya en la sentencia Impact distinguia
claramente entre el efecto directo de la clausula 4.1
del Acuerdo («es, desde el punto de vista de su conte-
nido, incondicional y lo suficientemente precisa para
poder ser invocada por un particular ante un tribunal
nacional») y la falta de efecto directo de la clausu-
la 5.1 («no es posible determinar suficientemente la
proteccion minima que deberia aplicarsen)!!.

El legislador espafiol no ha abordado directa-
mente esta cuestion lo que, en realidad, plantea nu-
merosos problemas de los cuales me refiero a tres: la
posibilidad de que se necesite recurrir a los emplea-
dos estatutarios temporales, las vias normativas que
se pueden ensayar y, en fin, la dificultad de sustituir
un sistema normativo y convencional, como es el que
regula al personal estatutario, por soluciones judicia-
les que por su propia naturaleza son singulares.

En primer lugar, es preciso subrayar que no toda
contratacion temporal de personal es abusiva. De
hecho, el mismo Acuerdo sefala expresamente: «los

11 TICE (Gran Sala), sentencia de 15 de abril de 2008,
Impact, C-268/06, EU:C:2008:223 (empleados publicos no fun-
cionarios en Irlanda con contratos temporales), apartados 68 y 78.
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contratos de duracion determinada son caracteristi-
cos del empleo en algunos sectores, ocupaciones y
actividades y que pueden convenir tanto a los empre-
sarios como a los trabajadores». En consecuencia, lo
que se pretende es atajar los abusos y no demonizar
todo tipo de contrato de duracion determinada.

Por eso como ocurre con otro sector importante
para el empleo publico, el de la ensefianza no uni-
versitaria, con un porcentaje muy alto de un 22% de
todo el empleo publico en Espafia y también con un
elevado grado de temporalidad, es posible que la sa-
nidad tenga necesidad de numeroso personal tempo-
ral, precisamente en lo que se refiere a los interinos y
sustitutos, e incluso eventuales.

En segundo lugar y en el &mbito del personal es-
tatutario, ha de tenerse en cuenta que al referirse al
personal temporal eventual el Estatuto marco esta-
blece en el articulo 9.3.3:

Si se realizaran mas de dos nombramientos para
la prestacion de los mismos servicios por un pe-
riodo acumulado de 12 o mas meses en un perio-
do de dos afios, procedera el estudio de las cau-
sas que lo motivaron, para valorar, en su caso, si
procede la creacion de una plaza estructural en la
plantilla del centro.

No me parece que con esta prevision se haya
cumplido la obligaciéon de transponer la Directiva
porque, simplemente y como es obligatorio, deberia
sefalarse en la propia norma nacional de incorpora-
cion, pero quizas sea esta prevision lo que mas se
asemeja a un intento de atajar los abusos en la tem-
poralidad en el sector publico.

Por tanto, puede considerarse que, a diferencia de
lo que ocurre con otros sectores del empleo publico, un
cierto porcentaje del empleo publico estatutario tendra
que ser temporal sin que, por tanto y en principio, se
pueda apreciar abuso. Ademas, la via del articulo 9.3.3
del Estatuto marco puede ser muy indicativa de las
vias de solucion o de transposicion de la Directiva.

En tercer lugar, el personal temporal estatutario
ha conseguido, dependiendo de cada Administracion
autondémica competente, obtener un verdadero es-
tatuto con reglas muy detalladas y, en la medida de
lo posible, equilibradas, resultado de la negociacion
colectiva'®. La introduccion de singularidades acaba-

12 Tal es el caso en Asturias del Pacto sobre contratacion
de personal temporal del Servicio de Salud del Principado de As-
turias, en vigor desde el 1 de diciembre de 2001 y que ha sido
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ria con el sistema establecido. En efecto, cualquier
solucion individual obtenida a golpe de sentencia no
puede olvidar el contexto convencional de las rela-
ciones estatutarias temporales pues de otra manera
supondria la introduccion de elementos distorsiona-
dores y creadores, a la postre, de desigualdades entre
el propio personal estatutario temporal.

La solucién que propongo es que se adopte una
regulacion especifica para luchar contra el abuso en
los nombramientos del personal estatutario de salud
que tenga en cuenta o sea coherente con el estatuto
basico del empleado publico espafiol. La regulacion
puede completarse con una mejora y una simplifi-
cacion de los respectivos pactos autonoémicos sobre
el personal estatutario que refuerce la lucha contra
el abuso en la contratacion publica, sin perjuicio de
comprender que una parte del personal estatutario de
salud tendra que ser necesariamente temporal.

Si hay transposicion correcta de la Directiva,
aqui se acaba el problema interpretativo y jurispru-
dencial. Porque los jueces ya no tendran que buscar
soluciones imaginativas como podemos comprobar
a continuacion en que, en realidad, el problema em-
pieza cuando los jueces se ven forzados a elegir una
solucién disuasoria y efectiva.

3. LA LUCHA CONTRA EL ABUSO EN
EL EMPLEO TEMPORAL DEL PERSONAL
SANITARIO: LAS SOLUCIONES JURIS-
PRUDENCIALES SEGUN EL TRIBUNAL DE
JUSTICIA

La intervencion de los jueces nacionales se debe
a que en determinados paises no se ha incorporado
apropiadamente la Directiva que proscribe el abuso
en el nombramiento del personal estatutario tempo-
ral. Por tanto y, como sefala la jurisprudencia del Tri-
bunal de Justicia habra que buscar soluciones efecti-
vas y disuasorias.

Un repaso de toda la jurisprudencia del Tribunal
de Justicia de la Union Europea permite observar
las soluciones que se ofrecen para luchar contra el
abuso en la contratacién temporal en relacion con el
personal estatutario de los servicios de salud. Seria
de interés, a la vista de las sentencias Pérez Lopez",

adaptado en numerosas ocasiones; que se completa con el Pacto
sobre la situacion de promocion interna temporal del personal es-
tatutario del Servicio de Salud del Principado de Asturias.

13 TJUE, sentencia de 14 de septiembre de 2016, Ma-
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Martinez Andrés'? y Vernaza Ayovi®, apuntar las si-
guientes precisiones.

En primer lugar, aun cuando se trate de emplea-
dos publicos también a estos se les aplica la Directiva
1999/70.

Asi lo ha recordado el Tribunal de Justicia en la
sentencia del Cerro Alonso donde se explica: «la Di-
rectiva 1999/70 y el Acuerdo marco se aplican a todos
los trabajadores cuyas prestaciones sean retribuidas en
el marco de una relacion laboral de duracion determi-
nada que los vincule a su empleador»; por si hubiese
alguna duda respecto del personal estatutario, afiade el
Tribunal de Justicia: «La mera circunstancia de que un
empleo sea calificado como «de plantillay con arreglo
al Derecho nacional y presente alguno de los elemen-
tos que caracterizan a la funciéon publica del Estado
miembro de que se trate carece de relevancia a este
respecto, so pena de desvirtuar gravemente la efica-
cia de la Directiva 1999/70 y del Acuerdo marco asi
como la aplicaciéon uniforme de éstos en los Estados
miembros, reservando a estos ultimos la posibilidad
de excluir a su arbitrio a determinadas categorias de
personas del beneficio de la proteccion requerida por
estos instrumentos comunitarios»'®.

En segundo lugar, las soluciones frente al abuso
pueden ser distintas para los empleados publicos y
para los trabajadores en el sector privado.

Se trata de una precision muy importante que
también reitera el Tribunal de Justicia en la sentencia
Pérez Lopez que inadmite una de las preguntas del
Juzgado madrilefio en la que compara la denegacion
de toda indemnizacién por cese al personal estatuta-
rio temporal eventual, mientras que, no obstante, esta
indemnizacion se concede a la finalizacion del con-
trato de los trabajadores comparables con contrato de
trabajo eventual.

ria Elena Pérez Lopez / Servicio Madrilefio de Salud, C-16/15,
EU:C:2016:679 (contratos de duracion determinada y nombra-
mientos sucesivos de personal estatutario temporal).

14  TIJUE, sentencia de 14 de septiembre de 2016, Flo-
rentina Martinez Andrés / Servicio Vasco de Salud, y Juan Car-
los Castrejana Lopez / Ayuntamiento de Vitoria, C-184/15 y
C-197/15, EU:C:2016:680 (contratos de duracion determinada,
personal estatutario temporal y funcionario municipal).

15  TJUE, sentencia de 25 de julio de 2018, Garde-
nia Vernaza Ayovi / Consorci Sanitari de Terrassa, C-96/17,
EU:C:2018:603 (personal laboral indefinido de las Administra-
ciones sanitarias con y sin proceso selectivo).

16 TICE, sentencia de 13 de septiembre de 2007, del
Cerro Alonso, C-307/05, EU:C:2007:509, apartados 28 y 29
(los trienios del personal estatutario de salud en el Pais Vasco).

El Tribunal de Justicia considera que no cabe
comparar situaciones diferentes: «una posible dife-
rencia de trato entre determinadas categorias de per-
sonal con contratos de duracidon determinada [...] que
no se basa en la duracion determinada o indefinida de
la relacion de servicio, sino en su caracter funciona-
rial o laboral, no esté incluida en el ambito de aplica-
cion del principio de no discriminacion consagrado
por dicho Acuerdo marco» (apartado 66).

En la sentencia Martinez Andrés también le re-
cuerda el Tribunal de Justicia al Tribunal vasco que
la Directiva no impide que «la apreciacion de la exis-
tencia de utilizacion abusiva de sucesivos contratos
o relaciones laborales de duracion determinada corra
suertes diferentes en funcion del sector o categoria en
que esté incluido el personal afectado, siempre que
el ordenamiento juridico interno del Estado miembro
de que se trate cuente con otra medida efectiva para
sancionar los abusos en dicho sector o categoria de
personal» (apartado 48).

En la sentencia Vernaza Ayovi, referida a la apli-
cacion de la clausula 4 del Acuerdo, el Tribunal de
Justicia admite las razones apuntadas por el Gobier-
no espafiol de que la superacién de una oposicion
justifica conceder mas garantias al personal laboral
fijo, como el derecho de permanencia en el puesto,
que al personal laboral temporal o al indefinido no
fijo (apartado 43).

Esto determina que, a juicio del Tribunal de Jus-
ticia y después de referirse expresamente al Estatuto
Bésico del Empleado Publico, «las consideraciones
de imparcialidad, eficacia e independencia de la Ad-
ministracion implican una cierta permanencia y esta-
bilidad en el empleo» y estas mismas «consideracio-
nes, que no tienen equivalente en el Derecho laboral
comun, explican y justifican los limites a la facultad
de extincidén unilateral de los contratos impuestos a
los empleadores publicos y, en consecuencia, la de-
cision del legislador nacional de no concederles la
facultad de elegir entre readmision e indemnizacion
del perjuicio sufrido a causa de un despido improce-
dente» (apartado 46).

Debe notarse que en la sentencia Vernaza Ayovi
el Tribunal de Justicia se separa de las Conclusiones
de la abogada general, Juliane Kokott, que habia re-
putado las alegaciones del Gobierno espafiol poco
convincentes'”.

17 Conclusiones de la Abogada General J. Kokott, de
25 de enero de 2018, Gardenia Vernaza Ayovi / Consorci Sa-
nitari de Terrassa, C-96/17, EU:C:2018:43, apartado 88, donde
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En tercer lugar, el abuso debe corregirse por las
autoridades nacionales competentes pero teniendo en
cuenta las particularidades que, por ejemplo, presen-
tan los ambitos de la salud y de la educacion.

Por lo que se refiere al ambito de la salud, el Tri-
bunal de Justicia ha sefialado en la sentencia Pérez
Lopez: «enuna Administracion que dispone de nume-
roso personal, como el sector de la sanidad publica,
es inevitable que con frecuencia sean necesarias sus-
tituciones temporales a causa, en particular, de la in-
disponibilidad de miembros del personal en situacion
de baja por enfermedad, de permiso de maternidad o
de permiso parental u otras. La sustitucion temporal
de trabajadores en esas circunstancias puede consti-
tuir una razon objetiva en el sentido de la clausula
5, punto 1, letra a), del Acuerdo marco, que justifica
tanto la duracion determinada de los contratos con-
cluidos con el personal sustituto como la renovacion
de esos contratos en funcidon de nuevas necesidades,
a reserva del cumplimiento de las exigencias fijadas
para ello por el Acuerdo marco» (apartado 45).

Del mismo modo y respecto del sector sanita-
rio, el Tribunal de Justicia puntualiza también en la
sentencia Pérez Lopez: «la obligacion de organizar
los servicios de salud de forma que se garantice la
adecuacion constante entre el personal sanitario y el
ntimero de pacientes incumbe a la Administracion
publica, y depende de un gran nimero de factores
que pueden reflejar una necesidad particular de flexi-
bilidad que, con arreglo a la jurisprudencia recorda-
da en el apartado 40 de la presente sentencia, puede
justificar objetivamente en este sector especifico, a la
luz de la clausula 5, apartado 1, letra a), del Acuerdo
marco, el recurso a sucesivos nombramientos de du-
racion determinada» (apartado 46).

En cuarto lugar, las soluciones al abuso deben
materializarse en respuestas jurisprudenciales efec-
tivas y disuasorias. Es decir, ante la pasividad del

argumenta, en términos no asumidos por el Tribunal de Justi-
cia, lo siguiente: «En primer lugar, por su propia naturaleza, la
aplicacion del principio de no discriminacion hace ante todo
que las ventajas que se limitaban a un grupo muy concreto de
personas se extiendan a otro grupo de personas (las discrimina-
das). En segundo lugar, siempre debe examinarse concretamen-
te, atendiendo a un centro de trabajo determinado, si se produjo
realmente una discriminacion de los trabajadores temporales,
y no en abstracto y de forma general en referencia a todos los
trabajadores de un Estado miembro (véase al respecto la clau-
sula 4, apartado 1, en relacion con la clausula 3, apartado 2,
del Acuerdo Marco). Y, en tercer lugar, segun la jurisprudencia,
una diferencia de trato entre trabajadores temporales y fijos no
puede justificarse por el hecho de que esté prevista en una nor-
ma juridica nacional general y abstracta, como una ley o un
convenio colectivoy.
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corresponde al juez nacional decidir cuales son las
medidas aplicables contra el abuso en la contratacion
temporal.

En la sentencia Martinez Andrés el Tribunal de
Justicia establece a modo de principio: «el tribunal
nacional debe cerciorarse de que todos los trabaja-
dores con contratos «de duracion determinaday [...]
puedan conseguir que se apliquen a su empleador las
sanciones previstas por la normativa nacional cuando
han sufrido abusos a consecuencia de la utilizacion
de sucesivos contratos, y ello independientemente de
la calificacion de su contrato en Derecho interno».

Y el Tribunal de Justicia considera que «la asimi-
lacion de dicho personal con relaciones de servicio
de duracion determinada a los trabajadores indefini-
dos no fijos, con arreglo a la jurisprudencia nacional
existente, podria ser una medida apta para sancionar
la utilizacion abusiva de los contratos de trabajo de
duracion determinada y eliminar las consecuencias
de la infraccion de lo dispuesto en el Acuerdo mar-
co» (apartado 53).

4. LALUCHA CONTRAELABUSO EN EL
NOMBRAMIENTO DEL PERSONAL ESTA-
TUTARIO TEMPORAL: LAS SOLUCIONES
JURISPRUDENCIALES ESPANOLAS

Las soluciones de los tribunales espaioles, ins-
pirados por la jurisprudencia europea, han sido real-
mente variadas. Esto se explica por el hecho de que
para realizar las mismas funciones el empleado pu-
blico pueda tener una relacion de naturaleza estatuta-
ria, funcionarial o laboral.

Consecuentemente, la solucion de los problemas
laborales de estos tres colectivos viene dada por el
tratamiento que recibe en dos jurisdicciones no siem-
pre convergentes como es la jurisdiccion social y la
jurisdiccion contencioso-administrativa.

En la jurisdiccion social la cuestion mas con-
trovertida se refiere a la indemnizacion procedente
en el caso de los contratos temporales en el intento
de equipararlos, a efectos de cese, con los contratos
indefinidos. Las dudas derivan de la interpretacion
que se hace de la clausula 4 en la sentencia de Die-
go Porras'® en relacion con la regulacion espafiola

18  C-619/17, de Diego Porras II, iniciado como con-
secuencia del reenvio prejudicial contenido en el auto de 25 de
octubre de 2017, recurso 3970/2016, ponente: Arastey Sahtn,
de la Sala de lo Social del Tribunal Supremo espaiiol,. La Sala
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que no prevé indemnizacion alguna para los contra-
tos laborales de interinidad o la indemnizacioén por
terminacion de determinados contratos temporales
seria inferior a la que corresponde a la terminacion
de contratos laborales fijos o temporales por causas
objetivas. No obstante, esta jurisprudencia ha sido
matizada en relacion con la menor indemnizacion
que corresponde a un contrato de relevo, sentencia
Grupo Norte Facility”, e incluso la no indemniza-
cion de un contrato laboral de interinidad, sentencia
Montero Mateos™.

En cambio, en la jurisdiccion contencioso-admi-
nistrativa, el Tribunal Supremo ha empezado a buscar
la solucion a los casos de abusos en la contratacion
temporal que habian resuelto en instancia la Sala de
lo Contencioso-administrativo del Tribunal Superior
de Justicia del Pais Vasco en el asunto Martinez An-
drés! y el Juzgado de lo Contencioso-administrativo
n°® 4 de Madrid en el asunto Pérez Lopez?. Ante el
Tribunal de Justicia ha presentado cuestion prejudi-
cial el Juzgado de lo Contencioso-administrativo n® 8
de Madrid en el asunto Sanchez Ruiz / Servicio Ma-
drilefio de Salud®.

de lo Contencioso-administrativo del Tribunal Supremo ha re-
mitido una cuestion prejudicial practicamente en los mismos
términos que la Sala de lo Social en cuanto se refiere a la in-
demnizacion por el cese del personal eventual de érganos cons-
titucionales, en este caso nombramientos de cargos de confian-
za politica en un érgano constitucional; auto de 4 de mayo de
2018, Aragon Carrasco / Consejo General del Poder Judicial,
recurso n°® 326/2017, ponente: Maurandi Guillén.

19  TJUE, (Gran Sala), sentencia de 5 de junio de 2018,
Grupo Norte Facility, C-574/16, EU:C:2018:390 (indemniza-
cién por terminacion de contrato laboral de relevo inferior a la
indemnizacion por causas objetivas).

20  TIJUE, (Gran Sala), sentencia de 5 de junio de 2018,
Montero Mateos, C-677/16, EU:C:2018:393 (contrato laboral
de interinidad sin indemnizacion). En esta sentencia parece
establecerse una ‘pasarela’ de la clausula 4 a la clausula 5, al
concluir el Tribunal de Justicia la conformidad de la legislacion
espafiola con la Directiva pero advertirle al juez madrilefio que
compruebe, habida cuenta de la imprevisibilidad de la finali-
zacion del contrato y de su duracion, inusualmente larga, si ha
lugar a recalificarlo como contrato fijo (apartado 64).

21 TS (Sala C-A, Seccion 1%), auto de 30 de mayo de
2017, recurso n°® 785/2017, ES:TS:2017:5070A, ponente: Me-
néndez Pérez (admision de recurso de casacion sobre utiliza-
cion abusiva de una relacion de servicios con sucesivos nom-
bramientos temporales en el asunto Martinez Andrés). Este
recurso fue resuelto por la sentencia de 26 de septiembre de
2018, ES:TS:2018:3250, ponente: Menéndez Pérez.

22 Juzgado CA n° 4 de Madrid, sentencia de 21 de sep-
tiembre de 2016, recurso n® 371/2013, ES:JCA:2016:1717, ma-
gistrado Gomez Iglesias (resuelve el asunto Pérez Lopez).

23 C-103/18, Domingo Sanchez Ruiz / Servicio Madri-
lerio de Salud, Juzgado de lo Contencioso-administrativo n® 8
de Madrid; el auto de 30 de enero de 2018 (magistrada Monreal
Diaz) plantea los efectos del abuso en el nombramiento de per-

El asunto Pérez Lopez frente al Servicio Madri-
lefio de Salud lo planted una enfermera del Hospital
Gregorio Maraion que habia sido nombrada estatu-
taria eventual en 2009 permaneciendo ininterrum-
pidamente en esa misma situacion mediando nueve
nombramientos sucesivos e idénticos hasta 2013 en
que cesa y se la vuelve a nombrar en el puesto donde
permanecia cuando present6 la demanda.

A la vista de la respuesta del Tribunal de Justicia,
el Juzgado de lo Contencioso-administrativo anul6 el
cese de 2013 y declar6 que los sucesivos nombra-
mientos como personal estatutario sanitario de carac-
ter eventual fueron realizados en fraude de ley y que
la relacion que desde ahora mantiene con la Adminis-
tracion demandada es de interinidad.

El juez madrilefio explica que la solucion de
nombramiento como interina produce el mismo efec-
to que en el ambito laboral la calificacion como in-
definido no fijo pues «ese mismo efecto se consigue
transformando el nombramiento de caracter eventual
en otro de caracter interino, pues de esta forma el
profesional que cubre un determinado puesto vacan-
te, que existe de hecho, permanece en esa situacion
indefinida hasta que el puesto se cubra con caracter
fijo a través de los procedimientos de concurrencia
competitiva o cuando la plaza resulte amortizada»?*.

sonal estatutario interino, mas de 17 aflos como administrativo,
y parece propugnar una transformacion del estatutario tempo-
ral en estatutario fijo o, al menos, indefinido. La misma juez
sustituta planted, mediante el auto de 16 de febrero de 2018
(magistrada Monreal Diaz), una pregunta complementaria en
el Juzgado de lo Contencioso-administrativo n® 14 de Madrid,
C-177/18, Almudena Baldonedo Martin / Ayuntamiento de Ma-
drid, desde la perspectiva de la clausula 4* del Acuerdo con la
que pretende del Tribunal de Justicia una respuesta sobre la in-
demnizacion para el caso de que el empleador ptblico ‘no dé
fijeza al trabajador’, en este caso una funcionaria interina de
jardineria durante casi ocho afios.

24 En un sentido muy similar, véase, por ejemplo, TSJ
Madrid (Sala CA, Seccion 7%), sentencia de 7 de octubre de
2016, recurso n° 82/2016, ES:TSIM:2016:10741, ponente: I.
del Riego Valledor (personal estatutario temporal). El Tribunal
madrilefio razona en estos términos: «el Tribunal de la Unidén
Europea no esta recomendando la aplicacion en estos casos de
la figura del trabajador indefinido no fijo, sino contestando a
una concreta pregunta, a saber, si asimilar al trabajador indefini-
do la situacion de aquellos trabajadores estatutarios eventuales
abusivamente prorrogados podria ser una medida apta. Por lo
tanto, su respuesta solo puede entenderse como afirmativa para
el caso de que tal figura pudiera ser aplicable, lo que no parece
posible en ambito de las relaciones estatutarias. En primer lugar
y fundamentalmente al ser una figura existente exclusivamente
en el &mbito laboral, no siendo de aplicacion al personal estatu-
tario (articulo 20 del Estatuto Marco) y en segundo lugar porque
lo que el actor solicita es una declaracion de interinidad, no de
fijeza indefinida. Por ello la solucion de origen jurisprudencial
referida al personal fijo indefinido resulta inaplicable, salvo cla-
ro esta que se demostrase no ya la existencia de un fraude en
la duracion del contrato sino también de su propia naturaleza
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Del caso Martinez Andrés conocié en instancia
el Juzgado de lo Contencioso-administrativo n® 6 de
Bilbao, fue resuelto en apelacion y después de acu-
dir por via prejudicial a Luxemburgo, por el Tribunal
Superior de Justicia vasco y acaba de ser resuelto en
casacion por el Tribunal Supremo.

El Juzgado de Bilbao desestimé el recurso de una
auxiliar administrativo del Servicio Vasco de Salud
que habia sido nombrada estatutaria eventual desde
el 2 de febrero de 2010 hasta el 1 de octubre de 2012,
mediando entre el nombramiento y el cese trece pro-
rrogas.

A la vista de la respuesta del Tribunal de Justicia
de su cuestion prejudicial, la Sala vasca considerd
que la sucesion de nombramientos de que habia sido
objeto la apelante fue abusiva por lo que, «la solu-
cion al caso consiste en aplicar la misma jurispru-
dencia consolidada en el Orden Jurisdiccional Social
respecto de la utilizacidon abusiva de contrataciones
temporales de empleados publicos, esto es, anular la
extincion y considerar la relacion como indefinida no
fija, por lo tanto, prolongada la misma en el tiempo
hasta la cobertura reglamentaria de la plazay.

Aun cuando no traslada su argumentacion al fa-
llo, la misma Sala vasca también indica respecto de
la Sra. Martinez Andrés: «En el supuesto de resultar
necesario su cese, justificado este, percibira la intere-
sada la indemnizacion sefialada por el TJUE de man-
tenerse las circunstancias legales actuales. Y todo
ello en razon a que del Auto antes citado se infiere
que la actora fue nombrada sin atender a los limites
objetivos que configuran el nombramiento de natura-
leza temporal».

No obstante, el Tribunal Supremo, al admitir el
recurso de casacion en 2017, se propuso responder
estas dos cuestiones:

1%, Si, constatada una utilizacién abusiva de los
nombramientos de personal estatutario eventual
ex articulo 9.3 EMPE, de conformidad con la
sentencia del Tribunal de Justicia de 14 de sep-
tiembre de 2016 (asuntos acumulados C-184/15
y C-197/15), la unica solucion juridica aplicable
es la conversion del personal estatutario eventual
en personal indefinido no fijo, aplicando de for-
ma analdgica la jurisprudencia del orden social, o
bien si cabe afirmar que en nuestro ordenamien-
to juridico existen otras medidas de aplicacion

estatutaria, y se declarase la existencia de un vinculo laboral,
pronunciamiento que no ha sido solicitadoy.
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preferente e igualmente eficaces para sancionar
los abusos cometidos respecto de dicho personal.

2% Con independencia de la respuesta que se
ofrezca a la cuestion anterior, si el afectado por la
utilizacion abusiva de los nombramientos tempo-
rales tiene o no derecho a indemnizacion, por qué
concepto y en qué momento.

Asimismo, es muy revelador el ambito norma-
tivo al que se ajustara la respuesta del Tribunal Su-
premo y que especifica en el auto de admision: los
articulos 2.2 y 9.3 del Estatuto Marco, el articulo 2.3
EBEP y el articulo 135 de la Constitucion®.

En definitiva, el Tribunal Supremo pretende afi-
nar las consecuencias de la jurisprudencia del Tribu-
nal de Justicia determinando, a falta de una transposi-
cion normativa de la Directiva, las medidas efectivas
y disuasorias con las que los jueces deben luchar con-
tra el abuso en el nombramiento del personal estatu-
tario. El margen que tiene el Tribunal Supremo, a la
hora de resolver definitivamente el asunto Martinez
Andrés, resulta muy estrecho pero es, desde luego,
de gran importancia: cudl es la respuesta judicial es-
pafiola efectiva y disuasoria frente a los abusos en
el nombramiento del personal estatutario y hasta que
haya una apropiada transposicion de la clausula 5 del
Acuerdo contenido en la Directiva 1999/79/CE.

El Tribunal Supremo acaba de resolver, el 26 de
septiembre de 2018, el recurso de casacion y, basica-
mente, llega a la conclusion de que en el caso de que
haya habido abuso “la solucion juridica aplicable no
es la conversion del personal estatutario temporal de
caracter eventual de los servicios de salud en perso-
nal indefinido no fijo, aplicando de forma analogica
la jurisprudencia del orden social, sino, mas bien, la
subsistencia y continuacioén de tal relacion de em-
pleo, con todos los derechos profesionales y econd-
micos inherentes a ella, hasta que la Administracion
sanitaria cumpla en debida forma lo que ordena la

25 TS (Sala C-A, Seccion 1%), auto de 13 de junio de
2017, recurso n® 1305/2017, ES:TS:2017:5796A, ponente: Me-
néndez Pérez (admision de recurso de casacion sobre utiliza-
cion abusiva de una relacion de servicios con sucesivos nom-
bramientos temporales en el asunto Castrejana Lopez); en este
caso la norma que se pretende interpretar es también el articulo
10 EBEP. También el TS (Sala C-A, Seccion 1), auto de 12 de
junio de 2017, recurso 732/2017, ES:TS:2017:6109A, ponente:
Cudero Blas (cese de personal estatutario eventual del Servicio
de Salud de Castilla y Leon) se refiere al mismo problema inter-
pretativo en el &mbito estatutario y establece como normas ob-
jeto de interpretacion articulo 10 EBEP, el articulo 9 del Estatu-
to Marco y los articulos 6.4 y 7.2 del Codigo Civil. Este recurso
de casacion fue resuelto por la sentencia de 26 de septiembre de
2018, ES:TS:2018:3251, ponente: Menéndez Pérez.
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norma de caracter basico establecida en el art. 9.3,
ultimo parrafo, de la Ley 55/2003, de 16 diciembre,
del Estatuto Marco del Personal Estatutario de los
Servicios de Salud”.

5. CONCLUSION

Cada uno de los poderes del Estado debe asumir
sus funciones y cumplir sus obligaciones. En mate-
ria de temporalidad del personal estatutario y, mas en
particular, cuando se produce un abuso en el nombra-
miento de este tipo de empleados publicos es preciso
recordar las obligaciones de los legisladores, estatal
y autondmicos, de los interlocutores sociales y, desde
luego, de los jueces.

Ciertamente estas obligaciones deben cumplirse
en un marco particularmente rigido porque ha tenido
en cuenta como modelo de gestion de la sanidad el
sistema funcionarial, encargdndose precisamente el
control de la gestion a los jueces de lo contencioso-
administrativo cuyos parametros y cuyas herramien-
tas de control no siempre se corresponden con las
necesidades de la gestion del personal sanitario.

Ahora bien, debe recordarse que las esencias
constitucionales que deben salvaguardar los jueces
estan vinculadas al principio de igualdad, mérito y
capacidad, especialmente en el acceso y también en
el desempefio del servicio publico sanitario, en los
términos admitidos con claridad por el propio Tribu-
nal de Justicia en su sentencia Vernaza Ayovi.

Pero, al mismo tiempo, una lucha decidida contra
el abuso en el nombramiento de personal estatutario
temporal no puede dejar de tener en cuenta que el
servicio publico sanitario, por su magnitud, con cerca
de medio millén de empleados ptiblicos, como ocurre
practicamente en términos similares con la ensefian-
za no universitaria, también requiere un importante
numero de empleados temporales.

Asi pues, el legislador estatal debe cumplir su
obligacion de transponer la Directiva, lo que debe-
ria completarse en su caso con la intervencion de los
legisladores autondmicos que deben llevar a cabo el
mandato de la legislacion basica y desarrollarla de
una manera coherente y razonable. En fin, el mar-
co normativo estaria incompleto si no se tuviesen en
cuenta los desarrollos convencionales con los que los
interlocutores sociales y la Administracion han trata-
do de ordenar y que, en definitiva, supone poner un
cierto orden para asegurar el principio de igualdad y
mérito en el acceso al empleo publico temporal.

Los jueces deben asegurar la aplicacion del
Acuerdo contenido en la Directiva pero deben hacer-
lo teniendo en cuenta la legislacion aplicable en su
totalidad. En este sentido parece logico que la juris-
diccion contencioso-administrativa haga un ejercicio
de mesura procurando evitar que en numerosos casos
permitan que se cumpla el refran de que a rio revuel-
to, ganancia de pescadores.
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na mediante contratos anuales renovados durante
casi siete afos).

e TJUE, sentencia de 20 de diciembre de
2017, Margarita Vega Gonzalez / Principado
de Asturias, C-158/16, EU:C:2017:1014 (Di-
rectiva 1999/70 y servicios especiales o exce-
dencia de funcionaria interina).

e TJUE, sentencia de 28 de febrero de 2018, Hu-
bertus John / Freie Hansestadt Bremen, C-46/17,
EU:C:2018:131(jubilaciéon de un docente y un
contrato de duracion determinada).

e TJUE, sentencia de 7 de marzo de 2018,
Giuseppa Santoro / Comune di Valderice y Pre-
sidenza del Consiglio dei Ministri, C-494/16,
EU:C:2018:166 (medidas indemnizatorias contra
el abuso de la contratacion temporal en el empleo
publico).

e TJUE, auto de 22 de marzo de 2018, Pilar
Centeno Meléndez / Universidad de Zaragoza,
C-315/17, EU:C:2018:207 (carrera profesio-
nal de funcionaria interina de administracion
universitaria).

e TJUE, (Gran Sala), sentencia de 5 de ju-
nio de 2018, Grupo Norte Facility, C-574/16,
EU:C:2018:390 (indemnizacién por termina-
cion de contrato laboral de relevo inferior a la
indemnizacion por causas objetivas).

* TJUE, (Gran Sala), sentencia de 5 de ju-
nio de 2018, Montero Mateos, C-677/16,
EU:C:2018:393 (contrato laboral de interini-
dad sin indemnizacion).
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e TJUE, sentencia de 25 de julio de 2018,
Gardenia Vernaza Ayovi / Consorci Sanitari
de Terrassa, C-96/17, EU:C:2018:603 (perso-
nal laboral indefinido de las Administraciones
sanitarias con y sin proceso selectivo).

* Conclusiones de la Abogada General J.
Kokott, de 31 de mayo de 2018, Pedro Viejo-
bueno Ibafiez y Emilia de la Vara Gonzalez /
Consejeria de Educacion de Castilla-La Man-
cha, C-245/17, EU:C:2018:365.

e (C-212/17, Simén Rodriguez Otero / Televi-
sion de Galicia, Sala Social del TSJ Galicia.

* (C-619/17, de Diego Porras II, Sala Social
del Tribunal Supremo).

* (C-626/17, Alberto Rossi y otros / Ministero
della Giustizia, Giudice di Pace di Roma.

¢ (C-44/18, Cobra Servicios Auxiliares S.A.
/ FOGASA, Jesus Valifio Lopez e Incatema,
S.L., Sala Social TSJ Galicia.

e (C-72/18, Daniel Ustariz Aroéstegui / Conse-
jeria de Educacion del Gobierno de Navarra,
Juzgado de lo Contencioso-administrativo n°
1 de Pamplona.

e (C-103/18, Domingo Sanchez Ruiz / Servicio
Madrilefio de Salud, Juzgado de 1o Contencio-
so-administrativo n° 8 de Madrid.

e C-177/18, Almudena Baldonedo Martin /
Ayuntamiento de Madrid, Juzgado de lo Con-
tencioso-administrativo n° 14 de Madrid.

* C-367/18, Aragén Carrasco / Consejo Ge-
neral del Poder Judicial, Sala de lo Contencio-
so-administrativa del Tribunal Supremo.

6.2 Jurisprudencia espaiiola
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* Juzgado CA n° 4 de Madrid, sentencia de 21
de septiembre de 2016, recurso n® 371/2013,
ES:JCA:2016:1717, magistrado Goémez Iglesias
(resuelve el asunto Pérez Lopez).

e TSJ Madrid (Sala CA, Seccion 7%), sentencia
de 7 de octubre de 2016, recurso n°® 82/2016,
ES:TSIM:2016:10741, ponente: 1. del Riego Va-
lledor (personal estatutario temporal).

e TSJ Pais Vasco (Sala CA, Seccion 3%) sen-
tencia de 12 de diciembre de 2016, recurso n°
625/2013, ES:TSJPV:2016:3488, ponente: Gon-
zalez Saiz (resuelve el asunto Martinez Andrés
de cese de personal estatutario eventual).

e TSJ Pais Vasco (Sala CA, Seccion 3%) sen-
tencia de 12 de diciembre de 2016, recurso n.
735/2013, ES:TSJPV:2016:3979, ponente: Gon-
zalez Saiz (resuelve el asunto Castrejana Lopez
de cese de personal funcionario municipal).

o TS (Sala CA, Seccion 4%), sentencia de 26
de septiembre de 2018, recurso n°® 785/2017,
ES:TS:2018:3250, ponente: Menéndez Pérez
(utilizacion abusiva de una relacion de servicios
con sucesivos nombramientos temporales en el
asunto Martinez Andrés).

* TS (Sala CA, Seccién 1%), auto de 12 de junio
de 2017, recurso 732/2017, ES:TS:2017:6109A,
ponente: Cudero Blas (admision de recurso de
casacion sobre cese de personal estatutario even-
tual del Servicio de Salud de Castilla y Le6n).

o TS (Sala CA, Seccion 4%), sentencia de 26
de septiembre de 2018, recurso n® 1305/2017,
ES:TS:2018:3251, ponente: Menéndez Pérez
(utilizacion abusiva de una relacion de servicios
con sucesivos nombramientos temporales en el
asunto Castrejana Lopez).

* TS (Sala CA, Seccion 1%), auto de 2 de abril de
2018, recurso n° 102/2018, ES:TS:2018:3771A,
ponente: Pico Lorenzo (admision de recurso de
casacion sobre indemnizacion por cese de fun-
cionaria municipal interina).
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RESUMEN

Los medicamentos han contribuido claramen-
te a aumentar la calidad de vida. Pero para cumplir
su funcion deben llegar a todos los pacientes. Los
precios excesivos de los medicamentos innovadores
dificultan el acceso de los pacientes a los mismos y
ponen en riesgo la sostenibilidad de los Sistemas de
salud. Estos precios se deben, sobre todo, a la opaci-
dad que permiten las patentes. Tenemos una nueva
oportunidad de aumentar la transparencia de la indus-
tria farmacéutica con la llegada de los biosimilares
y con la reciente ley 9/2017 de Contratos del Sector
Publico.

PALABRAS CLAVE

Precios, patentes, medicamentos, biosimilares,
transparencia, industria farmacéutica.

ABSTRACT

Medicines have clearly contributed to increase
the quality of life. But to fulfill their function they
must reach all patients. Excessive prices of innovative
medicines make it difficult for patients to access them
and put the sustainability of health systems at risk.
health. These prices are due, above all, to the opa-
city allowed by patents. We have a new opportunity
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to increase the transparency of the pharmaceutical
industry with the arrival of biosimilars and with the
recent law 9/2017 of Public Sector Contracts.

KEYWORDS

Prices, patens, medicines, biosimilars, transpa-
rency, pharmaceutical industry.

1. EXCESIVO
MEDICAMENTOS

PRECIO DE LOS

En primer lugar muchas gracias al Comité Orga-
nizador por la oportunidad que me brindan de parti-
cipar en este XXVII Congreso de Derecho y Salud.

El medicamento, qué duda cabe, es un elemento
imprescindible en el quehacer sanitario para lograr
resultados adecuados en los procesos preventivos,
curativos, rehabilitadores y paliativos.

Hoy en dia, no concebimos la asistencia sanitaria
sin esta importante herramienta. Segin se pone de
manifiesto en el reciente informe “El valor del medi-
camento desde una perspectiva social” elaborado por
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la Fundacién Weber! con el apoyo de Farmaindustria,
la esperanza de vida ha aumentado a lo largo de los
afios debido en gran parte a la innovacion farmacéu-
tica. Ademas la mejora relativa a la esperanza de vida
atribuible al sector farmacéutico, se ha acrecentado
con los afios. Entre 2000 y 2009 se ganaron 1,74 afios
de esperanza de vida, de los que un 73% se atribuyen
al efecto de la innovacion farmacéutica.

No cabe duda de que el medicamento, junto con
los avances médicos, las medidas de salud publica y
la mejor formacion de los profesionales han contri-
buido a mejorar los resultados en salud, y aumentar
la calidad y cantidad de vida.

Pero para que los medicamentos cumplan con su
importante funcion deben llegar a todos los pacientes
que lo necesiten seglin la prescripcion de sus médi-
cos, sin ninguna excepcion posible ya que el derecho
a la salud debe estar por encima de cualquier otro
tipo de interés, también de los comerciales, y para
ello el precio de los farmacos debe ser asumibles por
los presupuestos de los sistemas sanitarios y por los
pacientes.

Hoy en dia estamos asistiendo a unos excesivos
precios de los medicamentos innovadores que ponen
en peligro el acceso a los mismos y a los propios Sis-
temas Publicos de Salud.

Las tensiones siempre existen entre las necesida-
des y los recursos disponibles se estan agravando por
esta causa.

Como sefiala el profesor Félix Lobo? “la incorpo-
racion de las innovaciones disruptivas pueden deses-
tabilizar los presupuestos de los sistemas sanitarios
y comprometer su viabilidad. Su impacto presupues-
tario puede ser tan grande que dificulte su cobertura
financiera. La dificultad es especialmente aguda par
los sistemas sanitarios publicos que se financian con
impuestos o con cotizaciones sociales”.

Hoy en dia estos precios excesivos suponen, des-
de mi punto de vista, la mayor amenaza a la sostenibi-
lidad de los sistemas publicos de salud y en concreto
nuestro S.N.S, mayor incluso que el envejecimiento
de la poblacion.

1 EI valor del medicamento desde una perspectiva
social. Informe Weber. Alvaro Hidalgo-Vega. Marzo de 2.018.

2 Libro: La Economia, la innovacion y el futuro del
Sistema Nacional de Salud Espafiol. Patrocinado por FUNCAS.
Profesor Félix Lobo. 2.017.

Esta preocupacion también ya es visible y noto-
ria en diversos organismos internacionales.

En este sentido tenemos las conclusiones del
Consejo de la Union Europea Sobre el Balance en
los sistemas farmacéuticos en la U.E y en los Estados
Miembros del 17 de Junio de 2.016 y en el que en una
de sus conclusiones se establece que “el acceso de los
pacientes a los medicamentos esta en peligro por los
niveles tan altos e insostenibles de los precios, por la
retirada de medicamentos que estan fuera de patentes
o al no lanzar algunos nuevos medicamentos en al-
gun pais por estrategia de negocio”.

También recientemente el Parlamento Europeo,
el 20 de Marzo de 2.017 elabor6 y aprob6 una Reso-
lucion sobre las opciones de la Union Europea para
mejorar el acceso a los medicamentos?, resolucion
que establece en una de sus consideraciones “C. los
productos farmacéuticos son uno de los pilares de la
atencion sanitaria y no meros objetos de comercio y
el acceso insuficiente a medicamentos esenciales y
los altos precios de los medicamentos innovadores
plantean una seria amenaza para la sostenibilidad de
los sistemas sanitarios nacionales”.

Vamos a ver algunos datos de esta preocupacion.

Segtin datos del Ministerio de Hacienda y Funcion
Publica*, solo el gasto farmacéutico hospitalario cre-
ci6é un 22,7 % en tres afios, pasando de 5.254.113,74
Millones de Euros en 2014 a 6.448.419,67 Millones
de Euros en 2017, 1.194 Millones de Euros mas en
tan solo tres afios.

Asi en Espana, el mercado farmacéutico ha ido
variando su composicion de forma notable en los ul-
timos cinco afios, de tal manera que segin estudios
especializados® el gasto en farmacia hospitalaria su-
perard por primera vez en 2.019 al gasto en farma-
cia por recetas. Se estima que mientras la farmacia
por receta tendra crecimientos mas moderados hasta
2.021, la farmacia hospitalaria podra acumular un
crecimiento de hasta un 19% llegando alrededor de
los 11.300 Millones de Euros. El area oncologica es

3 Resolucion del Parlamento Europeo de 2 de marzo de
2.017, sobre opciones de la Union para mejorar el acceso a los
medicamentos (2.016/2.027 (INI).

4 http://www.minhafp.gob.es/es-ES/Paginas/
Estabilidad/Presupuestaria/InformacionAAPPs/Indicadores-
sobre-gasto-Farmaceutico-y-sanitario.aspx

5  Medina A. El mercado hospitalario superard a las
farmacias en 2.019 por los tratamientos oncoldgicos. Expansion
27 de febrero de 2.018.
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el de mayor crecimiento (+ 17% en 2.017) suponien-
do el 23,8 % del mercado hospitalario.

Ademas, los precios que se anuncian de nuevos
medicamentos, que en muchos casos multiplican por
diez los actuales, pueden hacer que el gasto farma-
céutico se siga disparando hasta precios inaborda-
bles.

Recientemente hemos tenido conocimiento de
dos nuevos tratamientos en terapias biologicas que
pueden suponer ser mas selectivos en el ataque al tu-
mor y mejorar la calidad de vida de los pacientes.
Son las terapias CAR-T (terapias de células T con
receptor de antigeno quimérico) que trata de modifi-
car el propio sistema inmunitario. En EE.UU. se han
aprobado dos presentaciones Kymriad y Yescarta,
cuyos precios de comercializacion 475.000 Doélares
por tratamiento en un caso y 373.000 Dolares en otro,
suponen un nuevo y preocupante paso en la escala-
da de precios. Son terapias, como hemos dicho, que
abren nuevos caminos de tratamiento pero que es
preciso evaluar en términos de resultados clinicos y
riesgos para los enfermos, para lo cual son necesarias
mas evidencias®.

Estos precios excesivos y su consiguiente aumen-
to del gasto farmacéutico, obligan a recortar en otras
partidas en un sistema finito y por lo tanto se produce
una derivacion de recursos dentro del sistema, desde
los gastos y servicios de atencion primaria, hospita-
laria y personal hacia el gasto en medicamentos. Asi
desde el 2.009 al 2.015 del gasto sanitario ptblico
disminuy6 en remuneraciones del personal un 7,74
%, en atencion primaria un 13,2 % y en hospitalaria
(sin conste del medicamento) un 7,3 %, mientras que
el gasto farmacéutico, considerando el gasto hospita-
lario y extra hospitalario disminuyo disminuy6 solo
el 1,5 %. Pero si a esto le sumamos el gasto del bol-
sillo de los ciudadanos a partir de los nuevos copagos
y de la retirada de la financiacion publica de mas de
400 medicamentos en el afo 2.012, el aumento de
gasto farmacéutico es del 9,19 %/.

Esta escalada del gasto farmacéutico, apoyada en
el precio excesivo de los medicamentos innovadores
no es exclusivo de Espafia, ocurre a nivel mundial y

6  Oncologic Drugs Advisory Committe. Tisagenle-
clencel-FDA Briefing Document 2.017. Report No.: BLA
125646.

7  Elaboracion de Fernando Lamata a partir de
https://www.mssi.gob.es/estadEstudios/estadisticas/
inforRecopilaciones/gasto sanitario2005/home.htm
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los problemas de acceso que ocasionan estos precios
no ocurren solo en los paises pobres, sino que tam-
bién ocurren en la misma Europa, y afectan cada vez
mas a los paises desarrollados.

Un estudio realizado en 2.016 por la Sociedad
Europea de Oncologia Médica® en paises europeos,
concluye que el alto precio es un factor que contribu-
ye de manera muy importante a las inequidades en el
acceso a los fArmacos oncolodgicos y evidencia gran
disparidad de acceso entre paises, en funcion de sus
niveles de desarrollo. Muestra como los paises euro-
peos con rentas mas bajas sufren desabastecimiento
y tiene menor disponibilidad de farmacos, sus ciuda-
danos tienen que hacer mayores gastos para sus tra-
tamientos, y no pueden acceder a todos los farmacos
que necesitan. En paises como Serbia, Eslovaquia,
Croacia, Bosnia, Bulgaria, Macedonia o Polonia,
muchos de los medicamentos para el tratamiento del
melanoma o del cancer renal ni si quiera estan inclui-
dos en el listado nacional y, cuando lo hacen, no es-
tan financiados, por lo que los pacientes deben pagar
el 100 % del tratamiento.

Y en Espafia, que es uno de los paises de la OCDE
con mejor acceso a farmacos, segiin datos del Baro-
metro Sanitario del Ministerio de Sanidad en 2.017°,
un 4,7 % de la poblacion espafiola (mas de 2.000.000
de personas) no pueden comprar los medicamentos
recetados por el médico por motivos econdmicos.

2. FALTA DE TRANSPARENCIA

Hablamos de precios excesivos, no de costes, ya
que aqui la terminologia también es importante, Y
hablamos de precios ya que los costes no se hacen
publicos, no los conocemos. Hay una falta absoluta
de transparencia que nos impide conocer los costes
de fabricacion y del I+D de un fdrmaco innovador.
En economia todos sabemos que el precio en un mer-
cado competitivo debe tener en cuenta los costes de
produccion, la distribucion, de I+D en este caso y es-
tablecer un beneficio industrial razonable, que en el
mejor de los casos este entre el 6 y el 7 %.

Pues bien, lo que ocurre actualmente en todo
el mundo es que los precios de los medicamentos

8  Cherny N,Sullivan R,Torode J, Saar M. Eniv
A.ESMO European Consortium Study on the availability, out-
of-pocket cost and accessibility or antineoplastic medicines in
Europa. Ann Oncol, 2016;27:1423-43.

9  Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
Barémetro sanitario 2016-2017.
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innovadores se fijan sin saber esos costes, sin saber el
beneficio industrial que obtienen, no existe transpa-
rencia, lo cual es mas grave cuando son las adminis-
traciones publicas las que pagan con el presupuesto
de los impuestos a su ciudadania.

Esta falta de transparencia hace que las compa-
fifas farmacéuticas establezcan negociaciones de pre-
cios con unos margenes desconocidos por los paga-
dores, lo que unido al volumen de las grandes com-
pafias farmacéuticas hace que esta negociacion esté
totalmente desequilibrada en favor de las mismas,
que se escudan en los altos costes de investigacion
pero no los hacen publicos.

Hay diversos estudios publicados que analizan
los costes de investigacion. Uno de ellos es el de
clasico estudio de Joe DiMasi del Centro Tufts de
Boston del afio 2003'°, que establece actualizando
los datos, que desarrollar un medicamento innovador
cuesta 2558 Millones de délares. Otro estudio reali-
zado en 2017 por Vinay Prosad (de la Universidad de
Ciencia y Salud de Oregon) y por Sham Mailanko-
dy'" (Centro del Cancer Memorian Sloan Kettering
de Nueva York), publicado en la revista JAMA, en
septiembre de 2017 establece que el gasto medio de
desarrollar un medicamento innovador es de 648 Mi-
llones de dolares.

Un informe de la Universidad de Liverpool di-
rigido por el Profesor Andrew Hill, (Departamento
de Farmacologia y Terapéutica) presentado en el
Congreso Europeo del Céncer celebrado en Viena
en septiembre de 2013 afirma que las compafiias far-
macéuticas cargan entre 300 y 600 veces el conste
de fabricacion. Los precios, por ejemplo, de los TKI
(inhibidores de tirosina quinasa) pueden ir de 159 a
4.022 dolares en vez de 75.000 y 100.000 dolares por
persona y afio'%.

Pero, ademas, hay que tener en cuenta que mu-
chas veces los medicamentos aprobados no afaden
ningun beneficio clinico a pesar de su desorbitado
precio.

10 DiMasi J.A, Grabawski HG, Hansen RW.Innovation
in the pharmaceutical industry:New estimates of R&amp ;D
costs. J. Health Econ. 1 de Mayo de 2016; 47:20-23.

11 Prasad V, Mailankody S. Research and development
espendin to bring a single cancer drug to market and revemues
after approval. JAMA Intern Med. 1 de Noviembre de 2017;
177(11):1569.

12 Fernando Lamata. Revista médicos y pacientes
05/10/2.015.

Asi un reciente estudio publicado en el British
Meédical Journal'® concluye que mas de la mitad de
los medicamentos para el cancer aprobados en Eu-
ropa entre 2.009 y 2.013 no presentan evidencias
que muestren un beneficio significativo en mejora
de supervivencia o de calidad de vida. En el periodo
investigado se aprobaron 48 medicamentos para 68
indicaciones. Solo 24 de esas 68 indicaciones, el 35
%, disponian de datos que demostraran prolongar la
supervivencia de los pacientes en el momento de la
autorizacion, la mediana del tiempo en estos casos
era de 2,7 meses. Ademas, solo 7 indicaciones (el 10
%) demostraban una mejoria de la calidad de vida.

Pero, ademas, hay que tener en cuenta que la
industria no financia el 100 % del desarrollo de un
farmaco innovador. Hay varios estudios al respecto.
Una investigacion publicada en Lancet en 2.013 pone
de manifiesto que las inversiones globales totales en
[+D en salud realizadas, el 60 % provienen del sector
empresarial, el 30 % del sector publico y aproxima-
damente el 10 % de otras fuentes (entre ellas privadas
sin animo de lucro)'.

Segtin los datos de las propias empresas a través
de EFPIA" (Federacion Europea de la Industria far-
macéutica), estos muestran que solo el 16% del total
de ventas se dedica a investigacion siendo el porcen-
taje que se dedica a marketing superior al 20%/¢.

Parece claro que es necesario avanzar en trans-
parencia.

Ahora parece que podemos tener una oportuni-
dad legislativa para avanzar en esa transparencia. La
reciente ley 9/2017, de 8 de noviembre de Contratos
del Sector Publico, por la que se transpone al orde-
namiento juridico espafiol Directivas del Parlamento
Europeo y del Consejo 2014/23/ UE y 2014/24/UE,
de 26 de febrero de 2014, puede significar una ligera

13 Davis C, Naci H, Gurpinar E, Paplavska E, Pinto A,
Aggarwal A. Availability of evidence of benefits of life of cancer
drugs approved by European Medicines Agency: retrospective
cohort estudy of drug approvals 2009-2013, BMJ 2017;359.

14 Rettingem J-A. Regmi S, Eide M, Young AJ,
Viergenver RF, Ardal C, et all. Mapping of available health
research and development data: what’s there what’s missing,
and what role es there for a global observatory? Lancet. 12de
Octubre de 2013;382(9900):1286-307.

15 European Federation of Pharmaceutical Industries
and Associations (EFPIA). The pharmaceutical industry in
figures. The pharmaceutical industry: a Key asset to scientific
an medical prospess. 2017.

16 European Commission. Pharmaceutical sector
inquiry. Final report 2009.
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esperanza. En su preambulo esta ley establece que
“los objetivos que inspiran la regulacion contenida
en la presente ley son, en primer lugar una mayor
transparencia en la contratacion publica y en segundo
lugar conseguir una mayor relacioén calidad precio”.

Esta ley conllevara el establecimiento de nuevos
pliegos de contratacion de acuerdo marco de medica-
mentos debiendo hacerse publicos el precio exclusi-
vo en los pliegos. No obstante, ya desde la industria
farmacéutica admiten que la trasparencia de los pre-
cios podria llegar a “ser perjudicial para el Sistema
Nacional de Salud” ya que “puede dar lugar a que
no se alcancen esos precios” en los procesos de li-
citacion. Entienden, desde la industria farmacéutica
espafiola que esta nueva ley de contratos del sector
publico choca con el R.D. 1/2015 por el que se aprue-
ba el texto refundido de la ley de garantias y uso ra-
cional de los medicamentos y productos sanitarios,
donde en su articulo 7 aboga por la transparencia,
pero sin perjuicio del derecho a la propiedad intelec-
tual y consideran que debe prevalecer esta como la
ley sectorial.

Ademas, esta en tramite el Anteproyecto de Ley
de Secretos Empresariales y Farmaindustria esta en
conversaciones con los grupos parlamentarios para
que contemple “amparar la confidencialidad de los
precios de los medicamentos exclusivos™’.

Parece que nos podemos encontrar en que la
transparencia no solo no aumente en la legislacion
actual sino que disminuya.

Y estamos hablando de transparencia de precios
no de costes. Evidentemente esta confidencialidad en
los precios, les permite establecer precios diferentes
entre paises y también en Espafia entre las propias
Comunidades Auténomas.

Segun un estudio publicado en 2015, por The
Lancet Oncology, sobre precios de medicamentos en
16 paises europeos mas Australia y Nueva Zelanda,
se aprecia que la diferencia de precios entre paises
oscila entre un 28 y 388% para el mismo producto.
Ademas, los precios en Suiza, Alemania o Suecia
suelen ser mas altos, lo que pone de manifiesto que se
trata de sacar mas precio a mayor capacidad de pago
sin tener en cuenta los costes de produccion.

Este estudio se ha hecho sobre precios oficiales,
no sobre los negociados posteriormente ya que estos

17 diarifarma.com/2018/04/10/Farmaindustria-la-
transparencia-precios-puede-perjudicar-al-sns

62

son confidenciales para que de esta manera los paises
y en Espafia las Comunidades Autéonomas no sepan
lo que estan pagando de mas por los mismos medica-
mentos'®. Nos deberiamos preguntar, jes esto legal en
Europa y en Espana?, de ser asi ;deberia ser ilegal?

Parece claro que una manera de maximizar el pre-
cio es fragmentar el mercado, y asi obtener lo maxi-
mo que puede y esta dispuesto a pagar cada pais. En
cambio, en una estrategia global si los compradores
se ponen de acuerdo, lo que se puede maximizar son
los costes.

3. PRECIOS POR VALOR

Al no tener la transparencia necesaria en los cos-
tes de los medicamentos innovadores, el estableci-
miento del precio de los mismos, se trata de centrar
en otros marcos de discusion, como son: Los precios
son caros por que la investigacion es cara (aunque
hemos visto que no es asi). No hay que discutir los
precios si no nuevas formas de pagarlos como son
techos de gasto, pago por resultados, riesgo compar-
tido, descuentos por el volumen de compra, pago por
indicacion, y uno de los més recientes y que se trata
de introducir como paradigma actualmente, que es el
precio por valor.

Me detendré un poco en este aspecto del precio
por valor, ya que estd permanentemente de actuali-
dad de foros y encuentros sobre politica de precios
farmacéuticos.

El precio por valor se pretende establecer en base
a los beneficios, en términos sanitarios y sociales,
que produce el medicamento asi como el valor afia-
dido que apunta en relacion a un competidor.

Se trata por lo tanto de que hay que pagar por
que afaden afios de vida ajustados por calidad, que se
deben pagar por lo que ahorran, por ejemplo dejando
de hacer intervenciones quirdrgicas, por que aumen-
ten la productividad al disminuir las bajas laborales y
se deben pagar comparando su efectividad y su pre-
cio con los precios de otros anteriores (que ya estan
injustificadamente muy por encima de su coste).

Sin embargo, siguiendo esta logica de pensa-
miento podemos llegar a situaciones absurdas como
por ejemplo:

18 Redaccion Médica. 13/12/2015. ;paga mas Espafia
por sus farmacos oncoldgicos?
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» Cual seria el precio a pagar por un antibidtico
que cura una neumonia a un nifio/a de 1 afio y
al que le puede anadir mas de 80 afios de vida,
evitandole en ese momento la muerte.

» Cual seria el precio a pagar por la realizacion
de una canalizacion coronaria en una obstruccion
aguda salvando de la muerte a ese paciente, ;Qué
deberia cobrar ese profesional?

o /Cual seria el precio de un puente que evita
un rodeo entre poblaciones de mas de 20 kilome-
tros por curvas peligrosas que ha ocasionado va-
rios accidentes con victimas mortales? ;Hay que
pagar por ese puente mas que por otro de igual
material y dimensiones en otra ubicacion? ;Seria
eso legal segun la ley de contratos?

La Atencion Sanitaria Basada en el valor (value
based healthcare) se debe realizar, claro que si, para
valorar los resultados en salud y la satisfaccion ob-
tenida con determinada actuacion sanitaria .Se tiene
que tener en cuenta la relacion entre actividades sa-
nitarias y resultados, tanto directos como indirectos
(bajas laborales ahorradas, etc.) y esto debe servir
para orientar las actuaciones sanitarias, para prio-
rizar, incorporar o rechazar prestaciones pero cosa
muy distinta es basar en este concepto los modelos
de pago, o como se financian esas intervenciones, sus
sistemas de remuneracion o sus precios. El valor sa-
nitario y las evaluaciones coste-efectividad se deben
tener en cuenta para decidir si un medicamento se
incluye o no en la financiacion publica, pero no para
la fijacion del precio de facturacion en el SNS.

En realidad, al hablar de precio por valor se habla
del maximo precio que pueda conseguirse al compra-
dor lo que deriva como hemos comentado en precios
diferentes segun los paises, para el mismo produc-
to, y también dentro de Espafia entre las diferentes
Comunidades Auténomas, debido a los acuerdos de
confidencialidad que se firman y que dificultan la
transparencia.

4. PATENTES

Un aspecto que se relaciona mucho con los pre-
cios de los medicamentos y terapias innovadoras es
la Patente. Las patentes tiene como justificacion re-
munerar el coste de la investigacion para estimular y
garantizar la innovacion .Se concede pues para pro-
teger la inversion eliminando la competencia durante
una serie de afios (20afos).Por lo tanto, si se concede

patente para proteger la inversion, entonces lo 16gico
es fijar el precio segun los costes de produccion, in-
cluyendo la I+D (costes debidamente auditados para
evitar la manipulacion de costes injustificados o inne-
cesarios) y poner un beneficio razonable, no abusivo.

Tenemos que tener en cuenta que si el precio que
se pone no esta basado en recuperar el coste (audi-
tado) de investigacion, no se deberia tener Patente.
Si se quiere poner precio por valor (el maximo que
pueda imponerse al paciente o al sistema de salud) el
Estado deberia dejar actuar la competencia dentro del
mercado para bajar el precio, suprimiendo la patente
y la exclusividad de datos.

Reticentemente, el mes de febrero pasado, el Pa-
nel de Expertos sobre formas efectivas de invertir
en salud de la Comision Europea, ha elaborado un
documento sobre nuevas formas de pago por el alto
precio de las medicinas innovadoras, y en el mismo
se reconoce que “el crecimiento de los gastos farma-
céuticos debido a nuevos medicamentos innovadores
de alto precio, en el marco institucional actual, crea
desafios financieros para los sistemas de salud. El
reconocimiento de que la actual senda de crecimien-
to no puede continuar indefinidamente conduce a la
btsqueda de nuevas formas de garantizar que tenga
lugar la innovacion y que los sistemas de salud sean
financieramente sostenibles”.

En esta linea propone, entre otras, una serie de
medidas como son:

a) Mayor trasparencia de costes y precios

b) Revisar la promocién de la innovacion a tra-
vés del derecho de patentes y la exclusividad del
mercado, ya que pueden y deben idearse otros
mecanismos para promover y recompensar las
innovaciones de alto valor'”.

5. BIOSIMILARES

Dentro de este contexto los medicamentos biosi-
milares vienen a suponer otra oportunidad, como en
su momento fueron los genéricos, para lograr en este
caso que la medicacion innovadora llegue a todos los
pacientes y a unos precios que abaraten la disparata-
da factura farmacéutica. Pero surgen muchas pregun-
tas ;lo conseguiran? Puede que si logren una cierta

19  Expert Panel on Effective Ways of Investing in Health
(EXPH). Innovative payment models for high-cost innovative
medicines. Luxembourg: European Union, 2018.
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disminucién de esa factura farmacéutica, aunque de
momento su penetracion en el mercado de los medi-
camentos no se realiza con la debida celeridad que
se requeriria. ;La reduccion que ofrezcan de factura
farmacéutica es la correcta? ;Hay transparencia en el
caso de los biosimilares?

Segtin un estudio de la Fundacion Weber? desde
su introduccion, autorizada por la Agencia Europea
del Medicamento en el afio 2006 el ahorro que ha ge-
nerado en el S.N.S en el periodo 2009-2016 ha sido
de 478,35 Millones de Euros y el ahorro previsto
que se generara en el periodo 2017-2020 ascendera a
1965,07 Millones de Euros.

La lenta penetracion de los biosimilares en el
mercado es debida a varios factores. Uno muy impor-
tante es que todavia en Espafia no tenemos un plan de
fomento de biosimilares que deberian liderar el Mi-
nisterio de Sanidad. También se dice, al igual que se
dijo con los genéricos que hay que “vencer el miedo
a lo desconocido™! y formar e informar a los profe-
sionales de Hospitales y Primaria. También en este
caso es importante preguntarnos ¢ Por qué ese miedo?
(Se introduce ese miedo en pacientes y profesionales
de manera intencionada?

Tenemos antecedentes en Espafia de como a pe-
sar de tener la autorizacion de la Agencia Espafiola
del Medicamento y Productos Sanitarios (AEMPS),
se ha puesto en duda por responsables politicos de
la industria, de la farmacia, incluso por los profesio-
nales Sanitarios, la eficacia y seguridad de los me-
dicamentos genéricos adquiridos en las selecciones
publicas de medicamentos de Andalucia. Esto no es
sino poner en duda, por intereses propios, hasta el
propio funcionamiento de la AEMPS ;Puede que
esté ocurriendo esto también con los biosimilares?

Los biosimilares no pueden ser sustituidos de for-
ma automatica en Espafia, entre otros por una legisla-
cion que lo impide, como es la Orden SCO/2874/2007,
de 28 de septiembre, por la que se establecen los medi-
camentos que constituyen excepcion a la posible susti-
tucion por el farmacéutico con arreglo al art. 86.4 de la
Ley 29/2006 de 26 de Julio de garantias y uso racional
del medicamento y productos sanitario. He de resaltar
que esta Orden hace referencia a la sustitucion en el

20 Informe: la introduccion de biosimilares en Espaiia.
Estimacion del ahorro para el SNS. Fundacion Weber. pag. 10.

21  http://www.medicosypacientes.com/articulo/
expertos-ponen-en-valor.el-uso-de  los  biosimilares para
mantener la sostenibilidad del sistema sanitario y acceso a los
medicamentos. 16/04/2018.
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momento de la dispensacion y creo que esta legisla-
cion deberia ser actualizada ya que como reconocen
los expertos como la Dra. Sol Ruiz, Jefa de la Division
de Productos Biologicos, Terapia Avanzados y Bioéti-
cos de la AEMPS*:

“Los reguladores creemos que cientificamente
no habria problemas para que un paciente deter-
minado pase a ser tratado con un biosimilar au-
torizado, pero es una decision que corresponde al
médico-paciente”.

Otro aspecto de los biosimilares que se empieza
a asentar como una verdad absoluta, es que su precio
debe ser entre un 20% y un 30% mas barato con res-
pecto al bioldgico original y se trata de justificar di-
ciendo que poner un biosimilar en el mercado necesita
una inversion de entre 100 y 200 Millones de Euros®.
Todo esto parece que lo debemos admitir como cierto,
ya que tampoco se esta actuando con la debida trans-
parencia para conocer los costes que se establecen.

Ademéas, nos deberian preguntar que si este des-
censo del precio se aplica sobre el precio del original,
como parece ser, dado que el original tiene diferentes
precios segun los paises, es nuevamente el poder de
negociacion el que establece el precio y no los costes
reales y existird el mismo biosimilar con diferentes
precios en diferentes paises, cosa que ya ocurre.

Creo que estamos perdiendo una buena oportuni-
dad de avanzar en transparencia con los biosimilares
y conseguir asi unos ahorros en farmacia mas acor-
des con los costes reales.

Ante esta situacion descrita se debe actuar para
que los tratamientos innovadores lleguen a todas las
personas que los necesiten, sin que el precio sea una
barrera que obligue a racionar y sin poner en riesgo
la sostenibilidad del S.N.S.

6. PROPUESTA DE MEDIDAS

Algunas medidas pueden ser:

* Lareforma en profundidad del modelo de rela-
ciones con la industria farmacéutica con el SNS
al considerar agotado el actual.

22 diariofarma.com/2016/02/11/los  inicios de los
biosimilares fueron complicados

23 Libro blanco de los biosimilares en Espana: Calidad
sostenible 2017. Pag.103
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* La total transparencia en el detalle de los cos-
tes de fabricacion, asi como de investigacion y
desarrollo (especificando posibles ayudas o par-
ticipacion publica en dicha investigacion y de-
sarrollo). En este sentido se pueden promover
equipos de investigacion de costes, que puedan
ademas establecer alianza con experiencias exis-
tentes a nivel internacional, y que faciliten a la
administracion informacion que pueda equilibrar
la negociacion con la industria farmacéutica a la
hora de establecer los precios.

» Establecer clausulas de retorno en todos los
casos en los que existan cualquier acuerdo de in-
vestigacion entre una administracion Piblica y la
industria farmacéutica.

» El desarrollo de mecanismos de compra cen-
tralizada a nivel Nacional y a nivel Europeo.

* Creacion de fondos publicos a nivel Nacional,
Europeos y Mundial para la financiacién de la in-
vestigacion de nuevos medicamentos, desligando
este factor de los sistemas de fijacion de precios.

* Propiciar estrategias Europeas o al menos
coordinar las estrategias de varios paises para asi
tener mas capacidad para abordar estos asuntos.

* Promover el analisis y en su caso, la reforma
de los sistemas de patentes para que los derechos
de la Patente no puedan estar por encima del in-
terés de la salud. La actual ley de patentes espa-
fola, la ley de 24/2015, de 24 de Julio, permite la
concesion de licencias obligatorias para evitar la
patente y obtener la libre comercializacion. Esta
ley, establece que el gobierno podra someter a
una patente ya otorgada a la concesion de licen-
cias obligatorias por motivos de interés publico,
y considera en su articulo 95.2 que “Existen mo-
tivos de interés publico cuando la iniciacion, el
incremento o la generalizacion de la explotacion
del invento, o la mejora de las condiciones en que
tal explotacion se realiza, sea de primordial im-
portancia para la salud publica o para la defensa
nacional”.

Creo que esta delimitacion, en la ley actual, con
ser importante, no es suficientemente precisa
para los supuestos en que se establezca unos pre-
cios excesivos que se pueden considera abusivos.
Es conveniente por tanto, una modificacion de la
actual ley para efectuar una mayor precision de
las circunstancias en el que se puede aplicar el

mencionado supuesto de interés publico en rela-
cion con la salud publica estrechando asi los ni-
veles de discrecionalidad, con el objetivo tltimo
de que la libre competencia y el poder monopo-
lico que otorga la patente converja con la fun-
cion social de la propiedad, armonizandose de tal
manera los intereses privados y publicos .Parece
razonable entender que los derechos exclusivos
tiene limites o excepciones con el objetivo de
favorecer el bienestar de la ciudadania, maxime
cuando estamos hablando de medicamentos con
altas posibilidades de curacion ante enfermeda-
des graves.

Se trata por lo tanto de efectuar una modificacion
a la actual ley de patentes, que permita que la
invencion patentada esté disponible para la po-
blacién a precios normalmente accesibles o, si se
quiere, que las razones de salud publica también
existan cuando los precios son injustificadamente
altos, de manera que se impida el acceso a los
medicamentos a la poblacion que los necesita al
ponerse en riesgo el SNS, y obligar a su raciona-
miento.

» Establecer también claramente desde el punto
de vista legal la figura del abuso de posicion do-
minante.

* En aras de seguir avanzando en transparencia,
considero importante que esa transparencia se
tenga con toda la sociedad, a través de las Cortes
Generales, y por ello seria necesario que en los
casos especificos en los que se intente fijar unos
precios excesivos no acordes con los costes, la
empresa farmacéutica responsable comparez-
ca en Comisiones o Ponencias del Senado o del
Congreso, para dar cuenta de la justificacion de
los precios que quiere aplicar.

Es también necesario avanzar en materia de trans-
parencia de datos y registro de estos por las Adminis-
traciones Publicas sobre financiaciones concedidas
a la I+D, patentes obtenidas con dichas financiacio-
nes y publicaciones y ensayos clinicos vinculados.
Asi mismo el Registro Especial de Ensayos Clinicos
(REEC) deberia incorporar en todos los ensayos los
resultados, tanto los positivos como los negativos®.

Todas estas medidas y otras mas pueden contri-
buir a facilitar el acceso a las nuevas terapias a todas

24 Estudio: Medicamentos para el cancer, altos precios
y desigualdad. No es Sano. Irene Bernal y Eva Iraizoz. Abril de
2018.Libro
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las personas que necesiten, sin necesidad de esta-
blecer fondos nacionales especificos para comprar
medicamentos innovadores, fondos que contribuyen
a fragmentar el sistema y a poner en riesgo que un
futuro incremento de la financiacion sanitaria sea ex-
clusivamente para estos fondos y sigua dejando in-
frafinaciadas el resto de las partidas del SNS, como
por ejemplo una muy importante como es la de Re-
curso Humanos.

Para concluir, quiero resaltar sin ningun género
de dudas que la innovacion farmacéutica e impres-
cindible para mantener y aumentar nuestra cantidad
y calidad de vida, pero en un escenario en el que
todos ganemos, pacientes, empresas y pagadores, y
para ello es necesario evitar los precios abusivos, y
aumentar la transparencia para que se tenga una retri-
bucion que permita la investigacion, y no se oculten
ganancias desorbitadas.

La financiarizacion de la industria farmacéutica
ha llevado consigo que el medicamento sea otro pro-
ducto financiero mas, que tiene como principal obje-
tivo la obtencion de rentabilidad econdmica para los
accionistas, con el consiguiente incentivo, fortisimo
incentivo (decenas de millones de euros) en retribu-
ciones y bonus para los altos ejecutivos. El precio
del producto farmacéutico es una “Sefial” para los
mercados de valores y esto puede hacer que algunas
empresas manejando bien el marketing y el lobby
dispare en bolsa el valor de las acciones. La l6gica
del negocio se ha ido imponiendo a la 16gica del de-
recho a la salud®, y esto no lo debemos permitir con
nuestro S.N.S y nuestros pacientes, por eso debemos
aprovechar correctamente la oportunidad que nos
brindan los biosimilares.
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RESUMEN

El establecimiento de prioridades constituye el
nucleo de cualquier politica pero puede quedarse en
un mero ejercicio o incluso en una coartada si no se
evallian sus consecuencias y se rinde cuentas de los
resultados.
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ABSTRACT

The establishment of priorities is the core of any
policy but can remain a mere exercise or even an alibi
if the consequences are not evaluated and results are
accounted for.
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debes decir no contundentemente a lo que no cabe...”

Carles Capdevila (1965-2017) La vida que aprenc

Antes de entrar en materia debo aprovechar la
oportunidad para agradecer a Juristas de la Salud
la existencia de esta mesa. Lo cual no es solo una
conveniente cortesia. Puesto que la iniciativa de que
todas las reuniones y congresos de la sociedades que
componen SESPAS alberguen alguna actividad for-
malmente denominada SESPAS la propuso Rafael
Millan en la Asamblea de Menorca. Experiencia
cuyo proposito es el de llevar a la practica la inter-
sectorialidad, una de las caracteristicas basicas de la
salud publica.

Y (qué aportacion podria resultar méas oportuna
para reforzar la cohesion de los diversos sectores de
la salud publica cuando el lema del congreso remite
al compromiso de respetar la dignidad de los seres
humanos en el ambito de la medicina y la biologia
establecido en el convenio de Oviedo?
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El articulo 3 de la celebrada convenciéon hace
explicita la obligacién contraida por los firmantes
de adoptar las medidas adecuadas que garanticen
un acceso equitativo a una sanidad de calidad y el
articulo 28 insta a la publica deliberaciéon sobre las
consecuencias de la aplicacion del progreso cienti-
fico y tecnologico desde distintas perspectivas entre
las cuales se destacan la social, la ética y la legal. Dos
aspectos cruciales para valorar el establecimiento de
prioridades en las politicas sanitarias.

Tomemos como punto de partida algunas pre-
guntas basicas, como, por ejemplo, ;jpor qué priori-
zar? ;para qué? y ;como? Plantearselas es necesario
si somos conscientes de la necesidad de establecer
preferencias o lo que todavia es mas importante, de
descartar algunas alternativas. Obviamente, no hay
recursos para todo, pero también es cierto que no
todo lo que se puede hacer es conveniente. Siempre
me ha llamado la atencion que los programas electo-
rales de los partidos politicos sean tan prometedores,
cuando en muchas ocasiones culminar las propuestas
afirmativas no depende de la voluntad de los respon-
sables, mientras que aquello que no se quiere hacer
—porque se piensa que no se debe— si que es mas
facil de controlar. Claro que proclamar lo que no se
quiere hacer no acostumbra a proporcionar votos. Por
otro lado parece que antes que actuar es mejor pensar
en lo que se debe hacer, el problema es, desde luego,
en qué se piensa. Por ejemplo, en las necesidades de
la poblacién pero entonces ;quién las establece y con
qué criterios? ;Desde una perspectiva patogenética,
mas propia de la medicina o desde una perspectiva
salutogénica, mas propia de la ciudadania? Es decir,
politicas sanitarias o politicas de salud o saludables...
No son forzosamente contradictorias pero a menudo
compiten por los recursos y por la hegemonia.

Elegir, optar o escoger tiene consecuencias que
no siempre son positivas para los que deciden ni des-
de luego para los que las experimentan, por lo que
cualquier priorizaciéon debe completarse con la eva-
luacion de los resultados. Claro que no hacer o mejor
dicho no decidir también es una opcion, lo que en
politica sanitaria supone dejar actuar a la inercia y
someterse al statu quo, situaciéon mas bien frecuente
que puede sobrevivir a planes de salud y a proyec-
tos de planificacion, sobre todo si en el fondo no son
mas que un paripé para salir del paso, cuando no una
coartada.

El proposito genuino de la planificacion es trans-
formar la realidad, de forma que hay que eliminar
lo que es nocivo, lo que no sirve o incluso lo que es

mejorable para substituirlo por aquello que es me-
jor lo que implica formular objetivos evaluables y
medirlos. Un proceso que requiere finalmente de la
evaluacion para comprobar si se han satisfecho los
objetivos y, desde luego, al tratarse de propuestas y
planes de utilizacion de recursos comunes, en oca-
siones a medio y largo plazo, también exige rendir
cuentas publica y claramente.

El establecimiento de prioridades es el nucleo de
cualquier formulaciéon politica, no solo porque los
recursos para ponerlas en practica siempre son limi-
tados, lo que requiere forzosamente elegir entre los
diferentes propositos —a veces alternativos, a veces
complementarios—, las distintas necesidades que se
pretende satisfacer y desde luego las diversas posi-
bilidades de intervencion. Incluso en las situaciones
de mayor prosperidad hay que escoger que se aborda
primero, porque el tiempo no es tan elastico como
para que todo lo que hay que hacer se pueda hacer
alavez.

No obstante, si bien una de las dimensiones mas
obvias de la priorizacion tiene que ver con renunciar
o posponer determinadas intervenciones, es decir con
el racionamiento de los recursos, establecer priorida-
des supone también concretar preferencias y propo-
sitos, asociados a ideologias politicas que pueden ser
incluso contrapuestas. Legitimamente, por supuesto.
Planteamientos que afectan no solo a los aspectos
organizativos o de financiacion, sino también a los
contenidos y las prestaciones.

En el marco politico de las democracias liberales
se supone que tienen cabida enfoques divergentes,
aunque en la practica se haya impuesto la perspecti-
va consumista segun la cual la dindmica del sistema
sanitario, como de cualquier otro sector de la socie-
dad y de la economia, es inflacionista. De ahi que la
mayoria de las diferencias programaticas se refieran
a aspectos organizativos y financieros. En Espafia
ademas ninguna fuerza politica relevante defiende
explicitamente la abolicion del sistema nacional de
salud, si bien el decreto 16/2012 ha puesto en duda
la legitimidad del derecho a la proteccion de la sa-
lud y la atencion sanitaria asociada a la condicion de
ciudadania. Pero con ser importantes las cuestiones
relativas a la provision de los servicios y a la impli-
cacion directa de los usuarios en algunos de los cos-
tes del sistema, no lo son menos los contenidos, las
prestaciones y los servicios que debe proporcionar un
sistema sanitario publico y, lo que es mas importante,
el conjunto de los poderes publicos, ya que la salud
no depende solo ni principalmente de las actividades
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genuinamente sanitarias, ni mucho menos de las me-
ramente clinicas. Muchas de las cuales desarrollan
una tendencia a la medicalizacion inadecuada que no
contribuye precisamente a mantener ni a mejorar el
grado de salud de la poblacion.

Hay que tener en cuenta que a la hora de plantear
el establecimiento de prioridades, uno de los criterios
fundamentales es, precisamente, la valoracion de las
necesidades que justifican la politica, el plan, el pro-
grama o la simple intervenciéon. Como apuntaba un
poco antes, las necesidades que acostumbran a guiar
el establecimiento de prioridades en el ambito sani-
tario no tienen que ver con la salud sino con la enfer-
medad. En efecto, que los departamentos de sanidad
de las administraciones publicas tengan tendencia a
denominarse “de salud” no significa que su orien-
tacion principal sea la promocién de esta sino mas
bien la asistencia a los enfermos y, en el mejor de
los casos, la prevencion clinica de las enfermedades.
Lo cual no es en absoluto una descualificacion, sino
la consideracion de que la salud no es un objetivo
exclusivo de la sanidad ni, desde luego, de la medici-
na, cuya aportacion mas relevante tiene que ver con
el conocimiento de la fisiopatologia y el desarrollo
de una terapéutica, desde una perspectiva patogénica
que es la que refleja el modelo de historia natural de
la enfermedad.

Habria que complementar pues esta vision con
una aportacion desde la orientacion salutogénica,
mas interesada en reconocer los factores asociados
a la génesis de la salud —que no es la mera ausencia
de enfermedad o insania—, lo que raramente se tiene
en cuenta en el proceso de identificacion de las nece-
sidades de las politicas sanitarias.

Y ello a pesar de que, desde la primera conferen-
cia internacional de promocion de la salud, celebra-
da en Ottawa en 1986, se ha puesto de manifiesto la
importancia de unas politicas publicas “saludables”,
que han culminado en diversas iniciativas de ubicar
la salud —no la ausencia de enfermedad— en todas
las politicas. Un planteamiento que no debe preten-
der la dependencia de los diversos departamentos
ministeriales del de sanidad, sino la consideracion de
que la salud, como un elemento basico del bienestar
social, constituya uno de los objetivos de cualquier
politica publica, del mismo modo que lo es el pro-
greso economico y material. Y esto es asi porque la
salud depende de multiples factores, muchos de ellos
ajenos a la sanidad, como puede ser la seguridad vial
o el urbanismo, la educacion general y el trabajo, la
vivienda o el medio ambiente.

Actuar exclusivamente contra los factores de
riesgo mas individuales de los problemas de salud
como el cancer o las enfermedades cardiovasculares
mediante la prevencion clinica o los consejos sani-
tarios sobre los comportamientos personales, igno-
rando las condiciones de vida y los determinantes
colectivos de la salud comunitaria, es algo asi como
pretender llenar un cubo agujereado echandole agua
sin tapar los orificios.

Teniendo en cuenta ambas perspectivas es po-
sible valorar la situacion de las poblaciones y las
comunidades de modo que se puedan visualizar las
prioridades de intervencion, como ilustra la figura
1 que muestra las establecidas para el condado de
Marathon (Wisconsin) en el periodo de 2017 a 2020.
Un ejemplo de las posibles aplicaciones de la clasi-
ficacion (ranking) de los condados norteamericanos
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segun las necesidades y los determinantes de la salud
comunitaria'. Y que traigo a colacion precisamente
porque el programa de Salud Comunitaria de Astu-
rias ha adaptado esta metodologia con la que se ha
conseguido clasificar todos los municipios de la co-
munidad auténoma. De ahi a seleccionar las priorida-
des de salud comunitaria solo va un paso.

Tampoco hay que olvidar que una parte de las
actividades sanitarias, incluyendo las intervenciones
clinicas, pueden quedar obsoletas al reconocerse su
ineficacia, absoluta —cuando se suponia erronea-
mente que funcionaban— o relativa —al ser mejo-
radas por innovaciones— de modo que deben ser
relegadas o proscritas, lo cual a menudo se hace muy
dificil debido a la inercia y a los diversos intereses
en juego. Por otra parte en general no hay interven-
ciones sanitarias ni médicas universalmente perti-
nentes, sino que para que una intervencion resulte
util debe estar indicada y dado que ninguna de ellas
es absolutamente inocua -- lo cual no significa que
forzosamente produzca dafios sino que no se puede
garantizar absolutamente que no los produzca en al-
guna ocasion-- es éticamente exigible que se valoren
adecuadamente los pros y los contras de cualquier
decision sanitaria antes de ponerla en practica.

En los ultimos veinte afios se ha vuelto a poner
de relieve la capacidad iatrogénica de la medicina y
la sanidad que seglin algunas estimaciones supondria
la tercera causa de muerte en los Estados Unidos de
América del Norte? 3. Un problema principal, pues,
de salud ptblica, que requiere abordarlo de manera
prioritaria. Y entre sus causas mas importantes desta-
ca lamedicalizacion exagerada y el sobre diagnostico
como denuncia el informe del grupo de trabajo con-
junto entre la OMC y SESPAS al respecto®. Asi pues,
entre los criterios que se deben tener en cuenta a la
hora de priorizar conviene incluir el de la no malefi-
cencia. Lo que seguramente requiere la promocion
de una de las virtudes capitales, la prudencia. Si bien
no despierta tanta admiracion como la intrepidez, a

1 Accesible en: http:/www.countyhealthrankings.
org/app/wisconsin/2018/rankings/marathon/county/outcomes/

overall/snapshot

2 Kohn LT, Corrigan JM, Donaldson MS, editors. To
err is human: building a safer health system. Institute of Medi-
cine: Washington, 2000.

3 Makari M, Daniel M. Medical error: the third leading
cause of death in the US. BMJ 2016; 353 i2139. published 3
May 2016

4 Grupo de trabajo SESPAS/OMC Ilatrogenia:analisis,
controlyprevencion. Documento del grupo de trabajo SESPAS-
OMC sobre iatrogenia. 22 de junio 2017. Accesible en: www.
sespas.es

pesar de que a menudo se convierta en temeridad. La
reivindicacion de una ética de la ignorancia® y aun
de la incertidumbre podria contribuir a valorar mejor
la conveniencia de la prudencia que, desde luego no
hay que confundir con la pusilanimidad.

Sin olvidar tampoco que incluso aquellas activi-
dades médicas y sanitarias realmente ttiles no pueden
ser proporcionadas a todos los que las necesitan o a to-
dos los que se podrian beneficiar de ellas simplemente
porque los recursos no son ilimitados. De modo que
también hay que afrontar el racionamiento que es otro
de los propositos principales de la priorizacion.

Cabe recalcar, no obstante, que la tltima crisis ha
acentuado la importancia de los recortes como cau-
sa de limitacion de los recursos disponibles. Aunque
conviene reconocer que las reivindicaciones mas bien
corporativistas han dificultado cuando no impedido
llevar a cabo actuaciones selectivas sobre aquellas
actividades que se siguen practicando a pesar de que
aportan muy poco valor o incluso estan directamente
contraindicadas como por ejemplo practicar una prue-
ba de imagen (radiografia o peor TAC) a un paciente
con dolor de espalda agudo sin sospecha razonable
de peligro, o, cumplir acritica y burocraticamente los
protocolos para evitarse eventuales problemas, adhi-
riéndose a la denominada medicina defensiva lo que,
como es sabido constituye una falta deontoldgica. De
manera que se ha perdido una oportunidad de oro para
dejar de hacer lo que no es conveniente seguir hacien-
do. Y en lugar de forzar a las autoridades a descartar
intervenciones innecesarias, inadecuadas y potencial-
mente perjudiciales, lo que a menudo supone enfrenta-
mientos a intereses poderosos se ha facilitado que los
recortes fueran indiscriminados, lo que ha redundado
en un perjuicio generalizado.

Justo es reconocer que aunque se revirtiesen los
recortes, es imposible ofrecer todo para todos y gra-
tis: ningin presupuesto nacional lo puede soportar.
Eso no siempre significa que algunos enfermos se
acaben quedando sin el tratamiento que necesitan. Lo
que quiere decir es que hay que decidir qué servicios
y enfermos son prioritarios en cada momento.

La priorizacion debe establecerse con criterios
de eficiencia y eficacia, pero también con equidad y
justicia. No podemos elegir sin valores, sin decidir
previamente que es lo mas valioso a proteger con la
eleccion, dentro de las opciones que tenemos ante
nosotros. La priorizacion —o mas exactamente en el

5 Mclntyre N, Popper K. The critical attitude in Medi-
cine: the need for a new ethics. BMJ 1983; 287: 1919
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caso que nos ocupa, el racionamiento sanitario— no se
puede basar inicamente en criterios clinicos y econ6-
micos porque, tras de ellos, siempre aparece la ética,
los valores y principios morales con que decidimos
que bienes concretos es prioritario proteger cuando
no podemos protegerlos todos de un mismo modo. En
este sentido conviene distinguir entre igualdad y equi-
dad, ya que no todos necesitamos lo mismo, de modo
que un igualitarismo literal comporta lamentablemen-
te inequidad, una desigualdad injusta.

Disponemos de diferentes criterios éticos o de
equidad para racionar los recursos limitados de la sa-
nidad tanto en el &mbito de la micro como en el de la
meso gestion asistencial—por ejemplo, la gravedad
del enfermo, la optimizacion de la salud agregada de
la poblacion, la responsabilidad personal por la salud
o la salud disfrutada por una persona a lo largo de la
vida—, pero nos convendria un criterio que sintetice
lo mejor de cada uno de ellos y evite lo peor.

Es pues necesario saber cudles deberian ser los
procedimientos justos para determinar qué criterios o
que combinacion de criterios éticos hay que utilizar
para priorizar. Y es también igualmente importante
determinar quien debe hacerlo. En este sentido, una
cuestion abierta es conocer dequé modo debemos
combinar la opinion de los expertos con la delibera-
cion democratica, ya que una y otra estan inevitable-
mente expuestas a prejuicios y otros problemas rela-
cionados con la gestion adecuada de la informacion.

Aunque desconocemos cual es la formula mas
justa de priorizar los recursos sanitarios, al menos si
sabemos qué hacemos mal. Por ejemplo, quela prio-
rizacion no deberia ser arbitraria sino justificada. Es
decir, que los criterios de priorizacion no tendrian que
ser subjetivos ni discrecionales (segin el decisor de
turno) ni ajenos a la rendicion publica de cuentas (ac-
countability), que si fuera adecuada podria significar
una barrera a una de las practicas mas injustas de la
priorizacion en la microgestion, como es sortear las
listas de espera si se tiene la suerte de ser amigo o
recomendado de algin profesional. Tampoco parece
adecuado tender a la bisqueda de equilibrios de poder
entre los diversos intereses de los agentes implicados
(gestores politicos y sanitarios, gremios profesionales,
industria sanitaria, asociaciones de pacientes, etc.). La
priorizacion tiene que justificarse con transparencia y
la busqueda del mejor argumento e, idealmente, todos
los afectados debemos participar de esa busqueda con
igualdad de condiciones en la deliberacion.

Como sefialaba Salvador Peird recientemente, a
menudo el racionamiento no se hace explicito sino
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que se produce implicitamente. Lo que puede ma-
terializarse de distintas maneras, desde la demora
(listas de espera) hasta la derivacion, pasando por la
disuasion.

En cualquier caso, el establecimiento de prio-
ridades comporta, desde la perspectiva de la salud
publica, también un componente técnico, que faci-
lita en su caso la racionalizacion. Por una parte, la
utilizacion de criterios que formalicen la toma de de-
cisiones de modo que resulte lo mas comprensible y
lo mas transparente posible y, por otro, el desarrollo
de instrumentos practicos para adoptarlas, tanto en
el ambito macro de las politicas, como en el meso
de las organizaciones o el micro de las prestaciones
a pie de calle.

Los estudiantes de Salud Publica de hace unos
aflos nos enfrentabamos al establecimiento de prio-
ridades, habitualmente en el contexto académico, re-
curriendo a las recetas de John Joseph Hanlon que
todavia se siguen recomendando®. Tal vez porque se
trata de un sencilla ecuacién en la que la frecuencia y
la gravedad de los problemas se ponderan de acuerdo
con la eficacia y la factibilidad de las intervenciones
sanitarias correspondientes, una formula que destaca
la importancia de disponer de medidas de interven-
cion contrastadas y aceptables. Sin embargo su valor
practico es limitado. Las innovaciones tedricas ¢ ins-
trumentales en cuanto a procedimientos y herramien-
tas para el establecimiento de prioridades han sido
muchas, a pesar de que su impacto en la formulacion
de politicas efectivas sea mas bien limitado’. En-
tre ellas por ejemplo el denominado planteamiento
EVIDEM (Evidence and Value: Impact on DEcision
Making)3que también tiene sus detractores’, o el mas
reciente y ecléctico mapeo de criterios multiples!'.
Tampoco se ha avanzado mucho en la implicacion

6 A Guide for Establishing Public Health Priorities.
Centers for Disease Control and Prevention, Public Health
Practice Program Office, Atlanta, GA, 1988.

7  Kapiriri L, Razavi D. How have systematic priority
setting approaches influenced policy making? A synthesis of the
current literature. Health Policy 2017; 121: 937-46.

8  Goetghebeur M, Wagner M, Khoury H, et al. Evi-
dence and Value: Impact on Decision Making: The EVIDEM
framework and potential applications. BMC Health Services
Research 2008; 8: 270.

9  Youngkong S, Tromp N, Chitama D. The EVIDEM
framework and its usefulness for priority setting across a
broad range of health interventions. Cost effectiveness and
resource allocation 2011; 9: 8. accesible en: http:/www.
resourceallocation.com/content9/1/8

10 Tromp N, Baltussen B. Mapping of multiple criteria
for priority setting of health interventions: an aid for decision
makers. BMC Health Services Research 2012; 12: 454.
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de la ciudadania. Desde la célebre experiencia del es-
tado de Oregdn en la que la poblacion fue invitada a
priorizar las prestaciones asistenciales ofrecidas a los
beneficiarios de Medicaid"

En los ultimos meses se han editado algunas
publicaciones de particular interés en el ambito de
la planificacion sanitaria en Espafa y todas ellas
relacionadas con SESPAS. Entre ellas una de la co-
leccion dirigida por Vicente Ortiin desde el CRES
(centre de recerca en economia de la salud) titulada
precisamente “Priorizando los servicios sanitarios o
saliendo del paso”'?en el destaca el papel de los com-
pafieros de la Asociacion de Economia de la Salud de
SESPAS. Otra coordinada por Ildefonso Hernandez
ex presidente de SESPAS en la que doce expertos en
Salud Publica de areas diversas proponen a los po-
liticos una hoja de ruta para hacer mas efectiva la
mejora de la salud de la poblacion®. Y, finalmente, el
ultimo cuaderno de la Fundacio Victor Grifols y Lu-
cas que, como en anteriores encuentros del grupo de
trabajo de SESPAS sobre ética y salud publica, reco-
ge las aportaciones del séptimo de estos encuentros
dedicado a las Prioridades y las politicas sanitarias en
este caso desde una perspectiva ética'®.

Un conjunto de reflexiones muy sugestivas que
tal vez resulten utiles a quienes tienen la oportunidad
de tomar decisiones —a menudo impopulares y difi-
ciles— en el terreno de las politicas sanitarias y mas
generalmente de las politicas saludables.

11 Benach J. Alonso J. El Plan de Salud de Oregdn para
el acceso a los servicios sanitarios: contexto, elaboracion y ca-
racteristicas. Gac Sanit 1995; 9:117.

12 Del Llano J. Peir6 S. (dirs) Prioritising health servi-
ces or muddling through.Madrid: Springer Health Care Iberica,
2018. 159p.

13 Hernandez 1. (coord) Definicion de prioridades en
las politicas de salud. Cuadernos de la Fundacién Dr. Antonio
Esteve n°® 36. Barcelona: Fundacion Esteve, 2016. 70 p.

14 Segura A. Puyol A (coord) Prioridades y politicas sa-
nitarias. Cuadernos de la Fundacion Victor Grifols y Lucas n°®
48. Barcelona: Fundacion Victor Grifols, 2018. 149 p.
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RESUMEN

El Reglamento General de Proteccion de Datos
es de plena aplicacion a partir de mayo de 2018, lo
que exige la adaptacion de nuestra legislacion de pro-
teccion de datos de salud a las disposiciones del Re-
glamento. Incorpora novedades que comportan nue-
vas obligaciones para los responsables y encargados
del tratamiento de datos de salud. En este trabajo se
analiza ese nuevo régimen y se ofrecen criterios o
pautas para su complementacion por nuestra legisla-
cion, complementacion que deberia plasmarse en una
futura ley especifica de proteccion de datos de salud.
Uno de los ambitos particularmente necesitados de
revision y adaptacion al Reglamento, complementan-
do el régimen juridico que establece, es el relativo al
consentimiento informado en la investigacion cienti-
fica biomédica.

PALABRAS CLAVE

Reglamento General de Proteccion de Datos; no-
vedades; adaptacion de la normativa espafiola; ley es-
pecifica de proteccion de datos de salud.
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ABSTRACT

The General Data Protection Regulation will be
fully applicable from May 2018 and on wards, which
requires the adaptation of our health data protection
legislation to the provisions of the regulation. It in-
corporates new features that involve new obligations
for those responsible and in charge of the processing
of health data. This article analyzes this new regi-
me and provides several criteria or guidelines for its
complementation by our legislation, complementa-
tion that should translate into a future specific law for
the protection of health data. One of the areas in need
of revision and adaptation to the regulation, comple-
menting the legal regime that establishes, is the infor-
med consent in biomedical research.

KEYWORDS

General Data Protection Regulation; innova-
tions; adaptation of Spanish regulations; specific law
for the protection of health data.



Reglamento General de Proteccion de Datos: novedades. Adaptacion de la normativa espariola: el proyecto de LOPD

I. INTRODUCCION

El Reglamento (UE) 2016/679, de 27 de abril de
2016, relativo a la proteccion de las personas fisicas
en lo que respecta al tratamiento de datos personales
y a la libre circulacion de estos datos (RGPD), es ple-
namente aplicable a partir del 25 de mayo de 2018,
y la primera consecuencia del principio de primacia
que preside este tipo de norma europea es la inapli-
cacion del Derecho nacional contrario, de modo que
la norma interna anterior de los Estados miembros
incompatible con el RGPD deja de aplicarse.

El RGPD supone la revision de las bases legales
del modelo europeo de proteccion de datos més alla
de una mera actualizacion de la vigente normativa.
Procede a reforzar la seguridad juridica, la transpa-
renciay la responsabilidad. En lo que hace a los datos
de salud, que categoriza de especialmente protegidos,
el RGPD permite su tratamiento sin el consentimien-
to del interesado en diversos supuestos que enumera
en el articulo 9.2: derecho laboral y seguridad social;
intereses vitales del interesado; datos hechos mani-
fiestamente publicos; defensa de reclamaciones; fun-
cion judicial; medicina preventiva; medicina laboral;
asistencia sanitaria y social; gestion de servicios y
sistemas de asistencia sanitaria y social; garantizar la
calidad y seguridad de la asistencia sanitaria; razones
de interés publico en el ambito de la salud publica;
investigacion cientifica'. Empero, el RGPD, que tie-
ne vocacion de Directiva en lugar de Reglamento, no
elabora un régimen completo y acabado del tratamien-
to de datos de salud, genéticos y biométricos, en los
supuestos en los que permite dicho tratamiento (arti-
culo 9.2), sino que remite al legislador de los Estados
miembros la elaboracion de esa normativa, haciendo
asi el complemento juridico necesario que el propio
RGPD encomienda a los legisladores nacionales.

El Consejo de Ministros, en sesion de 10 de no-
viembre de 2017, aprobd el proyecto de una nueva
Ley Organica de Proteccion de Datos adaptada a las
determinaciones del RGPD y lo remitié a las Cortes
Generales? con la intencion de que entre en vigor el
25 de mayo de 2018 como complemento normativo
del RGPD. Como se dice en el preambulo del pro-
yecto, el RGPD permite que sus normas sean especi-
ficadas o restringidas por el Derecho de los Estados

1 Precisa el considerando 159 del RGPD que “Entre
los fines de investigacion cientifica también se deben incluir los
estudios realizados en interés publico en el ambito de la salud
publica.”

2 Boletin Oficial de las Cortes Generales, Serie A,
num. 13-1, de 24 de noviembre de 2017.

miembros en la medida en que sea necesario por razo-
nes de coherencia y para que las disposiciones nacio-
nales sean comprensibles para sus destinatarios, para
lo que contiene un buen nimero de habilitaciones,
cuando no imposiciones, a los Estados miembros, a
fin de regular determinadas materias. En este sentido,
conviene resaltar la importancia que en el sector sa-
nitario e investigador tiene el reconocimiento expli-
cito que el RGPD hace en el considerando 10 de un
margen de maniobra para que los Estados miembros
dicten normas, inclusive para el tratamiento de ca-
tegorias especiales de datos personales como los de
salud. Dice el citado considerando que “el presente
Reglamento no excluye el Derecho de los Estados
miembros que determine las circunstancias relativas
a situaciones especificas de tratamiento, incluida la
indicacion pormenorizada de las condiciones en las
que el tratamiento de datos personales es licito.”

Sin embargo, este proyecto de Ley, como com-
probaremos en el ultimo epigrafe de este trabajo, se
abstiene de hacer la referida base legal del tratamiento
de datos de salud, y remite dicha regulacion a la ley,
por lo que, mientras no se elabore y promulgue una
ley especifica, esa remision es a la vigente legislacion
sanitaria siempre que sea compatible con el RGPD.

II. NOVEDADES (REGLAS Y CRITE-
RIOS) INTRODUCIDAS POR EL RGPD
APLICABLES AL TRATAMIENTO DE DA-
TOS DE SALUD

1. Concepto amplio de datos de salud

El RGPD (articulo 4.15 y considerando 35) con-
forma un concepto muy amplio de dato de salud’.

3 Articulo 4.15: «datos relativos a la salud»: datos per-
sonales relativos a la salud fisica o mental de una persona fisica,
incluida la prestacion de servicios de atencion sanitaria, que re-
velen informacion sobre su estado de salud.

Considerando 35: Entre los datos personales relativos a
la salud se deben incluir todos los datos relativos al estado de
salud del interesado que dan informacion sobre su estado de
salud fisica o mental pasado, presente o futuro. Se incluye la
informacion sobre la persona fisica recogida con ocasion de su
inscripcion a efectos de asistencia sanitaria, o con ocasion de
la prestacion de tal asistencia, de conformidad con la Directiva
2011/24/UE del Parlamento Europeo y del Consejo (1); todo
numero, simbolo o dato asignado a una persona fisica que la
identifique de manera univoca a efectos sanitarios; la informa-
cion obtenida de pruebas o examenes de una parte del cuerpo o
de una sustancia corporal, incluida la procedente de datos gené-
ticos y muestras bioldgicas, y cualquier informacion relativa, a
titulo de ejemplo, a una enfermedad, una discapacidad, el ries-
go de padecer enfermedades, el historial médico, el tratamien-
to clinico o el estado fisiologico o biomédico del interesado,
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Como novedad incluye los numeros, simbolos o co-
digos que identifiquen a la persona a efectos sanita-
rios. Incluye la informacion obtenida de pruebas o
examenes de una parte del cuerpo o de una sustancia
corporal, incluida la procedente de datos genéticos y
muestras biologicas, y la informacion o datos relati-
vos a la prestacion de servicios de atencion sanitaria
que revelen informacion sobre el estado de salud de
una persona.

También incluye los datos genéticosen la catego-
ria de datos especialmente protegidos®, que no figu-
raban en la propuesta inicial. Los datos genéticos que
proporcionan informacion sobre la salud de una per-
sona son también datos de salud (los datos genéticos
son muy importantes en la medicina personalizada),
por lo que su régimen de proteccion sera el propio de
los datos de salud, ello sin perjuicio de reconocer que
son cualitativamente diferentes a los datos de salud’,
y que requieren una proteccion especialisima.Por
tanto, el RGPD, dado el potencial informativo propio
de los datos genéticos, no incluye los datos genéticos
en la categoria de datos de salud.

Igualmente ocurre con los datos biométricos®.
Algunos datos biométricos no pueden identificarse
como datos de salud’.

Los datos de salud pueden constar en soporte pa-
pel, en soporte electronico, en imagenes, en sonido,
y en material biologico susceptible de conservacion.

independientemente de su fuente, por ejemplo un médico u otro
profesional sanitario, un hospital, un dispositivo médico, o una
prueba diagnostica in vitro.

4 Articulo 4.13: «datos genéticos»: datos personales
relativos a las caracteristicas genéticas heredadas o adquiridas
de una persona fisica que proporcionen una informacion unica
sobre la fisiologia o la salud de esa persona, obtenidos en parti-
cular del analisis de una muestra biologica de tal persona.

5 El Grupo de Trabajo del articulo 29, en el Documen-
to de Trabajo sobre Datos Genéticos, de 17 de marzo de 2004,
afirma que determinadas informaciones genéticas revelan, de
manera especifica, una amplia gama de caracteristicas fisicas
que podrian no considerarse datos relativos directamente a la
salud. Sobre esta tematica véase MORENTE PARRA, V., Nue-
vos retos biotecnologicos para los derechos fundamentales,
Editorial Comares, 2’14, pp. 245-255.

6 Articulo 4.14: «datos biométricos»: datos personales
obtenidos a partir de un tratamiento técnico especifico, relativos
a las caracteristicas fisicas, fisiologicas o conductuales de una
persona fisica que permitan o confirmen la identificacion unica
de dicha persona, como iméagenes faciales o datos dactiloscopi-
Cos.

7  Los sensores biométricos (dispositivos denominados
“wearables”: gafas, pulseras, relojes, etc.) capturan datos bio-
métricos especialmente sensibles como los relativos al estado
de salud, que pueden terminar publicados en redes sociales.
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Los datos de salud escritos se contienen en especi-
ficos documentos clinicos (en soporte papel o elec-
tronico) definidos y regulados normativamente®. La
informatizacion de estos documentos no implica al-
teracion alguna de sus fines, contenidos, usos, acce-
sos, etc. La legislacion sanitaria o la de proteccion de
datos personales es igualmente aplicable estén en so-
porte papel o electronico. La ventaja del soporte elec-
tronico es que permite aglutinar datos sanitarios que
facilitan estudios e investigaciones, particularmente
en salud publica’. Los datos de las historias clinicas
se almacenan en registros. El RGPD los denomina
ficheros (articulo 4.6), que define como “todo con-
junto estructurado de datos personales, accesibles
con arreglo a criterios determinados, ya sea centrali-
zado, descentralizado o repartido de forma funcional
o geografica.”Los registros se crean con fines, asis-
tenciales, de planificacion sanitaria, de investigacion,
etc. Hay registros cuyos datos se obtienen de la histo-
ria clinica y en otros los datos se recogen especifica-
mente para crear el registro!’.

2. Tratamiento licito sobre una base juridica pre-
vista en el RGPD y en base al Derecho elaborado
por los Estados miembros

Las bases juridicas del tratamiento son aquellas
circunstancias que determinan la licitud del trata-
miento''. La novedad que presenta el régimen de

8 El articulo 3 de la LBAP incorpora el concepto de
documentacion clinica, entendida como “el soporte de cual-
quier tipo o clase que contiene un conjunto de datos e infor-
maciones de cardcter asistencial”. E1 Real Decreto 1093/2010,
de 3 de septiembre, enumera y regula una serie de documentos
clinicos que han de contener un conjunto minimo de datos de
salud: historia clinica, receta médica, voluntades anticipadas,
tarjeta individual sanitaria, etc.

9 GALLEGO RIESTRA, S., “Historia Clinica Elec-
tronica y derecho a la autonomia del paciente: un conflicto de
intereses”, en Papeles Médicos, vol. 12, num. 1, 2015, p. 7.

10 ALCALDE BEZHOLD, G.,“La proteccion de datos
de salud en investigacion a partir de bases de datos y registros
clinicos” en /Il Congreso ANCEI, 2016, libro de Ponencias y
Comunicaciones, pp. 19y 20.

11 Considerando 40: “Para que el tratamiento sea licito,
los datos personales deben ser tratados con el consentimiento
del interesado o sobre alguna otra base legitima establecida con-
forme a Derecho, ya sea en el presente Reglamento o en virtud
de otro Derecho de la Unién o de los Estados miembros a que
se refiera el presente Reglamento.”La referencia al Derecho de
los Estados miembros entiendo que se limita al supuesto del
articulo 6.1.e): el tratamiento es necesario para el cumplimien-
to de una mision realizada en interés publico o en el ejercicio
de poderes publicos conferidos al responsable del tratamiento,
pues el punto 3 de este articulo dice que la base del tratamiento
indicado en la letra e) debera ser establecida por el Derecho de
la Uniodn o el de los Estados miembros. Habilitacion también
predicable del art. 9.2.g).
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bases juridicas del RGPD respecto del previsto en
la LOPD es que saltamos de un sistema en el que
el consentimiento era la unicabase juridica del trata-
miento, conformandose el resto de las bases juridicas
como excepciones al consentimiento (articulos 6 y
11 LOPD), a un sistema en el que existen diferen-
tes bases juridicas (articulos 6.1 y 9.2 RGPD), todas
ellas del mismo valor, entre las que el consentimien-
to es una base juridica mas, pero no de mas valor.
Esto es predicable incluso de los datos sensibles de
salud pues como anuncia el articulo 9.2 para su tra-
tamiento basta que concurra una de las circunstan-
cias (bases juridicas) que enumera. No obstante,en el
caso de la investigacion cientifica, que es una de las
bases juridicas,su concurrencia no necesariamente
ha de excusar la necesidad de obtener el consenti-
miento en cualquier proyecto de investigacion. Muy
al contrario, en diversos supuestos o modalidades
de investigacion puede y debe exigirse, ademas, el
consentimiento. En este sentido es determinante el
considerando 33 del RGPD'2,

Respecto del tratamiento de los datos de salud,los
apartados h), 1) y j) del articulo 9.2. determinan que
los tratamientos que contemplan lo seran sobre la
base del Derecho de los Estados miembros, y el
articulo 9.4. remata la habilitacion al disponer que
“Los Estados miembros podran mantener o introdu-
cir condiciones adicionales, inclusive limitaciones,
con respecto al tratamiento de datos genéticos, da-
tos biométricos o datos relativos a la salud”.Por su
parte, el considerando 10 relata que el RGPD reco-
noce un margen de maniobra para que los Estados
miembros especifiquen sus normas, inclusive para
el tratamiento de categorias especiales de datos per-
sonales («datos sensibles»). Es, pues, evidente que
el legislador europeo, en lo que hace al tratamiento
de datos de salud, dada su especificidad, reclama a
los Estados miembros que elaboren una legislacion
complementaria que establezca medidas especificas
para proteger los derechos del interesado,asi como
regular determinadas materias, permitiendo incluso
(considerando 8, que excepciona un principio gene-
ral del Derecho de la Unidon Europea) que, cuando
sus normas deban ser especificadas, interpretadas o

12 Considerando 33: Con frecuencia no es posible de-
terminar totalmente la finalidad del tratamiento de los datos per-
sonales con fines de investigacion cientifica en el momento de
su recogida. Por consiguiente, debe permitirse a los interesados
dar su consentimiento para determinados ambitos de investiga-
cion cientifica que respeten las normas éticas reconocidas para
la investigacion cientifica. Los interesados deben tener la opor-
tunidad de dar su consentimiento solamente para determinadas
areas de investigacion o partes de proyectos de investigacion,
en la medida en que lo permita la finalidad perseguida.

restringidas por el Derecho de los Estados miembros,
éstos tengan la posibilidad de incorporar al Derecho
nacional elementos contenidos especificamente en el
RGPD, en la medida en que sea necesario por razo-
nes de coherencia y comprension. En suma, el RGPD
debe necesariamente complementarse con la legisla-
cién nacional.

Una vez elaborada y vigente la normativa na-
cional, el RGPD impone la obligacion a los respon-
sables de identificar con precision las finalidades y
la base juridica de los tratamientos que se realicen,
obligacion que tiene su razon de ser en el hecho de
que la finalidad y la base juridica de los tratamientos
son informaciones que deben proporcionarse a los
interesados (arts. 13 y 14 RGPD) y recogerse en el
Registro de actividades de tratamiento.

3. La responsabilidad proactiva

Una de las novedades principales del RGPD es
impulsar la prevencion por parte de las entidades que
tratan datos personales, introduciendo para ello como
basico el principio de prevencion que exige actuar a
priori, no a posteriori cuando ya se ha producido una
infraccidon. Con el enunciado “responsabilidad proac-
tiva” impone a los responsables el deber de adoptar
aquellas medidas que aseguren razonablemente que
estan en condiciones de cumplir con los principios,
derechos y garantias que el RGPD establece.

En concreto, el articulo 5.2 del RGPD dispone
que:“El responsable del tratamiento sera responsa-
ble del cumplimiento de lo dispuesto en el apartado
primero'® y capaz de demostrarlo («responsabilidad
proactiva»).”Por su parte, los articulos 24 y 25, al

13 Este apartado sienta los siguientes principios: a) «/i-
citud, lealtad y transparencia»: han de ser tratados de manera
licita, leal y transparente en relacion con el interesado; b)
«limitacion de la finalidad»: han de ser recogidos con fines
determinados, explicitos y legitimos, y no seran tratados
ulteriormente de manera incompatible con dichos fines; c)
«minimizacion de datos»: han de ser adecuados, pertinentes y
limitados a lo necesario en relacion con los fines para los que son
tratados; d) «exactitudy: han de ser exactos y, si fuera necesario,
actualizados, adoptandose todas las medidas razonables para
que se supriman o rectifiquen sin dilacion los datos personales
que sean inexactos con respecto a los fines para los que se tratan;
e) «limitacion del plazo de conservacion»: mantenidos de forma
que se permita la identificacion de los interesados durante no
mas tiempo del necesario para los fines del tratamiento de los
datos personales, f) «integridad y confidencialidady: tratados
de tal manera que se garantice una seguridad adecuada de los
datos personales, incluida la proteccion contra el tratamiento
no autorizado o ilicito y contra su pérdida, destrucciéon o
dafo accidental, mediante la aplicacion de medidas técnicas u
organizativas apropiadas.
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regular la responsabilidad del controlador y del res-
ponsable, establecen que, atendiendo a la naturale-
za, finalidades, ambito y contexto del tratamiento,
ademas de la gravedad para los derechos y liberta-
des de los individuos y los riesgos de probabilidad
de cambio, deberan implementar o aplicar medidas
técnicas y organizativas para cumplir con las esti-
pulaciones del RGPD y ser capaces de demostrar-
lo. Actualmente, la LOPD determina con bastante
exhaustividad las medidas de seguridad que deben
aplicar los responsables en funcion del tipo de da-
tos a tratar. Pues bien, el RGPD renuncia a estable-
cer un listado de medidas de seguridad y reconoce
a los responsables un amplio margen de maniobra
para confeccionar su plan estratégico de seguridad,
debiendo incluir en sus procedimientos medidas de
seguridad acordes a su estructura, tipologia de da-
tos procesados y normativas especificas a las que
se encuentran sometidos. A estos efectos, el RGPD
introduce importantes novedades en las relaciones
responsable-encargado'*.

En fin, el principio de responsabilidad proactiva
se constituye como uno de los elementos esenciales
del RGPD, junto con el enfoque basado en el riesgo y
la privacidad por disefio y por defecto'. El principio
de responsabilidad proactiva exige al responsable o,
en su caso, al encargado, adoptar las medidas técni-
cas y organizativas precisas (que no se las indica el
RGPD, sino que tiene que decidirlas discrecional-
mente) para cumplir todas las condiciones fijadas por
el articulo 5.1. Y no se trata de una mera declara-
cion sin mayores consecuencias practicas, sino todo
lo contrario, pues la no adopcion de las medidas ne-
cesarias para cumplir las condiciones o el no poder
demostrarlo, se tipifica como infraccion muy grave
(articulo 83.5.a) del RGPD y articulo 72.1. a) del pro-
yecto de LOPD), que puede sancionarse con multa de
hasta 20.000.000 de euros'®.

14  El responsable determina la existencia del tratamien-
to y su finalidad. El encargado es la persona fisica o juridica,
autoridad publica, servicio u otro organismo, que trata datos
personales por cuenta del responsable del tratamiento. Los res-
ponsables han de elegir inicamente encargados que ofrezcan
garantias suficientes para aplicar medidas técnicas y organizati-
vas apropiadas, de manera que el tratamiento sea conforme con
los requisitos del RGPD. La relacion debe formalizarse en un
contrato o en un acto juridicoque vincule al encargado respec-
to al responsable. El RGPD regula de forma muy minuciosa el
contenido de estos contratos.

15 Véase el articulo 25 RGPD rubricado “Proteccion de
datos desde el disefio y por defecto”.

16 Cuando se trate de una Administracion, organismo o
entidad publica, se seguira el régimen establecido en el articulo
77 del proyecto de LOPD.
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Para mitigar esta incertidumbre, el articulo 36
del RGPD obliga al responsable a consultar a la au-
toridad de control antes de proceder al tratamiento
cuando una evaluacién de impacto muestre que el
tratamiento entrafaria un alto riesgo si el responsa-
ble no toma medidas para moderarlo, y la autoridad
de control debera asesorarle al respecto.

4. Consentimiento informado

4.1 Manifestacion y formalizacion

Una importante novedad del RGPD es la exigen-
cia de consentimiento explicito para el tratamiento de
datos de salud. Veamoslo.

El articulo 4.11) RGPD define el consentimiento
del interesado como:

Toda manifestacion de voluntad libre'’, especifi-
ca, informada e inequivoca por la que el interesa-
do acepta, ya sea mediante una declaraciéon o una
clara accion afirmativa, el tratamiento de datos
personales que le conciernen.

Por su parte, el articulo 9.2.a) RGPD exige que
el consentimiento para el tratamiento de datos gené-
ticos, biométricos, de salud, o vida sexual, ha de ser
explicito. El término explicito excluye el consenti-
miento tacito o presunto admitido en nuestro orde-
namiento'®. Entiendo que también lo excluye el ar-
ticulo 4.11 RGPD cuando exige “una declaracion o
una clara accion afirmativa”. |Exige, ademas, que
el consentimiento sea escrito? No, pues la expresion
mediante una declaracion o una clara accion afir-
mativa admite un consentimiento escrito, firma di-
gital o verbal. El considerando 32 asi lo prevé”. El

17 Advierte el considerando 42 RGPD: “no debe con-
siderarse libremente prestado cuando el interesado no goza
de verdadera o libre eleccion o no puede denegar o retirar su
consentimiento sin sufrir perjuicio alguno”, y el considerando
43: “no debe constituir un fundamento juridico valido para el
tratamiento de datos de cardcter personal en un caso concreto
en el que exista un desequilibro claro entre el interesado y el
responsable del tratamiento.”

18  El consentimiento tacito se consolido con el articulo
14 del Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre, por el que
se aprueba el Reglamento de desarrollo de la LOPD.

19  “El consentimiento debe darse mediante un acto afir-
mativo claro que refleje una manifestacion de voluntad libre,
especifica, informada, e inequivoca del interesado de aceptar
el tratamiento de datos de caracter personal que le conciernen,
como una declaracion por escrito, inclusive por medios electro-
nicos, o una declaracion verbal. Esto podria incluir marcar una
casilla de un sitio web en internet, escoger parametros técnicos
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problema es que el responsable pueda probar después
su existencia como exige el articulo 7.1 del RGPD.
La forma oral se podra probar mediante testigos o
gravando la declaracion en video. En la practica, el
adjetivo explicito y la necesidad posterior de demos-
trar el consentimiento abocan al otorgamiento del
consentimiento por escrito o en forma digital por ser
esta la forma segura y mas comoda de probarlo.

4.2 Modalidades de consentimiento

a) Consentimiento especifico, amplio y dindmico

La obtencion del consentimiento para el trata-
miento de datos en la investigacion sanitaria y biomé-
dica® plantea una problematica a la que ni e RGPD ni
la legislacion sanitaria dan respuesta suficiente.

El considerando 53 del RGPD sefiala que las ca-
tegorias especiales de datos personales que merecen
mayor proteccion unicamente deben tratarse con fi-
nes relacionados con la salud cuando sea necesario
para lograr dichos fines en beneficio de las personas
fisicas y de la sociedad en su conjunto. La expresa
referencia a fines en beneficio de la sociedad en su
conjunto, de lo que buen ejemplo es la actividad
investigadora epidemiologica y biomédica por su
enorme relevancia para la humanidad?!, referencia
que ha de conjugarse con lo declarado en el conside-
rando 33 sobre el consentimiento en la investigacion
cientifica, permiten introducir normas mas flexibles
en lo atinente al consentimiento informado para el
tratamiento de datos de salud con fines de investiga-
cion epidemiologica y biomédica de manera que los
requisitos exigidos no entorpezcan innecesariamente
la investigacion. Cristalizando esa posibilidad en el

para la utilizacion de servicios de la sociedad de la informacion,
o cualquier otra declaracion o conducta que indique claramente
en este contexto que el interesado acepta la propuesta de trata-
miento de sus datos personales. Por tanto, el silencio, las casillas
ya marcadas o la inaccion no deben constituir consentimiento. ”

20  Son proyectos de investigacion aquellos estudios
que tengan por objeto generar, adaptar o aplicar nuevo cono-
cimiento, mediante metodologia cientifica, siendo susceptibles
de publicacion cientifica. No se deben considerar proyectos de
investigacion aquellos estudios cuya funcion esencial sea la
evaluacion de la atencion sanitaria con fines de evaluacion de la
calidad, de mejora continua o de planificacion.

21 Advierte el considerando 4 del RGPD que “El tra-
tamiento de datos personales debe estar concebido para servir
a la humanidad. El derecho a la proteccion de los datos perso-
nales no es un derecho absoluto sino que debe considerarse en
relacion con su funcidn en la sociedad y mantener el equilibrio
con otros derechos fundamentales, con arreglo al principio de
proporcionalidad.”

marco normativo permitido por el articulo 9.2.j), ca-
bria una regulacion que abarque desde la exigencia
de un consentimiento informado especifico para con-
cretos proyectoso modalidades de investigacion has-
ta no exigir consentimiento alguno cuando concurran
determinadas circunstancias a las que aludiré mas
adelante. En fin, el legislador europeo esta pidiendo
al legislador nacional que haga una ponderacion de
los casos en los que sea o no necesario el consenti-
miento del interesado y si considera que lo es, en qué
modalidad.

La LIB exige el consentimiento expreso y escri-
to de los interesados para el tratamiento de datos en
la investigacion con procedimientos invasivos y con
muestras bioldgicas, pero esta ley deja al margen de
su aplicacion la investigacion observacional con da-
tos de salud obtenidos de registros®. La LBAP tam-
poco aborda esta cuestion. Se limita a decir que el
acceso para investigacion cientifica se regira por la
LOPD de 1999 y que, como regla general, se asegu-
rara el anonimato. Por tanto, existe una laguna legal
respecto de esta modalidad de investigacion.

Para el tratamiento de datos en la investigacion
observacional, desde hace afios los especialistas en
bioética manejan o contemplan tres posibles moda-
lidades de consentimiento: especifico®, amplio* y

22 Asi se dice expresamente en su preambulo (apartado
1V, parrafo sexto). Sobre esta modalidad de investigacion, AL-
CALDE BEZHOLD, Guillermo, La investigacion observacio-
nal con datos de caracter personal, Editorial Comares, 2013.

23 Exige que el consentimiento esté referido a una de-
terminada operacion de tratamiento y para una finalidad deter-
minada, explicita y legitima del responsable del tratamiento. Es
particularmente exigible sin excepciones en la investigacion
experimental mediante procedimientos invasivos.

24 El consentimiento amplio implica que el interesado
da su consentimiento no s6lo para un estudio concreto, sino que
amplia su aceptacion a diferentes clases o categorias de inves-
tigacion. El considerando 33 del RGPD sefiala que cuando no
sea posible determinar totalmente la finalidad del tratamiento
de los datos personales con fines de investigacion cientifica en
el momento de su recogida, debe ofrecerse a los interesados
dar su consentimiento para determinados ambitos de investiga-
cion cientifica que respeten las normas éticas reconocidas para
ello, y anade que los interesados deben tener la oportunidad
de dar su consentimiento solamente para determinadas areas
de investigacion, o partes de proyectos de investigacion,
en la medida que lo permita la finalidad perseguida. En este
considerando subyace la posibilidad de instrumentar un
consentimiento amplio que acoja areas de investigacion.Con-
sentimiento amplio que, por ejemplo, resulta oportuno en el
caso de las muestras bioldgicas depositadas en biobancos cedi-
das a terceros que las precisen con fines de investigacion bio-
médica, si bien es evidente que el legislador europeo no esta
por la labor de permitir un uso posterior absoluto ¢ indiscrimi-
nado de datos para fines cientificos diferentes a la manera de
un consentimiento genérico, en blanco, sino un consentimiento
amplio que acoja determinadas areas de investigacion futuras
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dinamico®. Las sociedades cientificas, los investiga-
dores y la doctrina debaten? sobre cuales de ellos son
los mas adecuados para asegurar que la investigacion
pueda desarrollarse plenamente.

Es una cuestion que deberia resolverse en la le-
gislacion que complemente el RGPD. En cualquier
caso, como hemos visto, el considerando 33 admite
plenamente que el Derecho de los Estados miembros
regule e incorpore al sistema los consentimientos
amplios y los dinamicos.

b) Consentimiento genérico o en blanco

Finalmente, creo conveniente detenerme enanali-
zar las demandas de que se admita el consentimiento
genérico o en blanco al objeto de valorar su viabilidad

suficientemente determinadas, pero solo estas. Para los casos
en los que el consentimiento se dio para una concreta linea de
investigacion y los datos se quieran utilizar posteriormente en
otras linea o area de investigacion distintas sobre las que no se
ha informado suficientemente al interesado a efectos de que las
acepte o rechace en el consentimiento dado inicialmente, en-
tiendo que no es factible esta figura del consentimiento amplio
(no seria un consentimiento amplio sino genérico). En suma,
debe obtenerse un nuevo consentimiento.

25  El consentimiento dindmico, como alternativa al am-
plio, exige disponer de una plataforma web que promueva un
proceso dinamico de permanente contacto entre investigadores
e interesados, que permite actualizar el consentimiento especifi-
co inicial en funcion de cada uno de los proyectos de investiga-
cion en los que vayan a utilizarse los datos. Vease la descripcion
del consentimiento dindmico que hacen SERRANO-DIAZ N,
GUIO-MAHECHA E, PAEZ-LEAL MC. “Consentimiento in-
formado para Biobancos: Un debate abierto.” , en Revista de la
Universidad Industrial de Santander. Salud. 2016; 48(2), pp.
246-256.

26 Véase al respecto la Declaracion de la Federacion
de Asociaciones Cientifico Médicas y Sociedad Espafiola
de Farmacologia Clinica, recogida en Diario Médico de 25
de enero de 2018, disponible en: http://www.diariomedico.
com/2018/01/25/area-profesional/normativa/la-sefc-teme-por-
el-futuro-de-la-investigacion-biomedica; Farmaindustria recla-
ma que se introduzca en la nueva LOPDun modelo de consenti-
miento que recoja tanto el uso primariode los datos (el fin con el
que fueron recogidos en primera instancia) como segundos usos
con fines de investigacion, es decir, un consentimiento genéri-
co, Diario Médico de 7 de febrero de 2018, disponible en: http://
www.diariomedico.com/2018/02/07/area-profesional/sanidad/
la-industria-pide-que-el-reglamento-europeo-de-proteccion-de-
datos-no-entorpezca-la-id;

Entre los autores que analizan esta tematica: BOMBI-
LLAR SAENZ, Francisco Miguel, “Tratamiento juridico del
consentimiento informado y la donacién de muestras biologi-
cas a un biobanco para investigacion biomédica: los consenti-
mientos en blanco” en Derecho y Salud, vol. 27, nam. 1, 2017;
SERRANO-DIAZ N, GUIO-MAHECHA E, PAEZ- LEAL MC.
“Consentimiento informado para Biobancos: Un debate abier-
to.”, en Revista de la Universidad Industrial de Santander. Sa-
lud. 2016; 48(2), pp. 246-256; ROMEO MALANDA, Sergio,
voz Biobancos en (direccion ROMEO CASABONA, Carlos)
Enciclopedia de Bioderecho y Bioética, Editorial Comares S.
L., 2011, Tomo I, p. 144.
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conforme al RGPD. No cabe dudade que los Estados
miembros de la UE que quieran ser potencias en in-
vestigacion sanitaria y bioética tienen que fomentar
y facilitar la investigacion en todo lo posible, y ello
parece que pasa por disponer de una legislacion que
exima de la obtencion del consentimiento informado
cuando su obtencidon no sea posible o represente un
esfuerzo no razonable, y, cuando es viable la obten-
cion del consentimiento, por aceptar como valido un
consentimiento inicial genérico, en blanco, que habi-
lite al tratamiento de los datos en ulteriores investi-
gaciones incluso en diferentes areas, compensandose
esta flexibilizacion con las siguientes medidas garan-
tistas: obligando a la anonimizacion irreversible de
los datos o, en su caso, a la seudonimizacion respecto
de investigaciones en las que pueda ser conveniente
que el investigador conozca la identidad del titular de
los datos; imponiendo el secreto profesional incluso
mediante una declaracion formal y solemne por es-
crito al inicio de la investigacion; y exigiendo previa
evaluacion y autorizacion por un Comité de Etica de
Investigacion. En el marco de nuestro ordenamiento
juridico, también resulta que hasta ahora, diversas
sociedades cientificas médicas e investigadores han
considerado que para hacer investigacion clinica re-
trospectiva con los datos existentes en archivos de
datos de salud, fundamentalmente archivos de his-
torias clinicas, basta con el consentimiento dado por
el paciente para utilizar sus datos en futuras investi-
gaciones sin especificar cuales puedan ser (consen-
timiento genérico), a la par que el otorgado inicial-
mente para la asistencia sanitaria?’.

Es mas, a la vista del proyecto de LOPD, par-
ticularmente de su articulo 6.2, cuyo contenido ha
disparado las alarmas en las sociedades cientificas,
algunas estan pidiendo que se incorpore al articulo 9
del proyecto de LOPD la mencién de que la investi-
gacion biomédica es de interés general y que requiere
de excepciones al consentimiento explicito y especi-
fico. En general, estan demandando que se incorpore
al proyecto de LOPD un consentimiento genérico o
en blanco que permita el tratamiento de datos de sa-
lud en futuras investigaciones biomédicas?.

27  Incluso se ha defendido la conveniencia de modificar
el articulo 16.3 LBAP estableciendo que “seria suficiente con
que el paciente prestara un consentimiento genérico asistencial
para poder utilizar sus datos de la historia clinica en la realiza-
cion de estudios retrospectivos”. Véase Diario Médico de 15
de diciembre de 2014. Disponible en http://www.diariomedico.
com/2014/12/15/area-profesional/normativa/expertos-denun-
cian-inseguridad-juridica-estudios-clinicos

28  Véase Diario Médico de 3 de marzo de 2018 y
Redaccion Médica de 17 de enero de 2018.


http://www.diariomedico.com/2018/01/25/area-profesional/normativa/la-sefc-teme-por-el-futuro-de-la-investigacion-biomedica
http://www.diariomedico.com/2018/01/25/area-profesional/normativa/la-sefc-teme-por-el-futuro-de-la-investigacion-biomedica
http://www.diariomedico.com/2018/01/25/area-profesional/normativa/la-sefc-teme-por-el-futuro-de-la-investigacion-biomedica
http://www.diariomedico.com/2018/02/07/area-profesional/sanidad/la-industria-pide-que-el-reglamento-europeo-de-proteccion-de-datos-no-entorpezca-la-id
http://www.diariomedico.com/2018/02/07/area-profesional/sanidad/la-industria-pide-que-el-reglamento-europeo-de-proteccion-de-datos-no-entorpezca-la-id
http://www.diariomedico.com/2018/02/07/area-profesional/sanidad/la-industria-pide-que-el-reglamento-europeo-de-proteccion-de-datos-no-entorpezca-la-id
http://www.diariomedico.com/2018/02/07/area-profesional/sanidad/la-industria-pide-que-el-reglamento-europeo-de-proteccion-de-datos-no-entorpezca-la-id

Reglamento General de Proteccion de Datos: novedades. Adaptacion de la normativa espariola: el proyecto de LOPD

Pues bien, el legislador europeo, al redactar el
RGPD, fue consciente de esta realidad ¢ intenta fa-
cilitar la investigacion biosanitaria y epidemiologi-
ca a través de las medidas resenadas, salvo una: el
consentimiento genérico. De la lectura de los con-
siderandos 32, 33, 42 y 43 y de los articulos 4.11)
y 9.2.a) se infiere claramente que el legislador eu-
ropeo exige consentimientos explicitos informados
-utiliza la voz “informados” en el articulo 4.11) y en
el considerando 32- y con especificacion de los fines
de las investigaciones (articulo 9.2.a), rechazando,
por tanto, consentimientos en blanco para futuros
proyectos o lineas de investigacion respecto de los
que la informacion al sujeto es inexistente o insufi-
ciente?. No es ocioso recordar en este momento que
tanto la jurisprudencia europea como la nacional afir-
man que lo esencial en el consentimiento no es la
firma del sujeto en el documento de consentimiento
sino la informacion que recibe para plasmar libre y
conscientemente esa firma, hasta el punto de que una
firma sin la previa informacidnsuficiente no tiene
ninguna validez®. En suma, elemento esencialisimo

29 BOMBILLAR SAENZ, Francisco Miguel, “Trata-
miento juridico del consentimiento informado y la donacion de
muestras bioldgicas a un biobanco para investigacion biomédi-
ca: los consentimientos en blanco” en Derecho y Salud, vol. 27,
num. 1, 2017, p. 126, opina que un consentimiento de corte ge-
nérico, 0 mejor, especifico pero amplio autorizando, en el marco
de un biobanco, la cesion a terceros de las muestras para ser
utilizadas en diversas lineas de investigacion, puede tener aco-
modo en nuestro Ordenamiento juridico por mor del derecho de
autodeterminacion, si bien también sefiala que podria sostener-
se que en ausencia de una completa informacion no cabe poder
consentir a futuro investigaciones que en ese momento se des-
conocen.El articulo 70.2 de la LIB establece que las muestras
bioldgicas que se incorporen a los biobancos podran utilizarse
para cualquier investigacion biomédica, en los términos que
prescribe esta Ley, siempre que el sujeto fuente o, en su caso,
sus representantes legales hayan prestado su consentimiento en
estos términos. Parece, pues, que el legislador espafiol opta en
este caso por un consentimiento genérico o flexible. Ahora bien,
el articulo 60 de la LIB establece que “l1. El consentimiento
sobre la utilizacion de la muestra biologica se otorgara, bien en
el acto de obtencion de la muestra, bien con posterioridad, de
forma especifica para una investigacion concreta. 2. El consen-
timiento especifico podra prever el empleo de la muestra para
otras lineas de investigacion relacionadas con la inicialmente
propuesta, incluidas las realizadas por terceros. Si no fuera este
el caso, se solicitara al sujeto fuente que otorgue, si lo estima
procedente, un nuevo consentimiento.”

30  Asi, por ejemplo, Sentencias del Tribunal Europeo
de Derechos Humanos de 2 de julio de 2009 y 15 de enero
de 2013 en las que se destaca la relevancia de la informacion
previa y adecuada al paciente, y en nuestro pais Sentencia del
Tribunal Constitucional 37/2011, de 28 de marzo, en la que se
dice (f. j. 5): Ahora bien, para que esa facultad de consentir,
de decidir sobre los actos médicos que afectan al sujeto pueda
ejercerse con plena libertad, es imprescindible que el paciente
cuente con la informacion médica adecuada sobre las medidas
terapéuticas, pues solo si dispone de dicha informacion podra
prestar libremente su consentimiento, eligiendo entre las op-
ciones que se le presenten, o decidir, también con plena liber-
tad, no autorizar los tratamientos o las intervenciones que se

del consentimiento es la previa informacion recibida.
Asi, sefiala el considerando 42 del RGPD que “Para
que el consentimiento sea informado, el interesado
debe conocer como minimo la identidad del respon-
sable del tratamiento y los fines del tratamiento a los
cuales estan destinados los datos personales”.’!

No obstante, desde el ambito de la investigacion
biosanitaria se aboga por poder compartir y reutili-
zar los datos de salud disponibles sin obstaculos y se
sigue insistiendo en que se incorpore al proyecto de
LOPD un articulo que exima la necesidad de obtener
el consentimiento del interesado en la reutilizacion
de datos de salud con fines de investigacion biomédi-
ca. Se afirma que, por encima de todo, la nueva nor-
mativa debe garantizar la investigacion cientifica®.
Es evidente que en estas declaraciones subyace la
idea de que el interés general inherente a la investi-
gacion biomédica debe prevalecer sobre los particu-
lares intereses de los pacientes hasta el punto de que
puede y debe sacrificarse su derecho a consentir la
utilizacion de sus datos de salud en aras a garantizar
la investigacion biomédica dado el enorme beneficio

le propongan por los facultativos. De esta manera, el consenti-
miento y la informacion se manifiestan como dos derechos tan
estrechamente imbricados que el ejercicio de uno depende de
la previa correcta atencion del otro, razén por la cual la pri-
vacion de informacion no justificada equivale a la limitacion o
privacion del propio derecho a decidir y consentir la actuacion
médica, afectando asi al derecho a la integridad fisica del que
ese consentimiento es manifestacion.

31 Aqui cabe traer a colacion el problema de legibilidad
de los formularios (documentos) de consentimiento informado.
Veéase al respecto,SIMON LORDA, P, BARRIO CANTALEJO,
I, CONCHEIRO CARRO, L. “Legibilidad de los formularios
escritos de consentimiento informado” en Medicina Clinica
(Barc), 1996, 107, pp. 524-529; TORREGROSA SANCHEZ R,
y otros “La legibilidad formal de los documentos de consenti-
miento informado en la practica médica. Su utilidad como he-
rramienta de validacion”, en LaBioética y la Clinica. Una apro-
ximacion a la prdactica diaria, Generalitat Valenciana, Escuela
Valenciana Estudios para la Salud, 17, 2005, pp. 145-170.

32 Farmaindustria reclama que se introduzca en la nue-
va LOPDun modelo de consentimiento que recoja tanto el uso
primariode los datos (el fin con el que fueron recogidos en
primera instancia) como segundos usos con fines de investiga-
cion, es decir, un consentimiento genérico, Diario Médico de
7 de febrero de 2018, disponible en: http://www.diariomedico.
com/2018/02/07/area-profesional/sanidad/la-industria-pide-
que-el-reglamento-europeo-de-proteccion-de-datos-no-entor-
pezca-la-id

Véanse las declaraciones de Hernandez Rivas en el Con-
greso de los Diputados recogidas por Diario Médico de 22
de marzo de 2018. Disponible en: http:/www.diariomedico.
com/2018/03/21/area-profesional/normativa/la-nueva-ley-de-
be-proteger-la-salud-y-garantizar-la-investigacion- y de Fer-
nando Carballo, presidente de la Federacion de Asociaciones
Cientifico Médicas Espailolas (Facme), recogidas por Diario
Meédico de 5 de marzo de 2018, disponible en: http://www.dia-
riomedico.com/2018/03/05/area-profesional/normativa/res-un-

matiz-sencillo-queremos-una-mencion-explicita-en-la-leyr
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que aporta a la sociedad. Cabe oponer a este pensa-
miento que los articulo 1 y 2 del Convenio para la
Proteccion de los Derechos Humanos y la Digni-
dad del Ser Humano con respecto a las aplicaciones
de la Biologia y la Medicina, hecho en Oviedo el 4
de abril de 1997, el articulo 3.2 de la Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de
la UNESCO, de 19 de octubre de 2005, y el articulo
2.b) de la LIB, establecen la proteccion del ser hu-
mano en su dignidad y que el interés y el bienestar
del ser humano deberan prevalecer sobre el interés
exclusivo de la sociedad o de la ciencia. Asi pues,
sin titubeo alguno decretan la primacia del ser hu-
mano sobre el «exclusivoy» interés de la sociedad o
la ciencia®.Los conceptos de interés y bienestar del
ser humano han de reconducirse a sus derechos fun-
damentales (derecho a la vida, a la integridad, a la
libertad, a la intimidad, a la proteccion de los datos
personales....)**. Ademas, el articulo 6.2 de la cita-
da Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos establece como principio general que la
investigacion cientifica s6lo se deberia llevar a cabo
previo consentimiento libre, expreso e informado
de la persona interesada. En fin, siguiendo a RUIZ
LAPENA%, puede afirmarse que de esta normativa
se derivan dos criterios: a) respeto de la dignidad
humana, lo que exige como un minimo necesario el
consentimiento libre, expreso e informado; b) como
consecuencia de la dignidad, la prioridad del interés
de la persona sobre el interés exclusivo de la ciencia
o de la sociedad, lo que implica la posibilidad de
revocacion del consentimiento aunque se derive un
perjuicio para la ciencia o la investigacion concreta.

Por tanto, en mi criterio, seria improcedente que
prosperase esa peticion con semejante alcance. Como
he razonado supra, es posible un consentimiento am-
plio, pero no lo es una exencién generalizada del
consentimiento o un consentimiento en blanco.

33 Sobre esta prevalencia, entre otros, SANCHEZ-
CARO, J. .y ABELLAN, F. INVESTIGACION BIOMEDICA
EN ESPANA: ASPECTOS BIOETICOS, JURIDICOS Y CIEN-
TIFICOS, Editorial COMARES, 2007, pp. 22-23; GOMEZ-
SALVAGO SANCHEZ, Celia, “La proteccion de la persona en
el ambito de la investigacion biomédica. Principios de la regu-
lacion espafola, en Revista Bioderecho.es, mam. 2, 2015.

34 Eneste sentido, SANCHEZ-CARO, J. y ABELLAN,
F. INVESTIGACION BIOMEDICA EN ESPANA: ASPECTOS
BIOETICOS, JURIDICOS Y CIENTIFICOS, Editorial COMA-
RES, 2007, pp. 22-23. Véase también la obra colectiva Bioética
y derechos humanos (coordinacion MARCOS DEL CANO, A.
M?), UNED, Madrid, 2012.

35  Voz “Libertad de investigacion” en Enciclopedia
de Bioderecho y Bioética, director ROMEO CASABONA, C.,
Editorial Comares, 2011, tomo II, p. 1051.

82

En todo caso, situdndonos en nuestro propio or-
denamiento juridico, parece que este temaquedara
resuelto para el futuro ya que el proyecto de la nueva
LOPD, en linea con el RGPD, establece en su arti-
culo 6.2 que “Cuando se pretenda fundar el trata-
miento de los datos en el consentimiento del afectado
para una pluralidad de finalidades serd preciso que
conste de manera especifica e inequivoca que dicho
consentimiento se otorga para cada una de ellas.”,
articulo que serd de aplicacion a la investigacion
cientifica hasta tanto la posible futura ley especifica
de proteccion de datos de salud, en su caso, disponga
otra cosa.

4.3 Momento en el que debe obtenerse el con-
sentimiento

Por lo razonado hasta ahora, podemos sentarque
la regla general es exigir consentimiento informa-
do explicito y especifico, que puede ser solo para
un concreto proyecto de investigacion o amplio que
acoja toda un area de investigacion. Aceptado esto,
la siguiente cuestion a resolver es cuando debe ob-
tenerse ese consentimiento®. Veamoslo. Las inves-
tigaciones epidemioldgicas y un buen porcentaje de
investigaciones biomédicas se hacen con datos de
salud y muestras bioldgicas obtenidas anteriormen-
te con motivo de la prestacion de asistencia sanita-
ria. La LBAP dice que el fin principal de la historia
clinica es facilitar la asistencia sanitaria, de donde
se infiere que el legislador esta contemplando otros
posibles fines, que son, obviamente, utilizar las his-
torias para evaluar la calidad del centro sanitario,
asi como para hacer estudios epidemiologicos e
investigacion sanitaria®’.Ahora bien, jeste fin com-
plementario justifica que un consentimiento inicial
prestado para la asistencia sirva también para reali-
zar posteriores investigaciones o permite la firma de

36 La LBAP establece que la cesion para fines de inves-
tigacion exige el anonimato o que el propio paciente haya dado
su consentimiento para no separarlos (art. 16.3), pero no precisa
en qué momento ha de darse ese consentimiento ni su alcance.
La LOPD de 1999 establece que los datos de salud podran ser
cedidos para fines de investigacion cuando asi lo disponga una
ley o el afectado consienta expresamente (art. 7.3), pero tampo-
co precisa en qué momento ha de darse el consentimiento ni su
alcance. La LIB establece que la cesion de datos de salud a una
investigacion biomédica requiere el consentimiento expreso y
escrito del interesado (art. 5.2), sin precisar tampoco en qué mo-
mento ha de otorgarse, si bien la LIB excluye expresamente de
su ambito de actuacion los estudios observacionales.

37  No cabe duda de que las historias clinicas son una
fuente muy importante, no la unica, para hacer investigacion
cientifica sanitaria, por lo que, en mi criterio, no estara demas
que asi se exprese en la norma que defina el alcance de estos
documentos electronicos.
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documentos de consentimiento independientes, uno
para investigacion y otro para asistencia, obtenidos
en el mismo acto?La doctrina entiende que no en ra-
z6n a la debilidad psicologica en la que se encuentra
la persona enferma que busca alivio a sus dolencias y
la superioridad psicolégica del profesional sanitario
que le atiende en la relacion clinica que se crea. Cier-
tamente, ante ese desequilibrio paciente-médico, en
la mayoria de los casos podria considerarse no valido
un consentimiento expreso, obtenido a la par que el
consentimiento para recibir asistencia sanitaria, para
un eventual uso posterior de los datos con fines de
investigacion biosanitaria, por faltar o estar muy dis-
minuidos los elementos de libertad, conocimiento y
conciencia por parte del enfermo. Recuérdese que el
considerando 43 sefala que “Para garantizar que
el consentimiento se haya dado libremente, este no
debe constituir un fundamento juridico valido para
el tratamiento de datos de cardcter personal en un
caso concreto en el que exista un desequilibro claro
entre el interesado y el responsable del tratamiento,
en particular cuando dicho responsable sea una au-
toridad publica y sea por lo tanto improbable que el
consentimiento se haya dado libremente en todas las
circunstancias de dicha situacion particular”’En fin,
la situacion de inferioridad psicoldgica, de vulnera-
bilidad, en la que se encuentra la persona que solicita
asistencia sanitaria y otorga el consentimiento para
recibirla, justifica éticamente que la utilizacion pos-
terior de sus datos para otros fines se condicione a un
nuevo consentimiento posterior,

38 En apoyo de la posicion sobre la necesidad de ob-
tener un consentimiento expreso posterior al de la asistencia,
creo oportuno transcribir la siguiente opinion del Observatorio
de Bioética y Derecho;Universidad de Barcelona. Observato-
rio de Bioética y Derecho, 2015, p. 42 Disponible en: http:/
www.publicacions.ub.edu/refs/observatoriBioEticaDret/docu-
ments/08209.pdf Ha dicho que “partiendo de la existencia del
«partenariado publico-privado» en el sistema sanitario e inves-
tigador, el problema se centra en como se articula la legitima-
cion para usar la informacion de salud y reutilizarla. Es preciso
tener en cuenta la gran asimetria -de informacion e incluso de
poder- existente entre el ciudadano, que sufre una enfermedad
y necesita curarse, y el profesional que le va a pedir el consenti-
miento, tanto para procurarle la asistencia médica mas adecua-
da como para el tratamiento de los datos personales de salud.
Hay que tener claro que se trata de consentimientos diferentes,
y que el acceso a la prestacion sanitaria publica no se puede
condicionar al consentimiento para tratar datos con otros fines,
ni justifica la solicitud de datos adicionales. La conclusion es
que la obtencion del consentimiento debe someterse a garan-
tias, a fin de compensar la situacion de desequilibrio en que
se encuentra el usuario de los servicios sanitarios publicos en
momentos en los que puede estar especialmente preocupado por
su salud -lo que genera una situacion de vulnerabilidad- y que
piensa a priori que todos los datos que se le piden se encaminan
a su tratamiento y son necesarios para prestarle la asistencia
que necesita y que constituye la razon por la que ha acudido al
sistema sanitario.”

4.4 Excepciones al consentimiento

Aplicar la compatibilidad sentada por el articu-
lo 5.1.b) del RGPD a lainvestigacion observacional
no justificanecesariamente soslayar la necesidad del
consentimiento de los interesados en el acceso o la
cesion de datos de salud contenidos en las historias
clinicas para su ulterior tratamiento en cualquier in-
vestigacion “cientifica” privada o publica, particular-
mente la privada en la que los beneficios no revierten
en la ciudadania®. No puede obviarse que la actividad
asistencial es una finalidad muy concreta, la asistencia
sanitaria, y que el posterior uso de los datos obtenidos
para investigacion es un uso completamente diferente,
sin perjuicio de que se declaren compatibles. Eludir
la necesidad de consentimiento romperia con toda la
legislacion nacional e internacional y la doctrina que
hasta ahora viene exigiendo el consentimiento como
regla general, y seria muy poco respetuosa con el de-
recho fundamental a la proteccion de los datos perso-
nales. Cabe recordar que actualmente, sobre la base
de nuestro Derecho, el tratamiento ulterior de datos de
salud de historias clinicas con fines de investigacion
cientifica exige siempre el previo consentimiento del
interesado salvo que los datos estén anonimizados.

No obstante, obligado es sefalarlo, hay supuestos
en los que es legitimo obviar el consentimiento infor-
mado. Y excluir en la norma la obligacion de obtenerlo
en esos supuestos viene amparado por el articulo 9.2
del RGPD. La seudonimizacion serd, por regla gene-
ral, una garantia a aplicar en estos supuestos.

Primer supuesto: Investigacion y estudios epide-
mioloégicos. En el articulo 9.2 del RGPD encontra-
mos tres fines que habilitan a realizar estos estudios
epidemiologicos sin recabar el consentimiento de los
interesados: fines de medicina preventiva® (letra h);

39  Se postula distinguir entre legitimacion legal, que per-
mite tratar datos con fines de atencion sanitaria, calidad y gestion
de servicios o fines de estudios epidemiologicos e investigacion
cientifica, y que se justifica en el interés publico de esto fines, y
legitimacion voluntaria, que proviene siempre del consentimien-
to expreso del interesado y es la que se precia para tratar datos
con fines estrictamente privados (desarrollo de las industrias
sanitaria, farmacéutica y de biotecnologia): Documento sobre
bioética y Big Data de salud: explotacion y comercializacion de
los datos de los usuarios de la sanidad publica, Observatori de
Bioética i Dret, Universitat de Barcelona, 2015, p. 40.

40  DE MIGUEL SANCHEZ, N., “Investigacion y pro-
teccion de datos de caracter personal: una aproximacion a la
Ley 14/2007, de 3 de julio, de investigacion biomédica”, en Re-
vista Espaiiola de Proteccion de Datos, num. 3, 2006, p. 190,
opina que los fines de prevencion médica incluyen los estudios
epidemiologicos, Y, en efecto, la prevencion médica exige dis-
poner de estudios epidemiologicos en los que apoyar los pro-
gramas preventivos. El articulo 19.1 de la LGSP establece la pre-
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estudios epidemioldgicos para la tutela de la salud
publica (letra 1), y fines de investigacion cientifica®!
(letra j).

Segundo supuesto.Investigacion con muestras
biologicas. Como admite la LIB en su articulo 58,
de forma excepcional pueden tratarse muestras co-
dificadas o identificadas con fines de investigacion
biomédica sin el consentimiento del sujeto fuente,
cuando la obtencion de dicho consentimiento no
sea posible o represente un esfuerzo no razonable,
excepcidn que, en mi criterio, también puede ex-
tenderse a datos de historias clinicas en estudios
observacionales. En estos casos debe exigirse el
dictamen favorable del Comité de Etica de la In-
vestigacion correspondiente, el cual debe tener en
cuenta, como minimo, los siguientes requisitos: a)
que se trate de una investigacion de interés general;
b) que la investigacion se lleve a cabo por la mis-
ma institucion que solicitd el consentimiento para
la obtencion de las muestras; ¢) que la investigacion
sea menos efectiva o no sea posible sin los datos
identificativos del sujeto fuente;d) que no conste
una objecion expresa del mismo; €) que se garantice
la confidencialidad de los datos de caracter perso-
nal. Alternativamente, cabe reducir los requisitos a
estos tres: a) que el estudio tenga un valor social
indudable; b) que el estudio solo se pueda llevar a
cabo con identificacion y sin el consentimiento de
los interesados ya que su obtencion seria imprac-
ticable, excesivamente costosa o exija un esfuerzo
desproporcionado; ¢) que el riesgo para los sujetos
participantes sea minimo*.

Tercer supuesto. Investigaciones observacionales
retrospectivas con datos de archivos de historias cli-
nicas por un investigador ajeno al equipo asistencial,
y cuando se quieren tratar datos que fueron obtenidos
en una investigacion para la que se obtuvo consenti-
miento para otra investigacion posterior distinta.Los
Comités de Etica de Investigacion deben poder dis-
pensar del consentimiento de los sujetos implicados
si consideran que se dan las tres condiciones siguien-
tes: a) que el estudio tenga un valor social indudable;

vencion tiene por objeto reducir la incidencia y la prevalencia de
ciertas enfermedades, lesiones y discapacidades en la poblacion
y atenuar o eliminar en la medida de lo posible sus consecuencias
negativas mediante politicas acordes con los objetivos de esa ley.

41 Precisa el considerando 159 del RGPD que “Entre
los fines de investigacion cientifica también se deben incluir los
estudios realizados en interés publico en el ambito de la salud
publica.”

42 Criterios postulados por el Consejo de Organizacio-
nes Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS).
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b) que el estudio solo se pueda llevar a cabo con
identificacion de los sujetos o sin el consentimiento
de los interesados ya que su obtencion seria imprac-
ticable, excesivamente costosa o exigiria un esfuerzo
desproporcionado; ¢) que el riesgo para los sujetos
participantes sea minimo.

Cuarto supuesto.Seria admisible que nuestro
legislador valore y, en su caso, amplie las excep-
ciones a la obtencion del consentimiento previstas
actualmente en la LBAP en el tratamiento de histo-
rias clinicas cuando la informacion necesaria para
realizar un estudio observacional se extrae de la
historia clinica por un investigador que forma parte
del equipo asistencial y el estudio es para el propio
uso del servicio asistencial sin intencion de ceder-
lo a terceros*.Asi se prevé en otros ordenamien-
tos. Concretamente, la ley francesa equivalente a
nuestra LOPD*, establece que las investigaciones
hechas con datos recogidos para la asistencia sani-
taria, cuando se realicen por los propios facultati-
vos responsables de la asistencia y estén reservados
a su uso exclusivo o al de otros servicios médicos
del mismo centro, no necesitan del consentimiento
del interesado ni de la aprobacion por un Comité
Etico. En el Reino Unido, conforme a la National
Health Service Act 2006, si quien realiza el trata-
miento de datos con motivos de investigacion tiene
legitimo acceso a la informacion del paciente por
formar parte del equipo asistencial, no se considera
que el acceso a la historia suponga una infraccion
del deber de confidencialidad, por lo que no precisa
consentimiento del sujeto. En este caso, se requiere
que un Comité Etico apruebe el proyecto de investi-
gacion. Cuando los investigadores no formen parte
del equipo asistencial y necesiten acceder a datos
identificados antes de solicitar el consentimiento
del sujeto, deben obtener el dictamen favorable de
un Comité Etico especifico dedicado a la proteccion
de datos personales, ademas de la autorizacion del
Secretario de Estado de Sanidad®.

43 En este sentido, DE ABAJO IGLESIAS, Francisco.
y otros, “Directrices éticas sobre la creacion y uso de regis-
tros con fines de investigacion biomédica” en Revista Espafio-
la de Salud Publica, nim. 82, 2008, pp. 34 y 35; ALCALDE
BEZHOLD, Guillermo, la investigacion observacional con da-
tos de cardcter personal, Editorial Comares, 2012, p. 178.

44 Journal Officiel de la République Francaise. Legi-
franc. Disponible en: http://www.legifrance.gouv.fr.

45 Datos obtenidos del siguiente trabajo: ALCALDE
BEZHOLD Guillermo, ALFONSO FARNOS Iciar. “El acceso
a la historia clinica en la investigacion observacional” en Revis-
ta Espaniola de Medicina Legal, 2017, pp. 6 y 7, disponible en:
http://dx.doi.org/10.1016/j.reml.2017.09.001
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4.5 Tratamiento con proyectos big data y con-
sentimiento

Finalmente, afronto una cuestion mencionada en
los considerandos del RGPD, pero que en su parte
dispositiva no acomete dejando su regulacion ente-
ramente a los Estados miembros. Es el tratamiento
a gran escala de datos de salud con tecnologia big
data*. El Grupo del articulo 29 pone como ejemplo
de tratamiento a gran escala el tratamiento de datos
de pacientes en el desarrollo normal de la actividad
de un solo hospital. El tratamiento de big data tiene
un alto valor en el sector sanitario*’, pero también
tiene mayores riesgos®.El RGPD no se pronuncia
respecto a requisitos para proteger los datos perso-
nales en tratamientos de big data. Es frecuente que
se traten datos anonimizados, pero en otros muchos
casos también existe tratamiento de informacion per-
sonal. Sefiala Elena GIL* que el RGPD, incluso en
el bigdata, contintia confiando en el consentimiento
informado como primera herramienta para proteger
los datos y la privacidad de los ciudadanos europeos,
pero advierte que posiblemente el modelo de consen-
timiento informado ya no deba ser la piedra angular
del tratamiento de big data. Y ciertamente, basar la
construccion de proyectos de big data en el concepto
de consentimiento informado del titular de los datos,
plantea serias dificultades. De ahi que parece mas
razonable en estos casos obviar el consentimiento y
proceder al cifrado o la seudonimizacion de los datos
personales y a una evaluacion y control de un Comité
de Etica de Investigacion que vele por la proteccion

46 . El CODIGO DE BUENAS PRACTICAS EN PRO-
TECCION DE DATOS PARA PROYECTOS BIG DATA ela-
borado y editado por la Agencia Espafiola de Proteccion de Da-
tos y la Asociacion Espafiola para el Fomento de la Seguridad
de la Informacion, ISMS Forum Spain, mayo de 2017, p. 10,
dice que “el RGPD prevé, y ello es relevante en el contexto
de tratamientos de Big Data, que para determinadas finalida-
des, como pueden ser las relacionadas con un interés publico
esencial, las de investigacion cientifica, las relacionadas con la
atencion sanitaria o social, o las relativas a salud publica, los
tratamientos seran posibles en las condiciones que determine la
legislacion europea o nacional.”

47  Por ejemplo, se ha utilizado con éxito para reducir el
tiempo de ingresos hospitalarios, predecir prevalencia de enfer-
medades, riesgos sanitarios, etc.

48  Véase al respecto SERRANO PEREZ, Mercedes,
“Big Data o la acumulacion masiva de datos sanitarios: derechos
en riesgo en el marco de la sociedad digital” en Derecho y Sa-
lud, vol. 25, Extraordinario XXIV Congreso, 2015, pp. 51-64;
MENDEZ GARCIA, M., RODA FAURA, M. “Aproximacion
practica al uso de las tecnologias big data en el sector salud” en
Derecho y Salud, vol.27, Extraordinario XX VI Congreso 2017,
pp. 152-159

49  GIl, Elena,Big data, privacidad y proteccion de da-
tos, Agencia Espafiola de Proteccion de Datos, 2016, p.54.

de los derechos de los titulares de los datos y dé ga-
rantia publica del proyecto de investigacion con tra-
tamiento de big data, evaluando su correccion meto-
dologica, ética y legal.

De todos modos, es de advertir que el RGPD
sienta el principio de minimizacion de los datos, y
este principio es muy poco compatible con la logica
del big data, esto es, con el tratamiento de datos a
gran escala cada vez mas frecuente en la investiga-
cion sanitaria y biomédica. La minimizacion es la an-
titesis del big data. EIl RGPD no da respuesta directa
alguna a esta paradoja, aunque, de una interpretacion
sistematica del mismo, cabe inferir que el principio
de minimizacién impide una acumulacion masiva e
indiscriminada de datos de salud sean o no pertinen-
tes para el fin perseguido.

5. Garantias para el ejercicio por los interesados
de sus derechos

Para lograr el pleno ejercicio por los interesados
de sus derechos, el RGPD establece las siguientes
garantias:

A) Obliga a facilitar a los interesados una infor-
macion (articulo 13 cuando los datos se obtienen
del interesado y articulo 14 cuando no se han ob-
tenido del interesado) que es mas amplia que la
actualmente exigida por la LOPD*’, y que se ha

50 Conforme a los citados articulos 13 y 14, la informa-
cion que se ha de facilitar es la siguiente:

a) la identidad y los datos de contacto del responsable y, en
su caso, de su representante;

b) los datos de contacto del delegado de proteccion de da-
tos, en su caso;

¢) los fines del tratamiento a que se destinan los datos per-
sonales y la base juridica del tratamiento;

d) cuando el tratamiento se base en el articulo 6, apartado
1, letra f), los intereses legitimos del responsable o de un ter-
cero;

e) los destinatarios o las categorias de destinatarios de los
datos personales, en su caso;

f) en su caso, la intencion del responsable de transferir da-
tos personales a un tercer pais u organizacion internacional y
la existencia o ausencia de una decisiéon de adecuacion de la
Comision, o, en el caso de las transferencias indicadas en los
articulos 46 0 47 o el articulo 49, apartado 1, parrafo segundo,
referencia a las garantias adecuadas o apropiadas y a los me-
dios para obtener una copia de estas o al hecho de que se hayan
prestado.

Ademas de la informacion mencionada, el responsable del
tratamiento facilitara al interesado, en el momento en que se
obtengan los datos personales, la siguiente informacion necesa-
ria para garantizar un tratamiento de datos leal y transparente:

a) el plazo durante el cual se conservaran los datos per-
sonales o, cuando no sea posible, los criterios utilizados para
determinar este plazo;

b) la existencia del derecho a solicitar al responsable del
tratamiento el acceso a los datos personales relativos al inte-
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de proporcionar de forma “concisa, transparen-
te, inteligible y de facil acceso, con un lenguaje
claro y sencillo.” Los apartados 4 y 5 de estos
articulo excepcionan el deber de informacion
cuando el interesado ya disponga de la informa-
cion o en la medida en que la comunicacion de
dicha informacion resulte imposible o suponga
un esfuerzo desproporcionado, en particular para
el tratamiento con fines de investigacion cientifi-
ca, o en la medida en que el deber de informacion
pueda imposibilitar u obstaculizar gravemente el
logro de los objetivos de tal tratamiento, o cuan-
do los datos personales deban seguir teniendo
caracter confidencial sobre la base de una obliga-
cion de secreto profesional. En la investigacion
cientifica, particularmente cuando hay un trata-
miento masivo de datos de historias clinicas (big-
data), la comunicacion de la informacion resulta
en muchos casos imposible, o hacerla supone un
esfuerzo desproporcionado, o puede obstaculizar
gravemente los objetivos perseguidos. Ademas,
el analisis de los datos se hace siempre sobre la
base de la obligacion del secreto profesional.

B) Obliga al responsable a establecer mecanis-
mos visibles, accesibles y sencillos para el ejer-
cicio de los derechos de acceso, rectificacion,
supresion, limitacion, portabilidad, oposicion y
a no ser objeto de decisiones individualizadas,
y a informar al afectado sobre los medios a su
disposicion para ejercer los citados derechos, que
deben ser facilmente accesibles para el afectado,
no pudiendo ser denegado el ejercicio por el solo
motivo de optar el afectado por otro medio (arti-
culo 12 LOPD).

C) Obliga al responsable a facilitar al intere-
sado informacion sobre sus actuaciones como

resado, y su rectificacion o supresion, o la limitacion de su tra-
tamiento, o a oponerse al tratamiento, asi como el derecho a la
portabilidad de los datos;

¢) cuando el tratamiento esté basado en el articulo 6.1, letra
a), o el articulo 9.2, letra a), la existencia del derecho a retirar
el consentimiento en cualquier momento, sin que ello afecte a
la licitud del tratamiento basado en el consentimiento previo a
su retirada;

d) el derecho a presentar una reclamacion ante una autori-
dad de control;

e) si la comunicacion de datos personales es un requisito
legal o contractual, o un requisito necesario para suscribir un
contrato, y si el interesado esta obligado a facilitar los datos
personales y esta informado de las posibles consecuencias de
que no facilitar tales datos;

f) la existencia de decisiones automatizas, incluida la ela-
boracion de perfiles, a que se refiere el articulo 22, apartados 1
y 4, y, al menos en tales casos, informacion significativa sobre
la logica aplicada, asi como la importancia y las consecuencias
previstas de dicho tratamiento para el interesado.
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consecuencia de una solicitud para al ejercicio de
sus derechos con arreglo a los articulos 15 a 22
del RGPD, en el plazo de un mes a partir de la
recepcion de la solicitud, plazo que puede prorro-
garse otros dos meses en caso necesario, teniendo
en cuenta la complejidad y el nimero de solici-
tudes. El responsable debe informar al interesado
de cualquiera de dichas prorrogas en el plazo de
un mes a partir de la recepcion de la solicitud,
indicando los motivos de la dilacion(articulo 12).

D) Obliga a indemnizar los dafios y perjuicios
materiales o inmateriales sufridos como conse-
cuencia de una infraccion del RGPD (articulo
82). A estos efectos, el RGPD, sin perjuicio de los
recursos administrativos o extrajudiciales dispo-
nibles, incluido el derecho a presentar una recla-
macion ante una autoridad de control, reconoce
el derecho a la tutela judicial efectiva a todo in-
teresado que considere que se han vulnerado sus
derechos como consecuencia de un tratamiento
de sus datos personales (articulos 78 y 79)°'.

6. Limites al ejercicio por los interesados de sus
derechos

El RGPD, ademas de los tradicionales derechos
de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion (de-
rechos ARCO)¥, incorpora dos nuevos derechos: el
derecho de supresion (derecho al olvido) y el derecho
a la portabilidad.

El derecho al olvido, de construcciéon jurispru-
dencial -TJUE, sentencia de 13 de mayo de 2014-,
supone que el interesado tiene derecho a obtener sin
dilacion indebida del responsable del tratamiento la
supresion de los datos personales que le conciernan,
el cual estard obligado a suprimir los datos perso-
nales cuando concurra alguna de las circunstancias
enumeradas en el articulo 17 del RGPD3.EIl derecho

51  Losarticulos 18 y 19 de la LOPD de 1999 regulaban
la tutela administrativa y judicial de los derechos y el derecho
a indemnizacion. La nueva LOPD no incorpora ninguna norma
relativa a la tutela judicial de derechos y al derecho a indemni-
zacion.

52 GALLEGO RIESTRA, S., “Los derechos de acceso,
rectificacion, cancelacion y oposicion del paciente sobre su his-
toria clinica” en Derecho y Salud, vol. 26, extraordinario XXV
Congreso, 2016, pp. 133-140.

53 En palabras de la AEPD el ‘derecho al olvido” hace
referencia al derecho a impedir la difusion de informacion per-
sonal a través de internet cuando su publicacion no cumple los
requisitos de adecuacion y pertinencia previstos en la norma-
tiva. En concreto, incluye el derecho a limitar la difusion uni-
versal e indiscriminada de datos personales en los buscadores
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a la portabilidad implica que el interesado tiene el
derecho a recibir los datos personales que le incum-
ban, que haya facilitado a un responsable del trata-
miento, en un formato estructurado, de uso comiin y
lectura mecanica, y a transmitirlos a otro responsable
del tratamiento sin que lo impida el responsable al
que se los hubiera facilitado cuando: a) el tratamiento
esté basado en el consentimiento con arreglo al arti-
culo 6, apartado 1, letra a), o el articulo 9, apartado
2, letra a), o en un contrato con arreglo al articulo
6, apartado 1, letra b), y b) el tratamiento se efecttie
por medios automatizados (articulo 20 del RGPD)*.
El derecho a la portabilidad también implica que los
datos personales pueden transmitirse directamente de
una empresa a otra, sin necesidad de ser entregados
al titular. Asi, el RGPD abre al titular dos opciones:
la descarga de sus datos y su reutilizacion o su trans-
mision directa de una entidad a otra.

No obstante, el RGPD contempla la posibilidad
de limitar algunos de los derechos de los interesados
relacionados con el tratamiento de sus datos. Asi, el
articulo 89.2 establece que cuando el tratamiento de
los datos personales se realice con fines de investi-
gacion cientifica la legislacion de la Union o de un
Estado miembro podra establecer excepciones a los
derechos regulados en los articulos 15 (derecho de
acceso del interesado a los datos y a obtener infor-
macion), 16 (derecho de rectificacion), 18 (derecho a
la limitacion del tratamiento) y 21 (derecho de opo-
sicion), siempre que esos derechos puedan imposibi-
litar u obstaculizar gravemente el logro de los fines
cientificos y cuanto esas excepciones sean necesarias

generales cuando la informacion es obsoleta o ya no tiene re-
levancia ni interés publico, aunque la publicacion original sea
legitima.

54 La portabilidad estd pensada para el ambito privado
(por ejemplo, traspaso de los datos de un banco a otro) en los
que el primer banco deja de tratarlos. En el ambito publico es
mas dificil que se opere la portabilidad pues la Administracion
trata los datos la mayoria de las veces por un deber legal o por
razones de interés publico (por ejemplo, la portabilidad de la
historia clinica a un hospital privado no es estrictamente porta-
bilidad pues el Servicio autondmico de salud seguira teniendo
la historia clinica y seguira tratando los datos).Asti, el conside-
rando 68 del RGPD dice que “Debe alentarse a los responsables
a crear formatos interoperables que permitan la portabilidad de
datos. Dicho derecho debe aplicarse cuando el interesado haya
facilitado los datos personales dando su consentimiento o cuan-
do el tratamiento sea necesario para la ejecucion de un contrato.
No debe aplicarse cuando el tratamiento tiene una base juridica
distinta del consentimiento o el contrato. Por su propia natura-
leza, dicho derecho no debe ejercerse en contra de responsables
que traten datos personales en el ejercicio de sus funciones pu-
blicas. Por lo tanto, no debe aplicarse, cuando el tratamiento de
los datos personales sea necesario para cumplir una obligacion
legal aplicable al responsable o para el cumplimiento de una
mision realizada en interés ptblico o en el ejercicio de poderes
publicos conferidos al responsable.”

para alcanzar esos fines.Por su parte, el articulo 17.3
del RGPD, que regula el derecho al olvido, establece
que este derecho no se aplicara cuando el tratamiento
sea necesario por razonesde interés publico en el am-
bito de la salud publica de conformidad con el articu-
lo 9, apartado 2, letras h) e i) y apartado 3; cuando se
realice con fines de investigacion cientifica de con-
formidad con el articulo 89, apartado 1, en la medida
en que el derecho al olvido pudiera hacer imposible
u obstaculizar gravemente el logro de los objetivos
de dicho tratamiento; asi como para para la formula-
cion, el ejercicio o la defensa de reclamaciones.

7. Garantias para la seguridad y la proteccion de
los datos de los interesados

7.1 Minimizacion de los datos y limitacion del
plazo de conservacion

El articulo 89.1 RGPD exige rotundamente la
aplicacion del principio de minimizacion en el trata-
miento de datos para la investigacion; principio que
el articulo 5.1.c) del RGPD perfila al establecer que
los datos seran adecuados, pertinentes y limitados a
lo necesario en relaciéon con los fines para los que
fueron tratados.

El articulo 25.2 del RGPD concreta el principio
de minimizacion al establecer que el responsable del
tratamiento aplicara las medidas técnicas y organiza-
tivas apropiadas con miras a garantizar que, por de-
fecto, solo sean objeto de tratamiento los datos perso-
nales que sean necesarios para cada uno de los fines
especificos del tratamiento, y que esta obligacion se
aplicara a la cantidad de datos personales recogidos,
a la extension de su tratamiento, a su plazo de con-
servacion, y a su accesibilidad. El considerando 39
sefiala al respecto que “Los datos personales deben
ser adecuados, pertinentes y limitados a lo necesario
para los fines para los que sean tratados. Ello requie-
re, en particular, garantizar que se limite a un minimo
estricto su plazo de conservacion. Los datos persona-
les solo deben tratarse si la finalidad del tratamiento
no pudiera lograrse razonablemente por otros me-
dios. Para garantizar que los datos personales no se
conservan mas tiempo del necesario, el responsable
del tratamiento ha de establecer plazos para su supre-
sién o revision periddica.”

(Qué medidas técnicas y organizativas se deben
adoptar? Es asunto que queda a la discrecion del res-
ponsable del tratamiento. Entre las medidas a adoptar,
creo oportuno citar la recopilacion de los datos que
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sean pertinentes para la finalidad perseguida evitando
recogidas masivas que incluyan datos no pertinentes,
la elaboracion de programas de formacion del equipo
investigador para sensibilizarle respecto al derecho
a la proteccion de los datos de salud y los deberes
que ello conlleva, y el establecimiento de plazos de
conservacion de los datos en funcion del estudio a
la par de protocolos de eliminacion y destruccion de
los datos una vez vencidos los plazos. Los plazos de
conservacion en ocasiones vienen fijados por la nor-
ma (por ejemplo, un minimo de 5 afios las historias
clinicas o durante el tiempo en que pueda exigirse
algun tipo de responsabilidad).Aqui es importante te-
ner presente que el RGPD no es aplicable a la protec-
cion de datos de personas fallecidas®. En el caso de
la investigacion cientifica los plazos deberan fijarse
por el responsable para cada estudio en funcion de
sus caracteristicas y finalidad. No obstante, los datos
de salud, dado su alto valor para la salud publica, la
investigacion, etc., se suelen conservar por periodo
muy largos®.

De todos modos, es de advertir que el principio
de minimizacion de los datos es muy poco compa-
tible con la logica del big data, esto es, con el trata-
miento de datos a gran escala cada vez mas frecuente
en la investigacion sanitaria y biomédica. La mini-
mizacion es la antitesis del big data. El RGPD no da
respuesta directa alguna a esta paradoja, aunque, de
una interpretacion sistematica del mismo, cabe infe-
rir que el principio de minimizacion impide una acu-
mulacién masiva e indiscriminada de datos de salud
sean o no pertinentes para el fin perseguido®. Es im-

55 Un informe de la AEPD de 23 de mayo de 2003, a
la luz de lo senalado en la STC 292/2000, de 30 de noviembre,
razona que “si el derecho fundamental a la proteccion de datos
ha de ser considerado como el derecho del individuo a decidir
sobre la posibilidad de que un tercero pueda conocer y tratar
la informacion que le es propia, lo que se traduce en la pres-
tacion de su consentimiento al tratamiento, en el deber de ser
informado y en el ejercicio por el afectado de sus derechos de
acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion, es evidente que
dicho derecho desaparece por la muerte de las personas, por lo
que los tratamientos de datos de personas fallecidas no podrian
considerarse comprendidos dentro del ambito de aplicacion de
la Ley Orgdnica 15/1999".

56 El articulo 9.2 del Reglamento de desarrollo de la
LOPD establece que, por via de excepcion al principio de mini-
ma conservacion, la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos
o, en su caso, las autoridades de control de las CCAA, previa
solicitud del responsable del tratamiento y conforme al proce-
dimiento establecido en sus articulos 157 y 158, podran acordar
el mantenimiento integro de determinados datos en razon de sus
valores estadisticos o cientificos de acuerdo con la legislacion
que resulte aplicable en cada caso.

57 El CODIGO DE BUENAS PRACTICAS EN PRO-
TECCION DE DATOS PARA PROYECTOS BIG DATA ela-
borado y editado por la Agencia Espafiola de Proteccion de Da-
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portante traer a colacion el articulo 25.2 del RGPD
cuando establece que “El responsable del tratamiento
aplicara las medidas técnicas y organizativas apro-
piadas con miras a garantizar que, por defecto, solo
sean objeto de tratamiento los datos personales que
sean necesarios para cada uno de los fines especificos
del tratamiento. Esta obligacion se aplicara a la can-
tidad de datos personales recogidos, a la extension
de su tratamiento, a su plazo de conservacion y a su
accesibilidad.”

7.2 Anonimizacion y seudonimizacion

El art. 89.1 del RGPD establece que el tratamien-
to con fines de investigacion cientifica estara sujeto
a las garantias adecuadas, con arreglo al RGPD, para
los derechos y las libertades de los interesados. Entre
esas garantias otorga un protagonismo especifico a la
anonimizacion y seudonimizacion.

Anonimizacion es el proceso por el cual deja de
ser posible establecer por medios razonables®® el nexo
entre un dato y el sujeto al que se refiere. Consiste en
suprimir aquella informacion concreta que permite
identificar a las personas, con el objetivo de eliminar,
de forma irreversible, las posibilidades de identifica-
cion y evitar asi la reidentificacion cuando los datos
sean reutilizados. Los datos resultantes de este proceso
se denominan en la LIB datos anonimizados o irrever-
siblemente disociados. Los datos anonimizados que-
dan excluidos de la aplicacion del RGPD.

A los efectos del RGPD se considerara anoni-
mizacién irreversible aquella en la que el esfuerzo
exigido para la asociacion de los datos personales y

tos y la Asociacion Espailola para el Fomento de la Seguridad
de la Informacion, ISMS Forum Spain, mayo de 2017, p. 12,
dice al respecto que “El principio de minimizacion constitu-
ye uno de los elementos mas importantes de la normativa de
proteccion de datos aplicables a este entorno. Este principio va
intrinsecamente unido al de conservacion de los datos por el
tiempo que sea necesario para la finalidad para la que hubieran
sido recogidos. En el entorno Big Data este principio es espe-
cialmente relevante, dado que las diferentes fuentes a la que se
tiene acceso pueden dar lugar a una recogida masiva de datos
que no sean pertinentes para la finalidad del tratamiento. Las
organizaciones deberan tener en cuenta que no se recojan datos
excesivos en relacion a esa finalidad. Tampoco deberian con-
servarse por mas tiempo del que sea necesario, periodo tras el
cual deberian eliminarse. Por otro lado, la posibilidad de que en
un futuro se puedan llevar a cabo tratamientos de Big Data con
diversas finalidades no significa, en ningtn caso, que se recojan,
“por si acaso”, mas datos de las personas que aquellos que son
necesarios para la finalidad primaria que motiva su recogida.”

58 Alos efectos del RGPD se considera anonimizacion
irreversible aquella en la que el esfuerzo exigido para la asocia-
cion de los datos personales y de salud no es razonable, resulta
desproporcionado.
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de salud no es razonable, resulta desproporcionado.
Sin embargo, no conviene ignorar que esta concep-
tuacion contiene un grado de indeterminacion preo-
cupante pues el uso y el descubrimiento de nuevas
técnicas de asociacion, posibilitard, sin duda, proce-
sos exitosos de asociacion de datos escindidos por
compensar econémicamente.

Como novedad el RGPD introduce la seudonimi-
zacion®, que en su articulo 4 la define como:

El tratamiento de datos personales de manera tal
que ya no puedan atribuirse a un interesado sin
utilizar informacion adicional, siempre que dicha
informacion adicional figure por separado y esté
sujeta a medidas técnicas y organizativas desti-
nadas a garantizar que los datos personales no
se atribuyan a una persona fisica identificada o
identificable.

Concibe la seudonimizaciéon como una medida
util de seguridad al objeto de ser alternativa a la ne-
cesidad de obtener el consentimiento especifico en la
reutilizacion de datos en investigaciones biosanita-
rias, pero permitiendo, a su vez,el acceso a la identi-
dad del titular de los datos cuando sea necesario. Por
ello, los datos seudonimizados deben estar protegi-
dos por los principios y reglas del RGPD. El proceso
de seudonimizacion consiste en sustituir o desligar la
informacion que identifica a la persona utilizando un
codigo que permita la operacion inversa. Los datos
resultantes de este proceso se denominan en la LIB
datos codificados o reversiblemente disociados®.

La LBAP establece que, como regla general,
debe quedar asegurado el anonimato®' en el acceso

59  ElDictamen 05/2014 del Grupo de Trabajo sobre
Proteccion de Datos de Caracter del articulo 29, de 10 de abril
de 2014, relata las diversas técnicas de seudonimizacion.

60 Para el tratamiento de datos de salud, el articulo 16
de la LBAP establece que cuando se utilicen con fines judicia-
les, epidemiologicos, de salud publica, investigacion, docencia,
es obligado preservar los datos de identificacion personal del
paciente, separados de los de caracter clinicoasistencial, de ma-
nera que, como regla general, quede asegurado el anonimato,
salvo que el propio paciente haya dado su consentimiento para
no separarlos. El procedimiento de disociacion previsto en este
articulo, aunque alude al anonimato, se acomoda mas bien a la
seudonimizacién del RGPD pues se separan los datos perso-
nales de los clinicos a efectos de la cesion a terceros, pero los
datos personales no se suprimen sino que se preservan, es decir,
siguen conservandose todos los datos, personales y clinicos, en
el registro de historias clinicas. Se supone que se sustituye el
dato personal por un codigo.

61  Eltérmino “anonimato” utilizado en el articulo 16 de
la LBAP admite la disociacion reversible o irreversible. Dato
anonimo es el dato registrado sin un nexo con una persona
identificada o identificable, y no es el caso de los registros de

a la historia clinica con fines judiciales, epidemiolo-
gicos, de salud publica, de investigacion o docencia.
El RGPD dispone que debe procederse a la anonimi-
zacion o seudonimizacion de los datos para su trata-
miento en la investigacion cientifica®. E1 RGPD con-
sidera la anonimizacion y la seudonimizaciéon como
instrumentos particularmente utiles para reforzar la
seguridad al aportar mayores garantias en los trata-
mientos y en la conservacion de datos de salud. En
cualquier caso, de estos mandatos legales se deriva
la necesidad de que los registros de historial clinicas
dispongan de una aplicacion informatica que articule
una disociacion automatica para el acceso a datos de
salud con los fines sefalados.

7.3 Secreto profesional

La otra medida a la que otorga particular prota-
gonismo es el secreto profesional. En efecto, entre las
medidas adecuadas y especificas que ha de establecer
el Derecho de los Estados miembros para proteger
los derechos de los interesados, el RGPD destaca ex-
plicitamente la institucion del secreto profesional o
deber de secreto equivalente, si bien se abstiene de
hacer regulacion alguna de la misma encomendando
dicha actuacion normativa a los Estados miembros
(articulo 9.3).Los articulos 20.1.d) y 24.2 de nues-
tra Constitucion (CE) disponen que una Leyregule el
secreto profesional, pero todavia no se ha aprobado
dicha ley. Después de la CE, algunas leyes sanitarias
han hecho sucintas referencias al secreto profesional,
pero sin hacer una regulacion de ese instituto juridi-
co. Tanto la legislacion sanitaria como la de enjui-
ciamiento criminal establecen limites o excepciones
al deber de secreto, exonerando al profesional de ese
deber en determinadas circunstancias y obligandole
en otras a denunciar o declarar los datos que cono-
ce. Empero, estas normas no han trazado un régimen
juridico preciso y acabado del secreto y de sus ex-
cepciones que dé seguridad juridica a los profesio-
nales sanitarios. Explorando nuestro ordenamiento
juridico nos encontramos con un deber de secreto
profesional plagado de excepciones explicitadas en
diversas normas de diferente rango e insuficiente-
mente perfiladas, lo que obliga frecuentemente al

historias clinicas donde se registran los datos de salud unidos
a los de la persona titular de los mismos; después se procede a
anonimizarlos o seudonimizarlos.

62  El considerando 159 del RGPD dice que: “El trata-
miento de datos personales con fines de investigacion cientifica
debe interpretarse, a efectos del presente Reglamento, de mane-
ra amplia, que incluya, por ejemplo, el desarrollo tecnolégico y
la demostracion, la investigacion fundamental, la investigacion
aplicada y la investigacion financiada por el sector privado.”
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profesional sanitario a tomar decisiones sin suficien-
te amparo juridico-normativo, a la par que le situa
ante dilemas dificiles de resolver tanto desde el punto
de vista juridico como ético. Es preciso, pues, hacer
una regulacion completa y acabada del mismo. Asi
lo requiere el RGPD al recordar su considerando 164
in fine las obligaciones existentes para los Estados
miembros de adoptar normas sobre el secreto profe-
sional cuando asi lo exija el Derecho de la Unidn, y el
articulo 9 del RGPD Io exige explicitamente.

7.4 Gestion de riesgos. En particular, la eva-
luacion de impacto de riesgos en el tratamiento de
datos de salud

Relata la “Guia Practicade Analisis de Riesgos
en losTratamientosde Datos Personalessujetos al
RGPD” elaborada por la AEPD, que “ante la cons-
tante evolucion tecnologica y los procesos de trans-
formacion digital que sufrenlas actividades de trata-
miento de datos personales, el RGPD supone un cam-
bio del modelo tradicional para afrontar las medidas
que garantizanla proteccion de los datos personales
hacia un nuevo modelo mas dinamico, enfocado en
lagestion continua de los riesgos potenciales asocia-
dos al tratamiento desde su disefio.”Asi, a tenor del
RGPD, la gestion de riesgos se puede dividir en tres
etapas diferenciadas: la identificacion, la evaluaciony
el tratamiento de los riesgos.

El RGPD, en primer lugar, obliga al responsable
a llevar un registro de las actividades de tratamiento
efectuadas bajo su responsabilidad (articulo 30.1),a
hacer un analisis de riesgo paralos derechos de los
ciudadanos de todos los tratamientos de datos que se
desarrollen®,

Seguidamente, obliga a evaluar el riesgo existen-
te®*. Evaluar un riesgo implica considerar todos los po-
sibles escenarios en los cuales el riesgo seharia efecti-
v0.Si el analisis prevé un nivel de riesgo alto entonces
procede hacer una Evaluacion de Impacto de Riesgo.

La Evaluacion de Impacto de Riesgos ha de rea-
lizarse, entre otros supuestos, en el tratamiento a gran
escala de las categorias especiales de datos de salud,
biomédicos y genéticos, pues establece el articulo 35
RGPD que:

63  El considerando 75 enumera una serie de factores o su-
puestos asociados a riesgos para los derechos de los interesados.

64  Véanse la “Guia practica de analisis de riesgos en
los tratamientos de datos personales sujetos al RGPD” y el
“Listado de Cumplimiento Normativo” de la AEPD.
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1.Cuando sea probable que un tipo de tratamien-
to, en particular si utiliza nuevas tecnologias, por
su naturaleza, alcance, contexto o fines, entrafie
un alto riesgo para los derechos y libertades de
las personas fisicas, el responsable del tratamien-
to realizara, antes del tratamiento, una evaluacion
del impacto de las operaciones de tratamiento en
la proteccion de datos personales.

3. La evaluacion de impacto relativa a la protec-
cion de los datos a que se refiere el apartado 1 se
requerira en particular en caso de:

(..)

b) tratamiento a gran escala de las categorias es-
peciales de datos a que se refiere el articulo 9,
apartado 1.

Se considera que el archivo informatizado de
historias clinicas de un hospital es de por si un trata-
miento a gran escala. En efecto, el Grupo de Trabajo
del articulo 29 en las Directrices sobre Delegados de
Proteccion de Datos, aprobadas el 13 de diciembre de
2016, afirma que el tratamiento de datos de pacientes
en el desarrollo de la actividad de un hospital es un
tratamiento a gran escala. Lo es también, por supues-
to, el tratamiento de datos de salud del Sistema de
Informacion en Salud Publica.

La “Guia para una Evaluacion de Impacto en la
Proteccion de Datos personales (EIPD)” elaborada
por la AEPD, nos dice que una EIPD es, en esen-
cia, un ejercicio de analisis de los riesgos que un
determinado sistema de informacion, producto o
servicio puede entrafiar para el derecho fundamen-
tal a la proteccion de datos de los afectados vy, tras
ese analisis, poder afrontar la gestion eficaz de los
riesgos identificados mediante la adopcion de las
medidas necesarias para eliminarlos o mitigarlos, y
que la gran ventaja derivada de la realizacion de una
EIPD en las etapas iniciales del disefio de un nuevo
producto, servicio o sistema de informacion es que
permite identificar los posibles riesgos y corregirlos
anticipadamente, evitando los costes derivados de
descubrirlos a posteriori, cuando el servicio esta en
funcionamiento o, lo que es peor, cuando la lesion
de los derechos se ha producido. Anade que, ademas,
la realizacion de una EIPD es un excelente ejercicio
de transparencia, base de una relacion de confianza.

Finalmente, la tercera y ultima fase del proceso
de gestion de riesgos consiste en tratar los mismos
disminuyendo su nivel de exposicion con medidas de
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controlque permitan reducir laprobabilidad de que el
riesgo se materialice, hasta situarel riesgo residual en
un nivel que se considere razonable, revisando para
ello las medidas de seguridad a la luz del resultado de
la evaluacion efectuada (articulo 32.2).

7.5 Consulta previa a la Autoridad de control

Cuando en razon de la evaluacién de impacto
realizada resulte que el tratamiento de datos proyec-
tado podria infringir determinaciones del RGPD, en
particular cuando el responsable no haya identifica-
do o mitigado suficientemente el riesgo, y cuando la
evaluacion de impacto haya identificado un alto ries-
g0 que a juicio del responsable no pueda mitigarse
por medios razonables en términos de tecnologia dis-
ponible y costes de aplicacion, el responsable debe
hacer una consulta previa a la autoridad de control
competente acompaiiando la documentacion que des-
cribe el articulo 36.3 del RGPD, incluyendo la propia
evaluacion de impacto. La autoridad de control debe
asesorar por escrito al responsable y, en su caso, al
encargado, y puede hacer uso de todos los poderes
que le confiere el RGPD, entre ellos el de prohibir la
operacion de tratamiento.

Ademas, conforme al articulo 36.5, el Derecho
de los Estados miembros puede obligar a los respon-
sables del tratamiento a consultar a la autoridad de
control y a recabar su autorizacion previa en relacion
con el tratamiento por un responsable en el ejercicio
de una misién realizada en interés publico, en par-
ticular el tratamiento en relacion con la proteccion
social y la salud publica.

7.6 Delegado de proteccion de datos

El RGPD crea la figura del delegado de protec-
cion de datos, que podra formar parte de la plantilla
del responsable o encargado o actuar en el marco de
un contrato de servicios. Es necesario designar un de-
legado de proteccion de datos cuando el tratamiento
lo lleve a cabo una autoridad u organismo publico
y cuando las actividades principales del responsable
o del encargado consistan en el tratamiento a gran
escala de categorias especiales de datos personales
con arreglo al articulo 9 RGPD, esto es, de datos de
salud.

Interesa resaltar el perfil eminentemente juridi-
co que el articulo 37 del RGPD otorga a esta nueva
figura al disponer que sera designado atendiendo a
sus conocimientos especializados del derecho, perfil

muy acorde con su funcion de proteger un derecho
fundamental. Puede ser una persona fisica o una ju-
ridica (una consultora) que debera nombrar una per-
sona como enlace.

Por su parte, el articulo 38 RGPD fija la posicion
del delgado de proteccion de datos al exigir que el
responsable y el encargado del tratamiento garan-
ticen que participe de forma adecuada y en tiempo
oportuno en todas las cuestiones relativas a la protec-
cion de datos personales, respaldandole y facilitan-
dole los recursos necesarios para el pleno y adecua-
do desempeiio de sus funciones, para el acceso a los
datos personales y a las operaciones de tratamiento,
y para el mantenimiento de sus conocimientos espe-
cializados. Procura preservar su total independencia
al exigir del responsable y encargado que garanticen
que no reciba ninguna instruccion en lo que respec-
ta al desempefio de dichas funciones, de modo que
no puede ser destituido ni sancionado por estos por
el desempefio de sus funciones. El delegado de pro-
teccion de datos debe rendir cuentas directamente al
mas alto nivel jerarquico del responsable o encar-
gado. También dispone que los interesados puedan
contactar con el delegado de proteccion de datos res-
pecto de todas las cuestiones relativas al tratamiento
de sus datos personales y al ejercicio de sus derechos
al amparo del RGPD. Finalmente, le impone la obli-
gacion de mantener el secreto o la confidencialidad
en lo que respecta al desempefio de sus funciones,
de conformidad con el Derecho de la Union o de los
Estados miembros.

El articulo 39 RGPD le atribuye las siguientes
funciones: a) informacion y asesoramiento a las per-
sonas que se ocupen del tratamiento de sus obliga-
ciones; b) supervision del cumplimiento de lo dis-
puesto en el RGPD y en el Derecho complementario
del Estado miembro, asi como de la concienciacion
y formacion del personal; ¢) asesoramiento acerca de
la evaluacion del impacto de las operaciones de tra-
tamiento; d) cooperacion con la autoridad de control.

En linea con el RGPD, el articulo 34.1. aparta-
do 1), del proyecto de la nueva LOPD establece que
deberd existir un delegado de proteccion de datos en
los centros sanitarios legalmente obligados al man-
tenimiento de historias clinicas de los pacientes con
arreglo a lo dispuesto en la LBAP®.

65  La Agencia Espafiola de Proteccion de Datos ha
elaborado un Esquema de Certificacion de Delegados de Pro-
teccion de Datos con el objetivo de ofrecer seguridad y fiabili-
dad tanto a las personas que van a ejercer como delegados de
proteccion de datos como a las empresas que van a incorporar
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IIT. SOBRE LA COMPATIBILIDAD CON
EL RGPD DE LAS DISPOSICIONESDE
NUESTRA LEGISLACION SANITARIA
SOBRE TRATAMIENTO DE DATOS DE
SALUD.

Como ya he sefialado,a partir del 25 de mayo de
2018el RGPD seradirectamente aplicable y la prime-
ra consecuencia del principio de primacia que presi-
de este tipo de norma europea es la inaplicacion del
Derecho nacional contrario, de modo que la norma
interna incompatible anterior no se aplicara y la nor-
ma interna incompatible posterior nacera viciada por
lo que tampoco debera ser aplicada.

El Reglamento europeo genera derechos y obli-
gaciones por si mismo, y no precisa de intervencion
ulterior de las instituciones comunitarias ni de las de
cada Estado miembro para que sea aplicable con ca-
racter general, lo que se traduce en que ningun Esta-
do puede impedir su eficacia por mor de su ordena-
miento juridico interno anterior o posterior a la fecha
de vigencia del Reglamento, lo que, por otra parte,
obliga a cada Estado miembro a adaptar el ordena-
miento interno a las previsiones de los Reglamentos.
En ocasiones se produce un conflicto de normas que
debe ser resuelto a la luz del principio de primacia
del derecho comunitario®.

esta figura a sus organizaciones, proporcionando un mecanismo
que acredite que estos profesionales tienen los conocimientos y
capacidades requeridas. La certificacion no serd imprescindible
para ejercer como delegado de proteccion de datos.

66 En este sentido, la Sentencia del TICE de 9 de marzo
de 1978 (asunto 106/77) marca el precedente a partir del cual se
construyen los efectos del principio de primacia: “cuando una
norma interna de fecha anterior a una norma de la UE resul-
ta incompatible, la primera resulta absolutamente inaplicable,
entendiéndose tacitamente derogada (lex posterior derogat lex
anterior). La incompatibilidad de la norma interna con la co-
munitaria puede y debe ser apreciada por el Juez a la hora
de interpretar el derecho aplicable, y en caso de duda, elevar
cuestion prejudicial al Tribunal de Justicia de la Union Euro-
pea. Los organos jurisdiccionales de los Estados miembros son
los directamente llamados a aplicar el derecho de la UE.” Y
respecto de la intervencion del Juez, nuestro Tribunal Consti-
tucional declara en su Sentencia 232/2015, de 5 de noviembre
de 2015, (F.J. 5): “a) Que dejar de aplicar una ley interna, sin
plantear cuestion de inconstitucionalidad, por entender un or-
gano jurisdiccional que esa ley es contraria al Derecho de la
Union Europea, sin plantear tampoco cuestion prejudicial ante
el Tribunal de Justicia de la Union Europea, es contrario al
derecho a un proceso con todas las garantias (art. 24.2 CE)
si existe una “duda objetiva, clara y terminante” sobre esa
supuesta contradiccion (STC 58/2004).b) Sin embargo, dejar
de plantear la cuestion prejudicial y aplicar una ley nacional
supuestamente contraria al Derecho de la Union no vulnera el
derecho a la tutela judicial efectiva si esa decision es fruto de
una exégesis racional de la legalidad ordinaria, ...”
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Se trata, pues, de dilucidar si las normas de nuestra
legislacion sanitaria relativas al tratamiento y cesion
de datos de salud son o no compatibles con las reglas
y criterios fijados por el RGPD.La Ley 41/2002, de
14 de noviembre, Basica de Autonomia del Paciente
(LBAP) -articulo 16.3- establece como regla general
la anonimizacion de los datospara el acceso o cesion
a terceros salvoen los supuestos de investigacion ju-
dicial y cuando exista riego grave para la salud de la
poblacion; permite el acceso a los datos de salud por
los profesionales asistenciales y por el personal de ad-
ministracion y gestion de centros y del que ejerza fun-
ciones de inspeccion, evaluacion, acreditacion y plani-
ficacion, sometiendo a todas estas personas al secreto
profesional o al deber de secreto equivalente, yexige el
establecimiento de un procedimiento para que quede
constancia de los accesos. La Ley 14/2007, de 3 de
julio, de Investigacion Biomédica (LIB)-articulos 4 y
5- exige el consentimiento informado para cada inves-
tigacion, tanto de los sujetos que participen directa-
mente como de los que aporten muestras biologicas
obtenidas anteriormente, asi como el sometimiento al
secreto profesional de todos los intervinientes en la
investigacion; también dispone que el consentimiento
del sujeto fuente sera siempre necesario cuando se pre-
tendan utilizar con fines de investigacion biomédica
muestras biolégicas que hayan sido obtenidas con una
finalidad distinta, se proceda o no a su anonimizacion,
si bien de forma excepcional permite tratar muestras
codificadas o identificadas con fines de investigacion
biomédica sin el consentimiento del sujeto fuente,
cuando la obtencion de dicho consentimiento no sea
posible o represente un esfuerzo no razonable en el
sentido del articulo 3.i) de la Ley, aunqueen estos ca-
sos se exigira el dictamen favorable del Comité de Eti-
ca de la Investigacion(articulo 58.2). La Ley 33/2011,
de 4 de octubre, General de Salud Publica (LGSP)-
articulo 41- establece el deber de ceder a las autorida-
des sanitarias los datos identificativos imprescindibles
para la toma de decisiones en salud publica, yla no ne-
cesidad de consentimiento del interesado para el trata-
miento de esos datos. La Ley Organica de Proteccion
de Datos de 1999 -articulo 11.2- enumeraba una serie
de supuestos en los que se permitia la cesion de datos
de salud a terceros sin consentimiento del interesado,
pero con la entrada en vigor de la nueva LOPD queda
derogada.

Aunque se trata de una legislacion escasa en con-
tenidos, pueden identificarse como principios y valo-
res que la modulan los siguientes:

 Integridad de las personas y proteccion de la
dignidad e identidad del ser humano.
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* Autonomia del sujeto: consentimiento expreso
salvo que una ley lo excluya, exista riesgo grave
para la salud publica, o cuando no es posible o
exige un esfuerzo desproporcionado.

* Compatibilidad de tratamientos futuros con
los fines para los que recogieron(limitacion de
finalidad de la recogida inicial).

* Deber de informacion en la recogida de los
datos

* Proporcionalidad en el acceso y uso de los
datos (datos adecuados, pertinentes y no excesi-
vos).

* Secreto profesional o deber de secreto equiva-
lente.

* Seguridadde los datos evitando su alteracion,
pérdida, tratamiento o acceso no autorizado.

» Preferencia por el anonimato en el acceso a
datos por terceros.

¢ Derechos ARCO

e (Cancelacion o destruccion de los datos cuando
no sean necesarios o pertinentes.

* Intervencion de los Comités de Etica de Inves-
tigacion en la investigacion cientifica.

Asi pues, en mi criterio, es una legislacion com-
patible, por lo que, sin perjuicio de la conveniencia
y necesidad de elaborar una ley especifica de protec-
cion de datos de salud que complemente el RGPD, la
vigente legislacion sanitaria puede seguir aplicando-
se plenamente en espera de esa nueva ley.

Eltinico precepto incompatible es, en mi criterio,
el articulo 70.2 de la LIB en cuanto habilita a practi-
car un consentimiento genérico®’.

IV. HACIA UNA LEY ESPECIFICA DE
PROTECCION DE DATOS DE SALUD.

67  Dice este articulo lo siguiente: “2.No obstante lo es-
tablecido en el apartado anterior, las muestras bioldgicas que se
incorporen a los biobancos podran utilizarse para cualquier in-
vestigacion biomédica, en los términos que prescribe esta Ley,
siempre que el sujeto fuente o, en su caso, sus representantes
legales hayan prestado su consentimiento en estos términos.”
Como ya he razonado supra el RGPD rechaza los consentimien-
tos genéricos o en blanco.

1. Justificacion: insuficiencia de la actual legisla-
cion

La vigente legislacion reguladora de la protec-
cion de datos de salud se contiene en las siguientes
normas: Ley 41/2002, de 14 de noviembre, Basica
de Autonomia del Paciente (LBAP), articulo 16; Ley
14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica
(LIB), articulos. 5y 51; Ley 33/2011, de 4 de octu-
bre, General de Salud Publica (LGSP), art. 7, y Re-
glamento 1090/2015, de 4 de diciembre, de ensayos
clinicos con medicamentos, art. 3.1.d). Empero, el ar-
ticulo 16.3 de la LBAP establece que el acceso® a la
historia clinica con fines judiciales, epidemiologicos,
de salud publica, y de investigacion o docencia, se
rige por lo dispuesto en la LOPD de 1999; el articulo
5.1 de la LIB establece que se garantiza el tratamien-
to confidencial de los datos personales que resulten
de la actividad de investigacion biomédica, conforme
a lo dispuesto en la LOPD de 1999; el articulo 7 de la
LGSP establece que la informacion personal que se
emplee en las actuaciones de salud publica se regira
por lo dispuesto en la LOPD de 1999; y el articulo
3.d) del Real Decreto 1090/2015, de 4 de diciembre,
por el que se regulan los ensayos clinicos con medi-
camentos, establece que se protegen los datos de ca-
racter personal que le conciernen, de acuerdo con la
LOPD de 1999. En suma, todas esta leyes se remiten
en buena medida a la LOPD y resulta que su articulo
8, rubricado “Datos relativos a la salud”, establece
que “Sin perjuicio de lo que se dispone en el articulo
11 respecto de la cesion®, las instituciones y los cen-
tros sanitarios publicos y privados y los profesionales
correspondientes podran proceder al tratamiento de
los datos de caracter personal relativos a la salud de
las personas que a ellos acudan o hayan de ser trata-
dos en los mismos, de acuerdo con lo dispuesto en

68  El RGPD maneja un concepto amplio de “tratamien-
to” de datos personales en el que se comprende el acceso y la
cesion de datos a terceros. La LOPD de 1999, aunque considera
la cesion de datos como tratamiento, establecia un régimen es-
pecifico para la cesion de datos a terceros. Por su parte, la LBAP
solo habla de acceso y, en algunos casos, denomina acceso lo
que realmente es cesion de datos a terceros (otras Administra-
ciones, juzgados, tribunales, ministerio fiscal, defensores del
pueblo, investigadores, etc.). Sin embargo, conviene distinguir
entre “acceso” y “cesion”. El acceso implica que los datos no
salgan del registro en el que se encuentran (acceso por otros
profesionales que intervienen en la asistencia sanitaria, por per-
sonal de administracion, de gestion, de inspeccion de centros,
etc.). La cesion implica la salida de los datos del registro con
destino a otras Administraciones, juzgados, tribunales, defen-
sores del pueblo, investigadores, etc. Conviene, pues, prever un
régimen especifico para el acceso y otro para la cesion de datos.

69  Este articulo enumera una serie de supuestos en los
que se permite la cesion de datos a terceros sin necesidad del
consentimiento del interesado.
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la legislacion estatal o autondémica sobre sanidad.”
Estamos, pues, ante una regulacion claramente insu-
ficiente pues la legislacion de proteccion de datos se
remite a la legislacion sanitaria y esta, a su vez, se re-
mite a la legislacion de proteccion de datos. Ademas,
con lanueva LOPD desaparecen los contenidos, apli-
cables directamente a datos de salud, de los articulos
8 y 11 de la LOPD de 1999.

Por lo demas, como ya he sefialado, es muy es-
casa en contenidos en lo relativo al tratamiento de
datos de salud. Se limita a enumerar supuestos en los
que es necesario el consentimiento y en los que no lo
es, y como garantias de los derechos del interesado
prevé la anonimizaciéon y exige el deber de secreto
profesional. Realmente, falta todo el complemento
legislativo que el RGPD encomienda elaborar a los
Estados miembros.

Por tanto, la parquedad e insuficiencia de las nor-
mas sobre proteccion de datos de salud contenida en
la legislacion sanitaria (entre las muchas lagunas le-
gales existentes cabe citar sin animo exhaustivo: ré-
gimen de la proteccion de datos de salud en la inves-
tigacion observacional con datos de registros; mo-
dalidades de consentimiento informado y supuestos
en los que pueden utilizarse; circunstancias concu-
rrentes en estudios e investigaciones por las que debe
acudirse a la anonimizacion y por las que puede utili-
zarse la seudonimizacion, y requisitos y condiciones
para el acceso a los datos codificados y a la reiden-
tificacion; registros de efectos adversos y proteccion
de datos de salud; accesos limitados a las historias
clinicas -modulos de especial custodia-; utilizacion
de tecnologias que permitan tratar a gran escala da-
tos de salud y principio de minimizacion de datos;
carpetas personales de salud; limitaciones a los dere-
chos de los interesados por razones de investigacion
sanitaria y biomédica; tratamiento para la gestion de
los sistemas y servicios sanitarios y sociales y para la
evaluacion de la calidad y seguridad de la asistencia
sanitaria, etc., etc.), la atomizacion regulatoria,la ob-
soleta y dispersa regulacion del secreto profesional
y de sus excepciones’, las condiciones, requisitos y
limitaciones que el RGPD permite introducir como

70  Véase el reportaje de Diario Médico, de 14 de di-
ciembre de 2015, en el que un grupo de juristas y médicos con-
vocados por ese periddico para un debate en torno al secreto
médico, reclaman al legislador que unifique la normativa penal,
administrativa y procesal sobre el secreto profesional para co-
nocer cuando puede excepcionarse el deber de confidencialidad
y cuando no. Concluyen afirmando que el secreto necesita una
regulacion unitaria que dé seguridad juridica. Disponible en:
http://www.diariomedico.com/2015/12/14/area-profesional/
normativa/el-secreto-necesita-una-regulacion-unitaria-que-de-
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legislacion complementaria(solo las remisiones que
el articulo 9 del RGPD hace al Derecho de los Es-
tados miembros justificaria esa ley especifica), etc.,
aconsejan disponer de una ley especifica sobre pro-
teccion de datos personales relativos a la salud que, a
modo de cddigo compendiador, haga una regulacion
completa y actualizada que contemple las singulari-
dades de este sector; ley que se enmarcaria en la nor-
mativa del sector sanitario. Hoy es opinion bastante
generalizada” que lo mas operativo es elaborar una
ley estatal para la proteccion de los datos personales
de salud, que complemente el RGPD y sustituya a
las disposiciones contenidas en la vigente legislacion
sanitaria estatal.

Sin embargo, la Agencia Espafiola de Proteccion
de Datos considera que la proteccion de datos de
salud esta suficientemente desarrollada en la legis-
lacion sanitaria y que no es precisa esa legislacion
especifica ni las enmiendas sobre proteccion de datos
de salud que las sociedades cientificas esta propo-
niendo a los grupos parlamentarios como completos
necesarios de la nueva LOPD.

seguridad-juridica

Véase también PALOMAR OLMEDA, A, “La vulneracion
del deber de secreto y confidencialidad por personal sanitario.
Delito de habeas data”, en el libro colectivo (director PEREZ
GALVEZ, J. F.) La Seguridad del Paciente, tirant lo blanch,
2018, pp. 255-288.

71  La Sociedad Espaiola de Epidemiologia (SEE) y la
Sociedad Espafiola de Salud Publica y Administracion Sanitaria
(SESPAS), en Declaracion de 1 de marzo de 2018, consideran
necesaria una ley especifica de proteccion de datos de salud y
solicita al Gobierno que se comprometa a remitir a las Cortes
Generales un proyecto de ley en plazo breve.

72 La AEPD justifica tal aserto apoyandose en el infor-
me 073667/2018 del Gabinete Juridico elaborado precisamente
en relacion con las propuestas de enmiendas de las sociedades
cientificas a las que he aludido. Empero, ese informe, en mi
criterio, padece de las siguientes carencias. Primera: estudia ex-
clusivamente la investigacion con procedimientos invasivos y
muestras biologicas en base al régimen de la LIB, y deja total-
mente al margen la investigacion observacional con datos obte-
nidos de registros, que actualmente esta carente de una regula-
cion en lo relativo a la proteccion de datos (los unicos estudios
observacionales regulados son los estudios posautorizacién con
medicamentos -Orden SAS/3470/2009-), y resulta que las pe-
ticiones de una ley especifica o, en su defecto, enmiendas for-
muladas por SEE y SESPAS van dirigidas fundamentalmente
a la investigacion observacional. Segundo: otorga al consenti-
miento especifico previsto en el RGPD el alcance propio de un
consentimiento genérico o en blanco al afirmar (iltima pagina)
que “puede extenderse en el futuro ese consentimiento, sin que
ello lo vicie en modo alguno, incluso a “finalidades” o dreas
de investigacion que ni siquiera hubieran podido determinarse
en_el momento en que se presto sin que sea necesario recabar
un nuevo consentimiento del sujeto fuente.” Considero excesivo
otorgar tal alcance al consentimiento especifico. De la lectura
de los considerandos 32, 33, 42 y 43 y de los articulos 4.11)
y 9.2.a) se infiere claramente que el legislador europeo exige
consentimientos informados explicitos para cada investigacion
o area de investigacion con datos de salud, rechazando conclu-
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No obstante, los grupos parlamentarios Socialis-
tas, Ciudadanos y Unidos Podemos-En Comun, han
formulado enmiendas al proyecto de LOPD en el
sentido de recuperar la disposicion adicional del an-
teproyecto que exigia al Gobierno que en el plazo de
dos aflos desde la entrada en vigor de la ley remita
a las Cortes Generales un proyecto de ley en el que
establezca las condiciones adicionales y, en su caso,
limitaciones al tratamiento de datos de salud. También
se han formulado enmiendas pidiendo que en la ley se
haga mencion expresa al interés publico de la inves-
tigacion biomédica y que la reutilizacion de los datos
sanitarios para la investigacion pueda hacerse en base
a un consentimiento amplio de los pacientes”.

(Esa ley especifica debe ser una ley orgénica o
una ley ordinaria? Es doctrina del TC que no procede
aprobar mediante ley orgénica cualquier disciplina
legal que afecte a los derechos fundamentales, sino
tan solo cuando desarrolle la CE de manera directa
y en elementos esenciales para la definicion del de-
recho fundamental, ya sea en una regulacion directa,
general o global del mismo o en una parcial o secto-
rial, pero, igualmente, relativa a aspectos esenciales
del derecho (STC 127/1994). Actualmente, la LBAP
contiene la regulacion mas amplia del derecho a la
proteccion de los datos de salud y es una ley ordi-
naria. En la tramitacion parlamentaria se demando
que fuera organica, pero finalmente se opto6 por darle
el caracter de ordinaria. Analizando este debate, la

yentemente consentimientos en blanco para futuros proyectos
o lineas de investigacion respecto de los que la informacion al
sujeto es inexistente o muy insuficiente. Lo que el consideran-
do 33 del RGPD contempla implicitamente es la posibilidad
de instrumentar un consentimiento amplio que acoja areas de
investigacion, si bien es evidente que el legislador europeo no
estd por la labor de permitir un uso posterior absoluto e indiscri-
minado de datos para fines cientificos diferentes a la manera de
un consentimiento genérico o en blanco, sino un consentimiento
amplio que acoja determinadas areas de investigacion futuras
suficientemente determinadas y sobre las que se ha informa-
do al interesado, pero solo estas. Ademas, la flexible vision del
consentimiento especifico defendida en el informe queda neu-
tralizada e imposibilitada por el tajante mandato del articulo 6.2
del proyecto de LOPD, cuestion que en modo alguno intenta
resolver el informe. En efecto, introducir o no el consentimiento
amplio compete al legislador de los Estados miembros, y te-
niendo en cuanta que el art. 9.4 del RGPD habilita a los Estados
miembros a introducir condiciones adicionales, inclusive limi-
taciones, debe entenderse que el art. 6.2 del proyecto de LOPD
opta por limitar, impedir, la utilizaciéon del consentimiento am-
plio, pues el art. 6.2 no excluye del mandato el tratamiento de
datos de salud. Tercera. El tratamiento de datos de salud no em-
pieza y termina en la investigacion cientifica. Existen muchos
otros ambitos y circunstancias, como hemos comprobado supra,
en los que se tratan datos de salud que estan mal regulados, con
lagunas legales, o con una regulacion obsoleta que es preciso
actualizar. Pues bien, el informe ignora estos otros ambitos.

73 Véase Boletin Oficial de las Cortes Generales, Seria
A, nim. 13-2, de 18 de abril de 2018.

doctrina juridica™ considerd que la LBAP no necesi-
taba ser organica pues se redactd con un espiritu de
respeto a las exigencias de la legislacion general sobre
proteccion de datos de personales (LOPDP) a la que se
remite expresamente. No obstante, mas recientemente,
a la vista de la STC 37/2011, de 28 de mayo, que ca-
taloga el consentimiento informado como un derecho
fundamental, algin autor’® ha reivindicado la necesi-
dad de ley organica para la LBAP por cuanto, al re-
gular el consentimiento informado, hace un desarrollo
directo del derecho fundamental a la integridad fisica
y moral. El RGPD viene a ser la ley general regulado-
ra del derecho fundamental a la proteccion de datos
personales, en el que ya vienen regulados los aspectos
esenciales del derecho a la proteccion de los datos de
salud, y la ley especifica que nos ocupa no va mas alla
de ser un complemento legislativo del RGPD. Tam-
bién debe entenderse que ha de redactarse en el marco
de la nueva LOPD y con respeto a sus determinacio-
nes. Por tanto, a pesar de regular con el detalle pre-
ciso el tratamiento de datos especialmente protegidos
como son los relativos a la salud, parece que bastara
con darle el caracter de ley ordinaria.

2. El articulo 9 del proyecto de LOPD

El Ministerio de Justicia elabord a nivel de ante-
proyecto (junio de 2017) el texto de una nueva Ley
Organica de Proteccion de Datos adaptada al RGPD,
que sustituya a la vigente. El Consejo de Ministros, en
sesion de 10 de noviembre de 2017, lo aprob6é como
proyecto y lo remitio a las Cortes Generales™. El pro-
yecto de dicha Ley Organica dispone lo siguiente en
lo que hace a tratamiento de datos de salud:

Articulo 9. Categorias especiales de datos.

(...)

2. Los tratamientos de datos contemplados en las
letras g), h) e i) del articulo 9.2. del Reglamento
(UE) 2016/679 fundados en el Derecho espafiol
deberan estar amparados en una ley, que podra
establecer requisitos adicionales relativos a su
seguridad y confidencialidad.

74 PEMAN GAVIN, Juan, Asistencia Sanitaria y Siste-
ma Nacional de Salud, Editorial Comares, 2005, p. 285.

75 MAGDALENO ALEGRIA, Antonio, “Algunas
consideraciones constitucionales en torno a la autonomia del
paciente. Sobre la necesidad de adaptar el ordenamiento juri-
dico espafiol a las garantias de los derechos fundamentales™ en
el libro colectivo Autonomia del paciente e intereses de terce-
ros: limites, (ARCOS VIEIRA, directora), Thomson-Reuters
ARANZADI; 2016, pp. 327-328

76  Boletin Oficial de las Cortes Generales, Serie A,
nim. 13-1, de 24 de noviembre de 2017.

95



Juan Luis Beltran Aguirre

Vol. 28 Extraordinario XXVII Congreso 2018 | PONENCIAS

En particular, la ley podra amparar el tratamien-
to de datos en el ambito de la salud cuando asi
lo exija la gestion de los sistemas y servicios de
asistencia sanitaria y social, publica y privada, o
la ejecucion de un contrato de seguro de que el
afectado sea parte.”

Es de observar que el articulo 9.2. del proyec-
to de LOPD solo habla de las letras g), h) e 1) del
articulo 9.2 del RGPD, no incluyendo los supuestos
comprendidos en las letras b) -derecho laboral y de
la seguridad social-, c) -intereses vitales-, ¢) -datos
manifiestamente publicos-; f) -defensa de reclama-
ciones o cuando los tribunales actuen en ejercicio de
su funcion judicial; y j) -investigacion cientifica-. No
se ofrece en el preambulo explicacion alguna del mo-
tivo por el que se excluyen estos supuestos, que, en
mi criterio, también son susceptibles de complemen-
tacion legislativa, particularmente la investigacion
cientifica, sintagma que, obviamente, comprende la
investigacion sanitaria y biomédica. Como posibles
explicaciones de estas ausencias es plausible enun-
ciar las siguientes: en el supuesto del apartado b)
corresponde hacer el complemento a la legislacion
laboral y de seguridad social; en los supuestos de
los apartados ¢), €) y ) el RGPD no hace remision
alguna al Derecho de los Estados miembros por lo
que puede entenderse que no necesitan de comple-
mento legislativo; en el supuesto del apartado j) el
redactor del proyecto considerd que la investigacion
con procedimientos invasivos estad suficientemente
regulada en la LIB y en el Reglamento de ensayos
clinicos, no estando, por tanto, necesitada de una
complementacion legislativa, y que la investigacion
observacional, fundamentalmente la epidemiolégica,
que si esta necesitada de un complemento legislativo,
puede hacerse en el marco del apartado i) -tutela de la
salud publica-. No obstante, obligado es advertir que
el articulo 9.4 del RGPD establece que “los Estados
miembros podran mantener o introducir condiciones
adicionales, inclusive limitaciones, con respecto al
tratamiento de datos genéticos, datos biométricos o
datos relativos a la salud.”, habilitacion que es predi-
cable de todos los apartados del articulo 9.2.

77  El Dictamen 757/2017, de 26 de octubre, del Con-
sejo de Estado, critica la incorporacion de este parrafo porque
el primer supuesto (gestion de los sistemas y servicios de asis-
tencia sanitaria y social) se encuentra expresamente mencio-
nado en el articulo 9.2.h) del RGPD vy el segundo (ejecucion
de un contrato de seguro de que el afectado sea parte) puede
entenderse facilmente incluido en esa misma rubrica, por lo que
resulta una prevision redundante que deberia eliminarse para
evitar confusiones respecto al resto de supuestos del articulo 9.2
RGPD.
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Este articulo, estableciendo la necesaria reserva
de ley conforme al articulo 53.1 CE, admite el tra-
tamiento de los datos genéticos y de salud en los
supuestos g), h) e i) y marco establecidos en el arti-
culo 9.2 del RGPD, y remite la regulacion de dicho
tratamiento a una ley especifica en la que deberan
establecerse las debidas garantias’. Al contrario de
lo que hizo la LOPD de 1999, se abstiene de incor-
porar determinaciones, disposiciones o mandatos
sobre el tratamiento de datos de salud, ello a pesar
de que la LBAP, la LIB, la LGSP y el Real Decreto
1090/2015, de 4 de diciembre, se remiten a la LOPD
de 1999 en cuanto esta contenia, aunque minima, una
regulacion sobre tratamiento de datos de salud; remi-
siones que ahora resultan totalmente inttiles. En fin,
la nueva LGPD, en los que hace al tratamiento de
datos de salud, generard un cierto vacio legislativo,
ya que la normativa al respecto solo la encontramos
en algunas normas sanitarias. En cualquier caso, ante
la insuficiencia de la normativa sobre proteccion de
datos contenida en la legislacion sanitaria, es inelu-
dible disponer de una completa normativa especifica
sobre proteccion de datos personales relativos a la sa-
lud, bien incorporando un amplio Titulo en la nueva
LOPD, o bien elaborando una ley especifica que se
enmarcaria en la normativa del sector sanitario.

Por lo demas, sefialar que las bases juridicas para
el tratamiento de datos de salud sin consentimiento
del interesado que enumera el articulo 9.2 del RGPD,
salvo alguna excepcion (formulacion, ejercicio o de-
fensa de reclamaciones y asistencia social), tienen
su equivalente en nuestra legislacion. Realmente,
apenas hay diferencias entre el RGPD y nuestroor-
denamiento a este respecto. Entonces, el contenido
propio de esa ley especifica no es introducir nuevos
supuestos de tratamiento de datos de salud sin con-
sentimiento del interesado o suprimir alguno de los
ahora existentes en nuestra legislacion, sino desarro-
llar con vocacion de plenitud las condiciones adicio-
nales y limitaciones necesarias con respecto al trata-
miento de datos genéticos y de salud en los supuestos
que enumera el articulo 9.2 del RGPD, asi como las
medidas adecuadas y especificas dirigidas a proteger
los derechos y libertades del interesado.

78  El anteproyecto de Ley Organica incorporaba la dis-
posicion adicional novena en la que mandaba al Gobierno que
en el plazo de dos aflos desde su entrada en vigor remitiera a las
Cortes Generales un proyecto de ley en el que se regulasen las
condiciones adicionales y, en su caso, las limitaciones al trata-
miento de datos genéticos, biométricos o relativos a la salud.
Sin embargo, en el proyecto de Ley Organica el contenido de
esta disposicion adicional ha desaparecido.



Derechos de las personas trans e intersex. Revision del marco legislativo en el contexto espariol desde ...

DERECHOS DE LAS PERSONAS TRANS
E INTERSEX: REVISION DEL MARCO
LEGISLATIVO EN EL CONTEXTO
ESPANOL DESDE UNA PERSPECTIVA
DE DESPATOLOGIZACION Y
DERECHOS HUMANOS

Amets Suess Schwend
Doctor en Antropologia Social, Investigador y Docente
Escuela Andaluza de Salud Publica
Granada

SUMARIO: L. Introduccion; II. Marco internacional de derechos humanos; III. Activismo internacional
por la despatologizacion trans; IV. Activismo intersex internacional; V. Marco legal en el contexto espafiol:
1. Ambito estatal, 2. Ambito autonémico, 3. Marco legal en Andalucia; VI. Conclusiones.

RESUMEN

El objetivo de este trabajo es revisar los derechos
de las personas trans e intersex en la legislacion ac-
tualmente vigente en el contexto espafiol, tomando
como referencia las recomendaciones establecidas
por organismos internacionales y regionales de dere-
chos humanos y las demandas expresadas por el acti-
vismo internacional por la despatologizacion trans y
el movimiento intersex internacional.
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dad; expresion de género; identidad de género; carac-
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ABSTRACT

The paper is aimed at reviewing the protection of
the rights of trans and intersex people in the legisla-
tion currently in force in the Spanish context, taking
as a reference the recommendations established by
international and regional human rights bodies, as
well as the demands expressed by the international
trans depathologization activism and the internatio-
nal intersex movement.
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I. INTRODUCCION

A lo largo de la tltima década, se puede observar
un proceso de cambio en la conceptualizacion de la
transexualidad' e intersexualidad?, desde su clasifi-
cacion como trastorno mental, enfermedad, malfor-
maciéon o anomalia hacia su reconocimiento como
derecho humano.

Este cambio conceptual ha sido impulsado por
el activismo internacional por la despatologiza-
cion trans® y el movimiento intersex internacional?,

1 MISSE, Miquel y COLL-PLANAS, Gerard: La
patologizacion de la transexualidad: reflexiones criticas y pro-
puestas. Norte de salud mental, vol. VIL, nim. 38, 2010, p. 44-
55; SUESS SCHWEND, Amets, ESPINEIRA, Karine y CRE-
GO WALTERS, Pau: “Depathologization”, TSQ, Transgender
Studies Quarterly Vol. 1, nim. 1-2, 2014, pp. 73-77. https://doi.
org/10.1215/23289252- 2399650 SUESS SCHWEND, Amets:
“Despatologizacion” en PLATERO MENDEZ, L.R., ROSON
M. y ORTEGA, E. (Eds.): Barbarismos queer y otras esdrujulas
Barcelona: Edicions Bellaterra, 2017, p. 140-151.

2 CABRAL GRINSPAN, Mauro (Ed.): Interdicciones.
Escrituras de la intersexualidad en castellano. Cérdoba, Argen-
tina: Anarrés Editorial, 2009; CABRAL GRINSPAN, Mauro y
BENZUR, Gabriel: “Cuando digo intersex. Un didlogo intro-
ductorio a la intersexualidad”. Cadernos Pagu Vol. 24, 2005,
pp. 283-304; CARPENTER, Morgan: “The human rights of
intersex people: addressing harmful practices and rhetoric of
change”. Reproductive Health Matters, Vol. 24, num. 47, 2016,
pp. 74-84.

3 Secitan algunos trabajos que describen el desarrollo del
activismo por la despatologizacion trans: ARANETA ZINKUNE-
GI, Aitzole: “Diversidades Cuestionadoras: La Campaiia Interna-
cional ‘Stop Trans Patologizacion 2012””. Feminismo/s, vol. 19,
2012, pp. 143-163; CABRAL GRINSPAN, Mauro: “Autodeter-
minacion y libertad”. Pagina 12, Suplemento Soy, 22/10/2010.
Disponible en: goo.gl/AT97XK; CABRAL GRINSPAN, Mauro:
“Leyendo entre lineas. Dia de Accion Mundial por la Despato-
logizacion Trans”. Paginal2, Suplemento Soy, 17/10/2014. Dis-
ponible en: goo.gl/E1JnSr; DAVY, Zowie, SORLIE, Anneken
y SUESS SCHWEND, Amets: “Democratising diagnoses? The
role of the depathologisation perspective in constructing corpo-
real trans citizenship”. Critical Social Policy, vol. 38, num. 1,
2018, pp. 5-12 [first published online October 19, 2017] DlSpO-
nible en: doi: abs/10.1177/0261018317731716; MISSE, Miquel:
“Epilogo”, en Missé M. y Coll-Planas G. (Eds. ) El género desor-
denado. Criticas en torno a la patologizacion de la transexualidad,
Egales, Barcelona, Madrid, 2010, pp. 265-276; MISSE y COLL-
PLANAS 2010, op. cit.; PLATERO, R. Lucas: “Transexualidad y
agenda politica: una historia de (dis)continuidades y patologiza-
cion”. Politica y Sociedad vol. 46, nim. 1, 2, 2009, pp. 107-128;
PLATERO MENDEZ, R. Lucas: “The narratives of transgender
rights mobilization in Spain”. Sexualities, vol. 14(5), 2011, pp.
597-614; SUESS SCHWEND, Amets: “Analisis del panorama
discursivo alrededor de la despatologizacion trans: procesos de
transformacion de los marcos interpretativos en diferentes cam-
pos sociales” en Missé, M. y Coll-Planas, G. (Eds). El género
desordenado. Criticas en torno a la patologizacion de la transe-
xualidad, p. 29-54. Barcelona, Madrid: Egales, 2010; SUESS
SCHWEND, Amets: “Transitar por los géneros es un derecho”:
Recorridos por la perspectiva de despatologizacion. Granada:
Universidad de Granada, 2016 [Tesis doctoral]. Disponible en:
https://goo.gl/LUkm8E; SUESS SCHWEND, et al. 2014, op. cit.
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apoyado por organismos internacionales y regiona-
les de derechos humanos® y precedido y acompafiado
por un desarrollo teorico critico tanto en el campo
de los estudios trans® como de los estudios intersex’.

4 Se citan algunos trabajos que describen el desarro-
llo del activismo internacional intersex: CABRAL GRINSPAN
(Ed.) 2009, op. cit.; CABRAL GRINSPAN y BENZUR 2005,
op. cit.; CARPENTER 2016, op. cit.; CARPENTER, Morgan:
“The ‘Normalization’ of Intersex Bodies and ‘Othering’ of In-
tersex Identities in Australia”. Bioethical Inquiry, 2018a [Epub
ahead of print]. https://doi.org/10.1007/s11673-018-9855-8;
CARPENTER, Morgan: “Intersex Variations, Human Rights,
and the International Classification of Diseases”. Health and
Human Rights Journal, 2018b [Epub ahead of print]. Disponi-
ble en: https://goo.gl/SeVvvS; CHASE, Cheryl: “Hermafrodi-
tas con actitud. Hermafroditas cartografiando la emergencia del
activismo politico” en ROMERO BACHILLER, C.,, GARCIA
DAUDER, D. y BARGUEIRAS MARTINEZ, C. (Grupo de
Trabajo Queer) (Eds.): El eje del mal es heterosexual. Figura-
ciones, movimientos y practicas feministas queer, p. 87-111.
Madrid Traficantes de Suefios, 2005[1998]; DAVIDSON, Ro-
bert J.: “DSD Debates: Social Movement Organizations’ Fra-
ming Disputes Surrounding the Term ‘Disorders of Sex Develo-
pment’”. Liminalis, Journal for Sex/Gender Emancipation and
Resistance vol. 3, 2009, pp. 60-80; GREGORI FLOR, Nuria:
Encuentros y des-encuentros en torno a las intersexualidades/
DSD: narrativas, procesos y emergencias. Valencia: Universi-
dad de Valencia, 2015. Disponible en: https://goo.gl/fs6jwU.

5 CARPENTER 2016, 2018a, 2018b, op. cit; KARA,
Shehezerade. Gender is not an illness. How pathologizing trans
people violates international human rights law. New York:
GATE, Global Action for Trans Equality, 2017. Disponible
en: https://goo.gl/ZFtv9q; SUESS SCHWEND 2016, op. cit.;
THEILEN, Jens T.: “Depathologisation of Transgenderism and
International Human Rights Law”. Human Rights Law Review,
vol. 14, niim. 2, 2014, pp. 327-342.

6 Se nombran algunos trabajos procedentes de los es-
tudios trans y perspectivas aliadas que aportan discursos sobre
despatologizacion y proteccion de los derechos de las personas
trans: CABRAL GRINSPAN, Mauro: “Right answers”. Ar-
chives of Sexual Behavior, vol. 46, nim. 8, 2017, pp. 2505-
2506; CABRAL GRINSPAN, Mauro, SUESS SCHWEND,
Amets, EHRT, Julia, SEEHOLE, Tshegofatso Joshua y WONG,
Joe: “Removal of a gender incongruence of childhood diagnos-
tic category: a human rights perspective”. Lancet Psychiatry,
vol. 3, nim 5, 2016, pp. 405-406; DAVY, Zowie: “The DSM-5
and the Politics of Diagnosing Transpeople”. Archives of Sexual
Behavior, vol. 44, niim. 4, 2015, pp. 1165-1176; DAVY, et al.
2018, op. cit.; Kara 2017, op. cit.; MISSE 2010, op. cit; MISSE
y COLL-PLANAS 2010, op. cit.; PLATERO MENDEZ 2009,
2011, op. cit., PLATERO MENDEZ R. Lucas: “The Inﬂuen—
ce of Psychiatric and Legal Discourses on Parents of Gender-
Nonconforming Children and Trans Youth in Spain”. Journal of
GLBT Family Studies, vol. 10, nim. 1-2, 2014, pp. 145-167;
PYNE, Jake: “Gender independent kids: A paradigm shift in
approaches to gender non-conforming children”. Canadian
Journal of Human Sexuality, vol. 23, num. 1, 2014, pp. 1-8;
SUESS SCHWEND 2016, 2017a, op. cit.; SUESS SCHWEND,
Amets: “Gender Diversity in Childhood: A Human Right”. Ar-
chives of Sexual Behavior, vol. 46, num. 8, 2017b, pp. 2519-
2520; SUESS SCHWEND, Amets: “Diversidad de género en
la infancia y adolescencia desde una perspectiva de despatolo-
gizacion y Derechos Humanos™ en Andapap (Ed.). XXII Jorna-
das de Andapap 2018, pp. 121-139. Andapap Ediciones, 2018.
Disponible en: https://goo.gl/6ExGHn; SUESS SCHWEND,
Amets, WINTER, Sam, CHIAM, Zhan, SMILEY, Adam y CA-
BRAL GRINSPAN, Mauro: Depathologising gender diversity
in childhood in the process of ICD revision and reform. Global
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En el marco del presente articulo, parto de defi-
niciones establecidas por organismos internacionales
y regionales de derechos humanos que se encuentran
en consonancia con los usos terminologicos de los
movimientos activistas. Utilizo los términos desde la
conciencia de su procedencia occidental y su carac-
ter histéricamente, culturalmente y geopoliticamente
especifico y cambiante (Tabla 1).

Public Health, vol. 24, 2018, pp. 1-4. Disponible en: https://doi.
org/10.1080/17441692.2018.1427274 [Epub ahead of print];
THEILEN 2014, op. cit.; THOMAS, Maud-Yeuse, ESPINEI-
RA, K. and ALESSANDRIN, Arnaud. (Eds.): Transidentités:
Histoire d’une dépathologisation. Paris: L’Harmattan, 2013a;
WINTER, Sam, EHRENSAFT, Diane, PICKSTONE-TA-
YLOR, Sam, DE CUYPERE, Griet y TANDO, Darlene: “The
psycho-medical case against a gender incongruence of child-
hood diagnosis”. Lancet Psychiatry, vol. 3, num. 5, 2016, pp.
404-405; WINTER, Sam: “Gender trouble: The World Health
Organization, the International Statistical Classification of Di-
seases and Related Health Problems (ICD)-11 and the trans
kids”. Sexual Health, vol. 14, nim. 5, 2017, pp. 423-430.

7  Se citan algunos trabajos procedentes de los estudios
intersex y perspectivas aliadas que aportan discursos sobre des-
patologizacion y proteccion de los derechos humanos de las per-
sonas intersex: CABRAL GRINSPAN 2009, op. cit.; CABRAL
GRINSPAN y BENZUR 2005, op. cit; CARPENTER 2016,
2018a, 2018b, op. cit.; CHASE 2005[1998], op. cit.; DAVID-
SON 2009, op. cit.; DREGER, Alice D.: Hermaphrodites and the
Medical Invention of Sex. Cambridge, London: Harvard Univer-
sityPress, 1998; DREGER 1999[1998], op. cit.; GARCIA LO-
PEZ, Daniel J.: “La intersexualidad en el discurso médico-juridi-
co”. Eunomia, Revista en Cultura de la Legalidad, vol. 8, 2015,
pp. 54-70; GARCIA LOPEZ, Daniel J.: Sobre el derecho de los
hermafroditas. Santa Cruz de Tenerife: Editorial Melusina, 2015;
GHATTAS, Dan Christian: Human Rights between the Sexes. A
preliminary study on the life situations of inter* individuals. Ber-
lin, Heinrich B61l Foundation, 2013. Disponible en: https://goo.gl/
mqgl19Mf. GREGORI FLOR, 2015, op. cit.; HOLMES, Morgan:
“Rethinking the Meaning and management of intersexuality”.
Sexualities, vol. 5, num. 2, 2002, pp. 159-180; JONES, Tiffany,
HART, Bonnie, CARPENTER, Morgan, ANSARA, Gavi, LEO-
NARD, William y LUCKE, Jayne: Intersex: Stories and Statistics
from Australia. Cambridge, UK: Open Book Publishers, 2016.
Disponible en: https://goo.gl/kBYLtV; MORLAND Ilan: “Inter-
sex”. TSQ, Transgender Studies Quarterly, vol. 1, nim 1-2, 2014,
pp. 111-114; MACHADO, Paula Sandrine: “Intersexualidade e
0 “Consenso de Chicago” as vicissitudes da nomenclatura e suas
implicagdes regulatérias”. RevBrasCiéncSoc, vol. 23, nim 68,
2008, pp. 109-123; THOMAS, Maud-Yeuse, ESPINEIRA, Kari-
ne y Alessandrin, Arnaud (Eds.): “Identités Intersex es: Identités
en debat”. Cahiers de la Transidentité N° 2. Paris: L’Harmattan,
2013b.

8  YOGYAKARTA PRINCIPLES PLUS 10, Additional
Principles and State Obligations on the Application of Interna-
tional Human Rights Law in Relation to Sexual Orientation,
Gender Identity, Gender Expression and Sex Characteristics to
Complement the Yogyakarta Principles, 2017, p. 6 (traduccion-
propia). Disponible en: https://goo.gl/rkfggM.

9 YOGYAKARTA PRINCIPLES PLUS 10, 2017, op.
cit., p. 6.

10 PRINCIPIOS DE YOGYAKARTA, los principios
sobre la aplicacion de la legislacion internacional de derechos
humanos en relacion con la orientacion sexual y la identidad de
género, 2007, p. 8. Disponible en: https://goo.gl/BvgLJR.

11  FRA, EUROPEAN UNION AGENCY FOR

Tabla 1: Conceptos y términos

Caracteristicas sexuales: Entendiendo ‘ca-
racteristicas sexuales’ como las caracteristicas fi-
sicas relacionadas con el sexo de cada persona, in-
cluyendo genitales y otra anatomia sexual y repro-
ductiva, cromosomas, hormonas, y caracteristicas
fisicas secundarias que aparecen en la pubertad.®

Expresion de género: Entendiendo por ‘ca-
racteristicas sexuales’ las caracteristicas fisicas re-
lacionadas con el sexo de cada persona, incluyen-
do genitales y otra anatomia sexual y reproductiva,
cromosomas, hormonas, y caracteristicas fisicas
secundarias que aparecen en la pubertad.’

Identidad de género: Entendiendo que la
‘identidad de género’ se refiere a la vivencia inter-
na e individual del género tal como cada persona
la siente profundamente, la cual podria corres-
ponder o no con el sexo asignado al momento del
nacimiento, incluyendo la vivencia personal del
cuerpo (que podria involucrar la modificacion de
la apariencia o la funcion corporal a través de me-
dios médicos, quirtrgicos o de otra indole, siempre
que la misma sea libremente escogida) y otras ex-
presiones de género, incluyendo la vestimenta, el
modo de hablar y los modales;°

Persona trans: Una persona trans es alguien
que se identifica con un género diferente y/o ex-
presa su identidad de género de forma diferente al
sexo asignado al nacer.!!

Persona intersex: Las personas intersex nacen
con caracteres sexuales (como los genitales, las go-
nadas y los patrones cromosémicos) que no se co-
rresponden con las tipicas nociones binarias sobre
los cuerpos masculinos y femeninos.'?

La demanda de despatologizacion parte de una
situacion de patologizacion, discriminacion y viola-
cioén de derechos humanos de las personas trans® e

FUNDAMENTAL RIGHTS: Being Trans in the EU -
Comparative Analysis of EU LGBT Survey Data. Luxemburgo:
FRA, 2014, p. 14 (traduccion propia). Disponible en: https://
goo.gl/DdXymq.

12 ONU, ORGANIZACION DE LAS NACIONES
UNIDAS: Campaiia Libre & Iguales. Ficha de datos: Intersex,
2017, p. 1. Disponible en: https://goo.gl/SmMXXc.

13 SUESS SCHWEND 2016, 2017a, op. cit;
SUESS SCHWEND, et al., 2014, op. cit; WINTER,
Sam, CHALUNGSOOTH, Pornthip, THE, Yik Koon,
ROJANALERT, Nongnuch, etal.: “Transpeople, Transprejudice
and Pathologisation: a Seven-Country Factor Analytic
Study”. International Journal of Sexual Health, vol. 21, nim.
2, 2009, pp. 96-118; WINTER, Sam, DIAMOND, Milton,
GREEN, Jamison, KARASIC, Dan, REED, Terry, WHITTLE,
Stephen y WYLIE, Kevan: “Transgender people: health at the
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intersex'* en diferentes partes del mundo. Entiendo
bajo patologizacion la conceptualizacion de caracte-
risticas corporales, practicas, habitos, modos de vida,
estados de salud, gestos, personas o grupos de per-
sonas como enfermas, patoldogicas o anormales. La
patologizacion puede producirse tanto en el &mbito
institucional como social y familiar.

Las formas de patologizacion institucional de la
diversidad corporal y de género incluyen una clasifi-
cacion diagnoéstica como trastorno mental, enferme-
dad, anomalia o malformacion, trato discriminatorio
en el ambito sanitario, educativo o administrativo,
situaciones de criminalizacioén y persecucion, inter-
venciones y tratamientos médicos no consentidos, asi
como terminologias, conceptualizaciones y represen-
taciones patologizantes en el ambito de la investiga-
cion. En el ambito social y familiar, la patologizacion
puede tomar formas de discriminacidn, estigmati-
zacion, exclusion social, laboral, afectiva o sexual,
discursos de odio, asi como violencia transfobica e
interfobica. Entre las consecuencias, se pueden nom-
brar violaciones de derechos humanos, impactos en
la trayectoria escolar, académica y laboral, limitacio-
nes del derecho a la personalidad juridica, asi como
consecuencias negativas para la salud y barreras en el
acceso a la atencion sanitaria.

Bajo el concepto de despatologizacion, hago
referencia “al cuestionamiento, a la denuncia y a la
demanda de cese de cualquier practica basada en la
conceptualizacion de la diversidad sexual, corporal
y de género como enfermedad, trastorno o anomalia,
asi como a la defensa de su respeto, reconocimiento
y celebracion en el ambito familiar, social educativo,
clinico y juridico”.'

En el presente articulo, basado en mi ponencia
en el XVII Congreso Derecho y Salud celebrado
en junio de 2018 en Oviedo, desarrollaré una revi-
sion del marco internacional de derechos humanos
relacionado con la proteccion de la orientacion se-
xual, la expresion / identidad de género y las carac-
teristicas sexuales. Ademads, presentaré las deman-
das y desarrollos del activismo internacional por la

margins of society”. The Lancet, vol.388, num. 10042, 2016,
pp- 390-400.

14  CABRAL GRINSPAN (Ed.) 2009, op. cit.; CAR-
PENTER 2016, 2018a, 2018b, op cit.; JONES, et al. 2016, op.
cit.; MONRO, Surya, CROCETTI, Daniela, YEADON-LEE,
Tray, GARLAND, Fae y TRAVIS, Mitch: Intersex, Variations
of Sex Characteristics, and DSD: The Need for Change. Re-
search Report. Huddersfield: University of Huddersfield, 2017.
Disponible en: https://goo.gl/LvofQa.

15 SUESS SCHWEND 2017a, op. cit., p. 141.
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despatologizacion trans y del movimiento intersex
internacional, asi como aportaciones tedricas sobre
ambas tematicas. Desde este resumen del estado del
debate a nivel internacional, analizaré el marco legis-
lativo actual en el contexto espafiol relacionado con
la proteccion de la diversidad sexual, corporal y de
género, asi como la situacion en el ambito andaluz,
como ejemplo de los desarrollos a nivel autonémico,
identificando avances y aspectos pendientes.

Antes de exponer mi analisis, me gustaria aportar
una reflexion sobre mi propia perspectiva, en cohe-
rencia con la importancia de una toma de conciencia
del propio punto de vista en los procesos de reflexion
teodrica'®. Trabajo sobre la tematica de despatolo-
gizacion trans e intersex tanto a nivel académico y
profesional, activista como artistico. La demanda de
despatologizacion me atraviesa de forma profunda,
desde mi propio lugar como persona, académico, ac-
tivista y artista trans. A nivel académico, centré mi
tesis doctoral, defendida en 2016 en la Universidad
de Granada, en el analisis de los discursos teorico-ac-
tivistas por la despatologizacion trans y la relevancia
de la perspectiva de despatologizacion para la episte-
mologia, metodologia y ética de la investigacion. En
el ambito profesional, trabajo en la Escuela Andaluza
de Salud Publica y Universidad de Granada en activi-
dades de investigacion y docencia sobre promocion
del respeto a la diversidad sexual, corporal y de gé-
nero y proteccion de los derechos humanos de per-
sonas trans e intersex. A nivel activista, formo parte
de redes internacionales y regionales por la despato-
logizacion trans, como miembro del equipo de coor-
dinacion de STP, Campaifa Internacional Stop Trans
Pathologization, miembro del Grupo Internacional
de Trabajo de GATE, Global Action for Trans Equa-
lity y miembro de TGEU, Transgender Europe. En
el ambito artistico, intento abrir una reflexion sobre
despatologizacion y no binarismo de género a través
de la performance, la escritura y otros lenguajes ar-
tisticos. Estas perspectivas multiples me sitan en un
lugar de especial responsabilidad ético-politica, des-
de la necesidad de no repetir las dindmicas de pato-
logizacion en el ambito académico y profesional que
criticamos desde una perspectiva activista.

II. MARCO INTERNACIONAL DE
DERECHOS HUMANOS

A lo largo de la ultima década, se puede obser-
var una inclusion de la tematica de proteccion de los

16 ~ BOURDIEU, Pierre: Autoanalisis de un socidlogo.
Barcelona: Editorial Anagrama, 2006[2004].
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derechos humanos de las personas LGBTI (lesbianas,
gays, bisexuales, trans e intersex) en la agenda de or-
ganismos internacionales y regionales de derechos
humanos, entre ellos la ONU, Organizacion de las
Naciones Unidas, la OEA, Organizacion de los Esta-
dos Americanos, la CIDH, Comision Interamericana
de Derechos Humanos, el Consejo de Europa, el Co-
misario de Derechos Humanos del Consejo de Europa
y el Parlamento Europeo. En este proceso, se puede
observar una relacion reciproca entre los movimien-
tos activistas trans e intersex y el marco internacional
de derechos humanos. Por un lado, las recomenda-
ciones y resoluciones de organismos internacionales
y regionales de derechos humanos constituyen refe-
rentes relevantes para el activismo internacional por
la despatologizacion trans y el movimiento intersex
internacional, en el sentido de herramientas y apoyos
en la defensa de sus derechos. Por el otro lado, a lo
largo de los ultimos afios organismos internacionales
y regionales de derechos humanos han incluido las
demandas por la despatologizacion trans e intersex
en su agenda.

Como un documento relevante de referencia, se
pueden nombrar los Principios de Yogyakarta'’, de-
sarrollados en 2006 por un grupo internacional de
personas expertas y presentados en 2007 al Consejo
de Derechos Humanos de la ONU. Los Principios de
Yogyakarta constituyen una aplicacion de la legisla-
cion internacional de derechos humanos a cuestiones
relacionadas con la orientacion sexual, expresion/
identidad de género y caracteristicas sexuales.

A lo largo de la ultima década, el documento se
convirtié en una referencia clave para demandas acti-
vistas y avances legislativos relacionados con la pro-
teccion de la orientacion sexual, la expresion/identi-
dad de género y las caracteristicas sexuales. En 2017,
se publicd una ampliacién de los Principios de Yo-
gyakarta, los Principios de Yogyakarta plus 10, en
los que se afiaden principios adicionales que respon-
den a tematicas que adquirieron especial relevancia a
lo largo de la ultima década, asi como obligaciones
para los Estados.

En los Principios de Yogyakarta'®, se pueden
identificar varios principios relacionados con deman-
das relevantes del movimiento por la despatologiza-
cion trans, entre ellos el Principio 2, Los derechos a
la igualdad y la no discriminacion, el Principio 3, El

17  PRINCIPIOS DE YOGYAKARTA 2007, op. cit.
18  YOGYAKARTA PRINCIPLES PLUS 10 2017, op. cit.
19  PRINCIPIOS DE YOGYAKARTA 2007, op. cit.

derecho al reconocimiento de la personalidad juridi-
ca, el Principio 17, El derecho al disfrute del més alto
nivel de salud y el Principio 18, Proteccion contra
abusos médicos.

En los Principios de Yogyakarta plus 10%, las
tematicas intersex adquieren una mayor presencia.
Como principios relevantes para las personas inter-
sex se puede resaltar el Principio 32, El derecho a la
integridad corporal y mental, el Principio 37, el dere-
cho a la verdad, asi como el Principio 31, El derecho
al reconocimiento legal.

En 2011, la ONU aprobo la primera resolucion
que nombra explicitamente la proteccion de violen-
cia por motivo de orientacion e identidad de géne-
ro*!, precedida por recomendaciones publicadas en
2006* y 2008%. La resolucion fue adaptada por el
Parlamento Europeo®. A lo largo de la tltima década,
se puede observar la publicacién de numerosas reco-
mendaciones y resoluciones por la proteccion de los
derechos humanos de las personas LGBT por parte
de agencias de las Naciones Unidas® y organismos
regionales de derechos humanos, entre ellos la Orga-
nizacion de los Estados Americanos?, la Comision
Interamericana de Derechos Humanos?, el Consejo
de Europa y el Comisario de Derechos Humanos del

20  YOGYAKARTA PRINCIPLES PLUS 10 2017, op. cit.

21 ONU, ORGANIZACION DE LAS NACIONES
UNIDAS: Resolucion aprobada por el Consejo de Derechos
Humanos. Derechos humanos, orientacion sexual e identidad
de género. A/HRC/RES/17/19, 14 de julio de 2011. Disponible
en: https://goo.gl/EkJiWr.

22 ONU, ORGANIZACION DE LAS NACIONES
UNIDAS, CONSEJO DE DERECHOS HUMANOS:
JointStatement. Human rights violations based on sexual
orientation and gender identity, 2006. Disponible en: https://

£00.gl/HddQvQ.

23 ONU, ORGANIZACION DE LAS NACIONES
UNIDAS, ASAMBLEA GENERAL: Joint Statement on Hu-
man Rights, Sexual Orientation and Gender Identity, 2008. Dis-
ponible en: https://goo.gl/tZdPLP.

24  PARLAMENTO EUROPEOQ: Resolucion del Parla-
mento Europeo, de 28 de septiembre de 2011, sobre derechos
humanos, orientacion sexual e identidad de género en las Na-
ciones Unidas. Disponible en: https://goo.gl/rTE8MXr.

25  UN, UNITED NATIONS HUMAN RIGHTS OFFI-
CE OF THE HIGH COMMISSION: United Nations Resolu-
tions — Sexual orientation and gender identity, 2018. Disponible
en: https://goo.gl/BgQrDF.

26 OEA, ORGANIZACION DE LOS ESTADOS AME-
RICANOS: Derechos humanos, orientacion sexual e identidad
de género, 2018. Disponible en: https://goo.gl/M54EHC.

27 CIDH, COMISION INTERAMERICANA DE DE-
RECHOS HUMANOS: Violencia contra personas LGBTI,
2015. Disponible en: https://goo.gl/kJVBg3.
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Consejo de Europa® y el Parlamento Europeo®. En
2017, se cre6 el mandato del Experto Independiente
sobre la proteccion contra la violencia y la discrimi-
nacion por motivos de orientacidon sexual e identidad
de género*®.

De forma mas reciente, en los ultimos afos se
puede observar la inclusion de tematicas relevantes
para el movimiento intersex internacional en la agen-
da de organismos internacionales y regionales de de-
rechos humanos®!. En este sentido el Relator Especial
sobre Tortura® y diferentes Comités de la ONU (Co-
mité de Derechos Humanos, Comité contra la Tortu-
ra, Comité sobre los Derechos del Nifio, Comité so-
bre los Derechos de Personas con Discapacidad, Co-
mité sobre la Eliminacion de la Discriminacion con-
tra Mujeres)*?, asi como organismos regionales, entre
ellos el Comisario de Derechos Humanos del Con-
sejo de Europa*, el Consejo de Europa®, la Agencia
de Derechos Fundamentales de la Union Europea® y
la Comision Interamericana de Derechos Humanos?’,

28  COUNCIL OF EUROPE, COMMISSIONER FOR
HUMAN RIGHTS: Human rights of lesbian, gay, bisexual,
transgender and intersex people (LGBTI), 2018. Disponible en:

https://goo.gl/ASmuZs.

29  EUROPEAN PARLIAMENT: Parliamentary work,
2018. Disponible en: https://goo.gl/Tgdwv7.

30 UN, UNITED NATIONS HUMAN RIGHTS OFFI-
CE OF THE HIGH COMMISSIONER: Independent Expert on
protection against violence and discrimination based on sexual
orientation and gender identity, 2018. Disponible en: https://

£00.2l/QN3cuv.
31 CARPENTER 2016, 2018, op. cit.

32 ONU, ORGANIZACION DE LAS NACIONES
UNIDAS, RELATOR ESPECIAL SOBRE TORTURA: Re-
port of the Special Rapporteur on torture and other cruel, in-
human or degrading treatment or punishment, Juan E. Méndez,
A/HRC/22/53, 1 February 2013. Disponible en: https://goo.gl/
MyTDjC.

33 Una lista de las Observaciones Finales de los di-
ferentes Comités de la ONU se puede consultar en Carpenter
2017, 2018, op. cit.

34  COUNCIL OF EUROPE, COMMISSIONER FOR
HUMAN RIGHTS: Human rights and intersex people, Issue
Paper. Strasbourg, 2015. Disponible en: https://goo.gl/ssiEEc.

35 COUNCIL OF EUROPE, PARLIAMENTARY
ASSEMBLY: Promoting the human rights of and eliminating
discrimination against intersex people. Recommendation 2116
(2017). Disponible en: https://goo.gl/qU842r; COUNCIL OF
EUROPE, PARLIAMENTARY ASSEMBLY: Promoting the
human rights of and eliminating discrimination against intersex
people. Resolution 2191(2017). Disponible en: https:/goo.gl/
WUWIm4

36 FRA, European Union Agency for Fundamental
Rights:The fundamental rights situation of intersex people. Lu-
xembourg: Publications Office of the European Union, 2015.
Disponible en: https://goo.gl/Zis58t

37  COMISION INTERAMERICANA DE DERECHOS
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han condenado las intervenciones no consentidas en
recién nacid*s*, nifi*s y adolescentes intersex, con-
siderandolas una forma de mutilacion genital y tortu-
ra infantil y recomendando a los Estados miembros
crear legislaciones para su prohibicion. Con motivo
del Dia de Visibilidad Intersex 2017, diferentes Co-
mités y Relatores Especiales de la ONU, la Comision
Africana sobre Derechos Humanos y de los Pueblos,
el Consejo de Europa y la Comision Interamericana
de Derechos Humanos publicaron una Declaracion
conjunta para “instar a los Gobiernos a prohibir prac-
ticas médicas dafiinas en nifi*s intersex, incluyendo
cirugia innecesaria, tratamientos sin su consenti-
miento informado y esterilizacion™’.

III. ACTIVISMO INTERNACIONAL
POR LA DESPATOLOGIZACION TRANS

El activismo internacional por la despatologiza-
cion trans* parte de la observacion de una interrela-
cion estructural entre la clasificacion diagndstica de
los procesos de transito por los géneros como tras-
torno mental y dindmicas de criminalizacion, perse-
cucién, discriminacion y violencia transfobica®. La
demanda de despatologizacion de las expresiones e
identidades de género trans se situa en el marco mas

HUMANOS: Violencia contra Personas Lesbianas,
Gays, Bisexuales, Trans e Intersex en América. Comision
Interamericana de Derechos Humanos, 2015. Disponible en:
https://goo.gl/3iUZ5M

38 A lo largo del documento, se utilizara el asteris-
co como propuesta lingiiistica no binaria, véase: CABRAL
GRINSPAN, Mauro: “Asterisco” en CABRAL GRINSPAN, M.
(Ed.). Interdicciones. Escrituras de la intersexualidad en caste-
llano, p. 14. Cérdoba, Argentina: Anarrés Editorial, 2009.

39  UN AGENCIES (UN Committee against Torture,
UN Committee on the Rights of the Child, UN Committee on
the Rights of People with Disabilities, UN Subcommittee on
Prevention of Torture and other Cruel, Inhuman Or Degrading
Treatment or Punishment, Special Rapporteur on Torture and
Other Cruel, Inhuman or Degrading Treatment or Punishment,
Special Rapporteur on The Right of Everyone to the Enjoyment
of the Highest Attainable Standard of Physical And Mental
Health, Special Rapporteur on Violence against Women, Spe-
cial Representative of The UN Secretary-General on Violence
against Children), AFRICAN COMMISSION ON HUMAN
AND PEOPLES’ RIGHTS, COUNCIL OF EUROPE, INTER-
AMERICAN COMMISSION ON HUMAN RIGHTS: Intersex
Awareness Day — Wednesday 26 October. End violence and
harmful medical practices on intersex children and adults, UN
and regional experts urge, 2017, s.p. (traduccion propia). Dispo-
nible en: https://goo.gl/gPLxiF

40  ARANETA ZINKUNEGI 2012, op. cit.; CABRAL
GRINSPAN 2010, 2014, op, cit.; DAVY, et al., 2018, op. cit.;
MISSE 2010, op. cit.; MISSE'Y COLL-PLANAS 2010, op. cit.;
PLATERO MENDEZ 2009, 2011, op. cit.; SUESS SCHWEND
2010, 2016, 2017a, op. cit.; SUESS SCHWEND, et al. 2014,
op. cit.

41  WINTER, et al. 2009, op. cit.
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amplio de un cuestionamiento de dindmicas de psi-
quiatrizacion, violaciones de derechos humanos en
los Servicios de Salud Mental y lucha contra dina-
micas de estigmatizacion, en apoyo a las reivindica-
ciones del movimiento de personas (ex)usuarias y
supervivientes de la psiquiatria®.

Con precedentes de acciones activistas locales y
reflexiones tedricas criticas desde los afios 80, en la
ultima década se puede observar un proceso de in-
ternacionalizacion del activismo por la despatologi-
zacion trans, en el contexto del proceso paralelo de
revision de los manuales diagnosticos DSM, Manual
Diagnostico y Estadistico de Trastornos Mentales,
y de la CIE, Clasificacion Internacional Estadistica
de Enfermedades y Problemas Relacionados con la
Salud*®. Desde 2007, tienen lugar actividades coor-
dinadas por la despatologizacion trans cada mes de
octubre en diferentes ciudades, en los primeros dos
afos a nivel europeo, y a partir de 2009 a nivel in-
ternacional, en el marco de la convocatoria del Dia
Internacional de Accion por la Despatologizacion
Trans coordinada por STP, Campana Internacional
Stop Trans Pathologization*. Paralelamente, a lo lar-
go de los ultimos afos, organizaciones y redes in-
ternacionales y regionales activistas trans y LGBTI
han realizado actividades de incidencia politica en
organismos internacionales y regionales por la des-
patologizacion trans®.

42 CABRAL GRINSPAN 2009, 2011, op. cit.
43 SUESS SCHWEND, 2016, op. cit.

44 Véase una lista de las actividades celebradas cada
aflo con motivo del Dia Internacional de Accion por la Despa-
tologizacion Trans, asi como la lista de grupos, organizaciones
y redes adheridos a STP, Campaifia Internacional Stop Trans-
Pathologization en www.stp2012.info.

45  GATE, GLOBAL ACTION FOR TRANS EQUALI-
TY: Es tiempo de reforma. Informe de la reunion de Expert*s
organizada por GATE. La Haya, 16 — 18 de noviembre2011.
Disponible en: https://g00.g1/92tVhG; GATE, GLOBAL AC-
TION FOR TRANS EQUALITY: Critique and Alternative
Proposal to the “Gender Incongruence of Childhood” Category
in ICD-11. GATE Civil Society Expert Working Group Buenos
Aires, April 4-6, 2013. Disponible en: https://goo.gl/XQadq6;
GATE, GLOBAL ACTION FOR TRANS EQUALITY y STP,
CAMPANA INTERNACIONAL STOP TRANS PATHOLO:
GIZATION: Nuevos desarrollos en el proceso de revision de
la CIE, 2014. Disponible en: https://g00.gl/6S62BN; CABRAL
GRINSPAN, Mauro (GATE, Global Action For Trans Equali-
ty), CASTELLANOS, Erika (C-NET, Collaborative Network
of People Living with HIV), CHIAM, Zhan (ILGA, Internatio-
nal Lesbian, Gay, Bisexual, Trans And Intersex Association),
EHRT, Julia (TGEU, Transgender Europe), GRZYWNOWI-
CZ, Micah (RFSL, Swedish Federation For Lesbian, Gay,
Bisexual, Transgender And Queer Rights), LABRYS, Aizhan
Kadralieva (Lesbian, Gay, Bisexual and Transgender Organi-
zation), NATHANSON, Ricky (Southern Africa Trans Forum),
ORDEK, Kemal (Red Umbrella Sexual Health and Human
Rights Association), RUSSELL, Cianan (APTN, Asia Pacific

Entre las demandas principales del activismo in-
ternacional por la despatologizacion trans se puede
nombrar la retirada de la clasificacion actual de los
procesos de transito por los géneros como trastorno
mental de los manuales diagnosticos DSM y CIE, el
acceso a una atencion sanitaria trans-especifica pu-
blicamente cubierta de la mas alta calidad accesible,
asi como el cambio del modelo actual de atencion
sanitaria trans-especifica, desde un modelo de eva-
luacion psiquiatrica hacia un enfoque de acompafia-
miento y decision informada. Ademas, se demanda el
reconocimiento legal del nombre y género sin requi-
sitos médicos. La despatologizacion de la diversidad
de género en la infancia se puede identificar como
una demanda de creciente relevancia. Asimismo, se
reivindica la proteccion contra dindamicas de discri-
minacion y violencia transfobica, asi como la despa-
tologizacion de practicas de investigacion*.

Paralelamente a las actividades activistas, se
puede observar la emergencia de una produccion ted-
rica sobre despatologizacion trans, frecuentemente
por autor*s con trayectorias académico-activistas y
personas aliadas?®.

Entre los desarrollos recientes, se puede nom-
brar la retirada de la clasificacion diagnostica de la
transexualidad como trastorno mental de la CIE-11,
publicada online en junio 2018 por la OMS, Organi-
zacion Mundial de la Salud*®® y la aprobacion de leyes

Transgender Network), SUESS SCHWEND, Amets (STP, In-
ternational Campaign Stop Trans Pathologization): Joint State-
ment on Trans Meeting with the United Nations Independent
Expert on Sexual Orientation and Gender Identity, 2017. Dis-
ponible en: https://goo.gl/vnts9E; GATE, AKAHATA, TGEU,
APTN, ILGA, COALICION TRANS- POSTSOVIETICA
IRANTL ORG, STP INTERNATIONAL CAMPAIGN STOP
TRANS PATHOLOGIZATION: Ser trans ya no es un trastor-
no mental: la CIE-11 ha sido publicada, 2018. Disponible en:
https://goo.gl/ep lJIXE; STP 2017, op. cit.

46 ~ SUESS SCHWEND 2016, 2017, op. cit.; SUESS
SCHWEND, et al. 2014, op. cit.; STP CAMPANA INTER-
NACIONAL STOP TRANS PATHOLOGIZATION: Objetivos,
2010[2009]. Disponible en: https://goo.gl/2ZmqgJD. STP, Cam—
pana Internacional Stop Trans Pathologization. Nota de Prensa,
Dia Internacional de Accion por la Despatologizacion Trans
2017. Disponible en: https://goo.gl/ybg8Sx

47  Se nombran algunos trabajos que realizan una revi-
sion de los discursos sobre despatologizacion trans aportados
por los estudios trans: CABRAL GRINSPAN 2017, op. cit.;
CABRAL GRINSPAN, et al. 2016, op. cit.; DAVY 2015 op
cit.; DAVY, et al. 2018, op. cit.; KARA 2017 op. cit.; MISSE
2010 op. cit.; MISSEyCOLL PLANAS 2010 op. c1t PLA-
TERO 2009, 2011 2014, op, cit.; PYNE 2014, op. cit.; SUESS
SCHWEND, 2016, 2017a, 2017b, 2018; op. cit.; SUESS
SCHWEND, et al. 2014, 2017, op. cit.; THEILEN 2014, op.
cit., THOMAS, et al. (Eds.), 2013a, op. cit.; WINTER, et al.
2016, op. cit.; WINTER 2017, op. cit.

48 WHO, WORLD HEALTH ORGANIZATION.
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de reconocimiento de género sin requisitos médicos
en diferentes paises*, con la aprobacion de la Ley
de Identidad de Género en Argentina en 2012 como
referente relevante®. Ademas, se puede observar la
implementacion de modelos de atencion sanitaria a
personas trans basados en un enfoque de informa-
cion, asesoramiento y decision informada en algunos
paises y regiones’'.

Desde redes activistas internacionales y regiona-
les por la despatologizacion trans®? y voces tedrico-
activistas™ se valora positivamente la retirada de la
clasificacion diagnoéstica de la transexualidad como
trastorno mental de la CIE. Al mismo tiempo, se cri-
tica el término ‘Incongruencia de género’ asignado
al nuevo codigo introducido en el capitulo ‘Condi-
ciones relacionadas con la salud sexual’, asi como
el mantenimiento de un c6digo especifico para nii*s
pre-adolescentes (‘Incongruencia de género en la
infancia’), sefialando su falta de utilidad clinica y
potencial caracter discriminatorio. En el ambito ju-
ridico, se destaca positivamente la aprobacion de
leyes de identidad de género sin requisitos médi-
cos en diferentes paises. Sin embargo, se critica el
mantenimiento de requisitos médicos, entre ellos el
diagnostico, la terapia hormonal, la cirugia genital, la
esterilizacion y el divorcio en leyes de identidad de
género de numerosos paises.

A partir de la aprobacion de la Ley de Identidad
de Género en Argentina®, se observa la creacion de
un nuevo estandar juridico de lo que se considera
una ley de reconocimiento de género politicamente

ICD-11, International Statistical Classification of Diseases and
Health-Related Problems, version 11, 2018. Disponible en:
https://goo.gl/NMh15S

49 BYRNE, Jack: License To Be Yourself. Laws and
advocacy for legal gender recognition of trans people. Nueva
York: Open SocietyFoundations, 2014. Disponible en: https://
200.¢gl/r3C5tD; DAVY, et al. 2018; SUESS SCHWEND, 2016,
op. cit.; TGEU, TRANSGENDER EUROPE: Reconocimien-
to legal de género: Cambio de género, 2018. Disponible en:
https://goo.gl/me2xcy

50  CONGRESO ARGENTINO: Identidad de Géne-
ro. Ley 26.743. Boletin Oficial de la Republica Argentina N°
32.404, 24 de mayo de 2012. Disponible en: https://goo.gl/

awTja9
51 DAVY,etal. 2018, op. cit.

52 GATE y STP 2014, op. cit.; GATE, et al. 2018, op.
cit.; STP 2017, op. cit.

53 CABRAL GRINSPAN 2017, op. cit, CABRAL
GRINSPAN, et al. 2016, op. cit.; DAVY, et al. 2018, op. cit.;
SUESS SCHWEND 2016, 2017b, 2018, op. cit.; SUESS
SCHWEND, et al. 2017, op. cit.; WINTER, et al. 2016, op. cit.;
WINTER 2017, op. cit.

54 CONGRESO ARGENTINO 2012, op. cit.
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avanzada. No obstante, se detectan algunas limita-
ciones en el enfoque despatologizador de las leyes de
identidad de género de reciente aprobacion®. En este
sentido, en algunas leyes se identifica el mantenimien-
to de requisitos médicos para menores de edad. Al
mismo tiempo, se constata una continuada patologiza-
cion, discriminacion y exposicion a violencia transfo-
bica de personas trans en diferentes partes del mundo.

IV. ACTIVISMO INTERSEX INTERNA-
CIONAL

El activismo intersex surge de la observacion de
situaciones de violacion de derechos humanos de las
personas intersex en el ambito clinico, legal y social,
incluyendo la practica clinica de intervenciones qui-
rirgicas y otros tratamientos médicos no consentidos
en recién nacid*s, nin*s y adolescentes intersex, prac-
ticas de seleccion prenatal, infanticidio y esterilizacion
involuntaria, la falta de acceso a las historias clinicas,
la ausencia de reparacion de los dafios iatrogénicos su-
fridos, asi como dinamicas de discriminacion y recha-
70 en el ambito familiar, educativo y social®.

A lo largo de las ultimas décadas, se crearon co-
lectivos activistas y grupos de apoyo mutuo en el
ambito local y regional®’. En los ultimos diez afios,
se puede observar un proceso de internacionaliza-
cion del movimiento intersex®®, con actividades en

55 DAVY,etal. 2018, op. cit.

56 AMNESTY INTERNATIONAL 2017, op. cit.; BRU-
JULA INTERSEXUAL, STOP IGM.ORG, ZWISCHENGES-
CHLECHT.ORG: Shadow Report. Mutilacion Genital Intersex.
Violaciones de los derechos humanos de los nifios con varia-
ciones de la anatomia sexual, 2017. Disponible en: https://goo.
gl/MiP7Ep; CABRAL GRINSPAN 2009, op. cit.; CABRAL
GRINSPAN y BENZUR 2005, op. cit.; CARPENTER 2016,
2018a, 2018b, op. cit.; CHASE 2005[1998]; COMISION IN-
TERAMERICANA DE DERECHOS HUMANOS 2015, op.
cit.; COUNCIL OF EUROPE, COMMISSIONER FOR HU-
MAN RIGHTS: Human rights and intersex people, Issue Pa-
per. Strasbourg, 2015. Disponible en: https://goo.gl/iLfioL;
FRA 2015, op. cit.; GARCIA LOPEZ 2015, op. cit.; GHATTAS
2015, op. cit.; JONES, et al., 2016, op. cit.; ONU 2017, op. cit.

57 CHASE 2005[1998].

58 INTERSEX ASIA: Media Statement by Intersex
Asia, 2018. Disponible en: https://goo.gl/u3Ajqw; INTERACT,
ADVOCATES FOR INTERSEX YOUTH: Declaracion con-
junta por el Dia de la Visibilidad Intersex 2016, 26 de octubre
de 2016. Disponible en: https://goo.gl/oXhSmP; INTERSEX
HUMAN RIGHTS AUSTRALIA: Darlington Statement, 2017.
Disponible en: https://goo.gl/2xpJYU; INTERNATIONAL
INTERSEX FORUM: Malta Declaration. Public Statement
by the Third International Intersex Forum, 2013. Disponible
en: https:/goo.gl/orAsMh. INTERNATIONAL INTERSEX
FORUM: 4th International Intersex Forum. Media Statement,
2017. Disponible en: https://goo.gl/gF7Anz; OIl EUROPE:
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diferentes regiones del mundo cada 26 de octubre,
Dia de Visibilidad Intersex, y 8 de noviembre, Dia
de Solidaridad Intersex®. Ademas, se estan llevando
a cabo actividades de incidencia politica en organis-
mos internacionales y regionales de derechos huma-
nos, aportando propuestas para el proceso de revision
de la CIE® y acompafiando el proceso de revision
periodico del cumplimiento de diferentes Conven-
ciones en Estados miembros por parte de los Comités
correspondientes de la ONU®!,

Entre las demandas principales del movimiento
intersex internacional®® se puede nombrar el cese de
las intervenciones quirargicas de mutilacion genital u
otros tratamientos no consentidos en recién nacid*s,
nin*s y adolescentes intersex, el cese de practicas
de seleccion prenatal, infanticidio y esterilizacion
no consentida, el acceso a las historias clinicas, la
despatologizacion de conceptualizaciones y termino-
logias en las clasificaciones diagnosticas, el cese de
practicas de estigmatizacion, el derecho a una asig-
nacion de la mencion del sexo al nacer y el estableci-
miento de procedimientos sencillos para cambiarla,
si deseado, la abolicion de la mencidon del sexo en
los documentos oficiales, la creacion de espacios de
apoyo, asi como la reparacion de dafios iatrogénicos.

Paralelamente, se puede observar una aporta-
cion de reflexiones tedricas criticas desarrolladas por
autor*s con una doble perspectiva académico-acti-
vista y personas aliadas®.

Statement of Riga, 2014. Disponible en: https://g00.g1/27SaQT;
OIl EUROPE: Statement of the 1st European Intersex Commu-
nity Event, Viena, 2017. Disponible en: https://goo.gl/MR2csp;
PRIMERA CONFERENCIA LATINOAMERICANA Y DEL
CARIBE DE PERSONAS INTERSEX: Declaracion de San
José de Costa Rica, San José, Costa Rica, 2018. Disponible en:
https://go0o.gl/7kGrjl.

59  Véase una recopilacion de actividades en el Dia de
Visibilidad Intersex y Dia de Solidaridad Intersex en www.

intersexday.org.

60  GATE, GLOBAL ACTION FOR TRANS EQUA-
LITY: Intersex Issues in the International Classification of
Diseases, 2015. Disponible en: https://goo.gl/n83sxR. GATE,
GLOBAL ACTION FOR TRANS EQUALITY: Submission by
GATE to the World Health Organization: Intersex codes in the
International Classification of Diseases (ICD) 11 Beta Draft,
2017. Disponible en: https://goo.gl/nxR3We

61 A modo de ejemplo: BRUJULA INTERSEXUAL, et
al. 2018, op. cit.

62 INTERSEX ASIA 2018, op. cit.; INTERACT 2016,
op. cit.; INTERSEX HUMAN RIGHTS AUSTRALIA 2017,
op. cit.; INTERNATIONAL INTERSEX FORUM 2013, 2017,
op. cit.; OI EUROPE 2014, 2017, op. cit.; PRIMERA CONFE-
RENCIA LATINOAMERICANA Y DEL CARIBE DE PER-
SONAS INTERSEX, 2018, op. cit.

63  CABRAL GRINSPAN 2009, op. cit.; CABRAL

En los ultimos afos, se pueden observar algunos
desarrollos en materia de reconocimiento de los dere-
chos de las personas intersex, entre ellos la condena
de las cirugias y otros tratamientos no consentidos en
recién nacid*s, nifi*s y adolescentes intersex como
forma de mutilacion genital y tortura por organismos
internacionales y regionales de derechos humanos®.
Ademas, se puede sefialar la aprobacion de leyes que
prohiben o restringen las intervenciones quirurgicas
tempranas y otros tratamientos no consentidos en
recién nacid*s, nin*s y adolescentes intersex, entre
ellos en Malta®, Chile®® y Portugal®’, asi como en el
contexto espanol en varias Comunidades Auténo-
mas, como se detallara mas abajo. Al mismo tiempo,
se constata una falta de estudios de evaluacion del
cumplimiento de estas prohibiciones, asi como una
continuada practica clinica de intervencion quirargi-
ca temprana y otros tratamientos no consentidos en
personas intersex en diferentes paises del mundo®®.

Respecto a la reciente publicacion de la CIE-11,
OII-Europe® sefiala en una nota de prensa que se

GRINSPAN y BENZUR 2005, op. cit; CARPENTER 2016,
2018a, 2018b, op. cit; CHASE 2005[1998], op. cit.; DAVID-
SON 2009, op. cit.; DREGER 1998, 1999[1998], op. cit.; ; GAR-
CIA LOPEZ 2015a 2015b, op. c1t GHATTAS 2013, op cit;
HOLMES 2002, op. cit.; JONES, et al. 2016, op. cit.; MOR-
LAND 2014, op. cit.; MACHADO 2008, op. cit. THOMAS, et
al., 2013b, op. cit.

64  COUNCIL OF EUROPE 2015, 2017a, 2017b, op.
cit.; COMISION INTERAMERICANA DE DERECHOS HU-
MANOS 2015, op. cit; FRA 2015, op. cit.; ONU, RELATOR
ESPECIAL SOBRE TORTURA 2013, op. cit. Para consultar
las Observaciones Finales de Comités de la ONU que incluyen
recomendaciones relacionadas con la proteccion de derechos de
las personas intersex, véase CARPENTER 2016, 2018, op. cit.

65 GOVERNMENT OF MALTA, MINISTRY FOR
SOCIAL DIALOGUE, CONSUMER AFFAIRS AND CIVIL
LIBERTIES: Gender Identity, Gender Expression and Sex Cha-
racteristics Act, 2015. Disponible en: https://goo.gl/pV4KLn

66  MINISTERIO DE SALUD: Circular No. 18: Ins-
truye sobre ciertos aspectos de la atencion de salud a nifios y
nifias intersex. Chile: Ministerio de Salud, 2015. Disponible en:
https://goo.gl/ZRLJAV

67 ASSAMBLEIA DA REPUBLICA: Lei n.° 38/2018
de 7 de agosto. Direito a autodeterminagdo da identidade de
género e expressdo de género e a protecdo das caracteristicas
sexuais de cada pessoa. Diario da Republica, 1.% série, N.° 151,
7 de agosto de 2018. Disponible en: https://goo.gl/hab8wa

68 AMNESTY INTERNATIONAL 2017 op. cit. BRU-
JULA INTERSEXUAL, et al. 2018, op. cit.; CABRAL GRINS-
PAN (Ed.) 2009; CARPENTER, 2016, 2018a, 2018b, op. cit.;
COMISION INTERAMERICANA DE DERECHOS HUMA-
NOS 2015, op. cit.; COUNCIL OF EUROPE, COMMISSIO-
NERFORHUMAN RIGHTS 2015, op. cit.; FRA 2015, op. cit.;
GARCIA LOPEZ 2015; GHATTAS 2015, op. cit.; JONES et
al., 2016, op. cit.; ONU 2017 op. cit.

69  OIl EUROPE: WHO publishes ICD-11 — and no end
in sight for pathologisation of intersex people. Disponible en:
https://goo.gl/3fPc2c
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trata de una oportunidad perdida para las personas
intersex, denunciando el aumento de patologizacion
inherente al concepto de ‘Trastornos del Desarrollo
Sexual’ y el riesgo de una patologizacion indirecta
a través del codigo ‘Incongruencia de género en la
infancia’. Desde perspectivas teorico-activistas™ se
aporta una revision en profundidad de las categorias
diagnosticas relacionadas con la intersexualidad es-
tablecidas en la CIE-11.

V. MARCO LEGAL EN EL CONTEXTO
ESPANOL

En el contexto espaiiol, a lo largo de los ultimos
afos se pueden observar algunos avances legislativos
en materia de derechos trans e intersex, ante todo a
nivel autondémico.

1. Ambito estatal

A nivel estatal, se puede encontrar legislacion en
vigor relacionada con los derechos de personas trans,
pero no de los derechos de personas intersex. En el
momento actual, hay tres Proposiciones de Ley en
proceso de debate parlamentario relacionadas con
derechos de personas trans, de las que una incluye la
mencion de derechos de personas intersex.

Respecto a los derechos de las personas trans, el
proceso de reconocimiento legal de género se rige
por la Ley 3/2007, de 15 de marzo, reguladora de la
rectificacion registral de la mencion del sexo de las
personas’. La Ley restringe el acceso al cambio re-
gistral a personas mayores de 18 afios, de nacionali-
dad espaiiola, estableciendo como criterios la aporta-
cion de un informe expedido por un* médic* o psico-
log* clinic* que certifique un diagnostico de disforia
de género, la “disonancia entre el sexo morfologico
o género fisiologico inicialmente inscrito y la iden-
tidad de género sentida”, asi como “la estabilidad y
persistencia de esta disonancia”, la ausencia de tras-
tornos de personalidad, “haber sido tratada médica-
mente durante al menos dos afnos para acomodar sus
caracteristicas fisicas a las correspondientes al sexo
reclamado”, mediante informe de médic* colegiad*
bajo cuya direccion se realizé el tratamiento o mé-
dic* forense. La Ley especifica que no es necesario el

70  CARPENTER 2018, op. cit.

71  GOBIERNO ESPANOL: Ley 3/2007, de 15 de mar-
zo, reguladora de la rectificacion registral de la mencion del
sexo de las personas. Disponible en: https://goo.gl/q6iKHA
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requisito de dos afios de tratamiento médico en caso
de personas que ya se hubieran sometido previamen-
te a cirugia genital, o alegaran razones de salud o
edad que imposibilitasen su seguimiento. Ademas,
en la disposicion final segunda se modifica la Ley
del Registro Civil, de 8 de junio de 1957, en la que
“Quedan prohibidos los nombres que objetivamente
perjudiquen a la persona, los que hagan confusa la
identificacion y los que induzcan a error en cuanto
al sexo”.

En 2011, se aprobo la Ley 20/2011, de 21 de julio
del Registro Civil’%, en la que se retira la prohibicion
de nombres “que induzcan a error en cuanto al sexo”,
estableciendo en el Art. 51 el “Principio de libre elec-
cion del nombre propio”. Unicamente se indica que
no se pueden consignar mas de dos nombres simples
0 uno compuestos y se prohiben nombres “que sean
contrarios a la dignidad de la persona ni los que ha-
gan confusa la identificacién” o un “nombre que os-
tente uno de sus hermanos con idénticos apellidos, a
no ser que hubiera fallecido”. La entrada en vigor se
postergd varias veces, prevista actualmente el 30 de
junio de 2020.

Respecto al desarrollo histérico de la atencion
sanitaria trans-especifica en el contexto espafiol, cabe
nombrar la legalizacion de la cirugia genital a través
de la Ley Organica 8/1983, de 25 de junio, de Refor-
ma Urgente y Parcial del Codigo Penal (actualmente
derogada)™, reafirmada en la Ley Organica 10/1995,
de 23 de noviembre, del Codigo Penal™. Ademas
cobra importancia la decision de no inclusion de la
atencion sanitaria a personas trans en el catalogo de
prestaciones sanitarias del Sistema Nacional de Sa-
lud, a través del Real Decreto 63/1995, de 20 de ene-
ro, sobre ordenacion de prestaciones sanitarias del
Sistema Nacional de Salud”. Después de un estudio
sobre la inclusion de la atencion sanitaria a perso-
nas trans en las prestaciones sanitarias publicas de
Andalucia realizado por la Agencia de Evaluacion de
Tecnologia Sanitaria de Andalucia (Briones 2000)7,

72 GOBIERNO ESPANOL: Ley 20/2011, de 21 de ju-
lio del Registro Civil. Disponible en: https://goo.gl/MMPRnv

73 GOBIERNO ESPANOL: Ley Organica 8/1983, de
25 de junio, de Reforma Urgente y Parcial del Codigo Penal.
Disponible en: https://goo.gl/jZ1Mk7

74  GOBIERNO ESPANOL: Ley Organica 10/1995, de

23 de noviembre, del Cédigo Penal. Disponible en: https:/goo.
gl/fak7wH

75  GOBIERNO ESPANOL: Real Decreto 63/1995, de
20 de enero, sobre ordenacion de prestaciones sanitarias del Sis-
tema Nacional de Salud. Disponible en: https://goo.gl/jU7B5a

76 BRIONES PEREZ DE LA BLANCA, Eduardo:
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se cred en 1999 la primera UTIG, Unidad de Tras-
torno de Identidad de Género (posteriormente UTIG,
Unidad de Transexualidad e Identidad de Género) en
el Hospital Universitario Carlos Haya en Malaga’’.
A pesar de un Informe de la Agencia de Evaluacion
de Tecnologias Sanitarias publicado en Diciembre de
20017 que apoya la inclusion de la atencion sanita-
ria trans-especifica entre las prestaciones del Sistema
Nacional de Salud, esta inclusion no llego a realizar-
se, quedandose relegada a la decision de cada Comu-
nidad Auténoma.

En los afos siguientes, se crearon UTIG en di-
ferentes Comunidades Autonomas™. El Consejo In-
terterritorial regulo la asignacién como centro de re-
ferencia y derivacion de personas trans que viven en
Comunidades Autonomas sin UTIG a la Comunidad
Auténoma mas cercana y cobertura de sus gastos sa-
nitarios y de desplazamiento®.

Aparte de apoyar la demanda internacional de re-
tirada de la clasificacion diagnéstica como trastorno
mental, el activismo por la despatologizacion trans
en el contexto espafiol®! ha centrado sus demandas
en el cambio de la Ley 3/2007, de 15 de marzo, la
equidad geogréafica en el acceso a la atencion sanita-
ria trans-especifica, su descentralizacion y provision
en proximidad del domicilio de la persona trans, asi
como el cambio del modelo de atencidn sanitaria, rei-
vindicando la sustitucion del modelo de evaluacion
psiquiatrica seguido en las UTIG por un enfoque de
informacion y decision informada.

Informe sobre consulta especifica. Atencion sanitaria de los
trastornos de identidad de género en Andalucia. Sevilla: Agen-
cia de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias de Andalucia,
2000. Disponible en: https://goo.gl/btpC5a

77 ESTEVA DE ANTONIO, Isabel, GOMEZ GIL,
Esther, ALMARAZ, M* Cruz, MARTINEZ TUDELA, Juana,
BERGERO, Trinidad, OLVEIRA, Gabriel, et al.: “Organiza-
cion de la asistencia a la transexualidad en el sistema sanitario
publico espaiiol”. GacSanit vol. 26, num. 3, 2012, pp. 202-209.

78 MUNOZ, Emilio: Etica y transexualismo. Informe
preparado para el Panel de Expertos sobre Cirugia de Cambio
de Sexo. Madrid: Agencia de Evaluacion de Tecnologias Sani-
tarias, 2001. Disponible en: https://goo.gl/ZalMyM

79 ESTEVA DE ANTONIO, et al. 2012, op. cit.

80 CONSEJO INTERTERRITORIAL: Criterios, acor-
dados por el Consejo Interterritorial, que deben cumplir los
CSUR para ser designados como de referencia del Sistema Na-
cional de Salud, 2007. Disponible en: https://goo.gl/Hkh3FQ

81 RED POR LA DESPATOLOGIZACION DE LAS
IDENTIDADES TRANS DEL ESTADO ESPANOL: Por la
despatologizacion de la Ley 3/2007 y los derechos sanitarios
trans. Disponible en: https://go0.gl/QczA7Q

Actualmente, a nivel estatal hay tres Proposicio-
nes de Ley relacionadas con derechos trans e intersex
en proceso de debate parlamentario, en diferentes es-
tados de tramitacion.

En primer lugar, el Grupo Parlamentario Socia-
lista®? present6 el 3 de marzo de 2017 una proposi-
cion de Ley para la reforma de la Ley 3/2007, de 15
de marzo. En noviembre de 2017, la proposicion fue
aprobada por el Parlamento, y estd actualmente en
proceso de debate de las enmiendas publicadas en el
BOE el 21 de marzo de 2018. La Ley propone una
retirada de los requisitos médicos del proceso de rec-
tificacion de la mencion registral del nombre y sexo,
convirtiendo su solicitud en un acto administrativo
basado unicamente en la declaracion expresa de la
persona interesada. Su aplicacion incluye a personas
menores de edad, a partir de 16 afios sin necesidad de
autorizacion por parte de 1*s progenitor*s, asi como
personas con nacionalidad extranjera con residen-
cia legal en Espafia. En caso de oposicion de un* o
amb*s progenitor*s, se prevé la intervencion del Mi-
nisterio Fiscal, actuando en el interés superior de la
persona menor de edad.

En segundo lugar, el Grupo Parlamentario Con-
federal Unidos Podemos®, junto con En Comu Po-
dem y En Marea, presentd el 12 de mayo de 2017
una Proposicion de Ley contra la discriminacion por
orientacion sexual, identidad o expresion de género
y caracteristicas sexuales, y de igualdad social de
lesbianas, gais, bisexuales, transexuales, transgéne-
ro e intersexuales, actualmente en proceso de de-
bate de las enmiendas publicadas en el BOE el 22
de marzo de 2018. La Proposicion de Ley incluye
medidas de proteccion contra la discriminacion de
personas LGBTI en diferentes ambitos sociales. La
Proposicion de Ley parte del “derecho humano a la
autodeterminacion de la identidad de género sin inje-
rencias ni discriminaciones”. En el ambito sanitario,

82 GRUPO PARLAMENTARIO SOCIALISTA: Propo-
sicién de Ley para la reforma de la Ley 3/2007, de 15 de marzo,
reguladora de la rectificacion registral de la mencion relativa al
sexo de las personas, para permitir la rectificacion registral de la
mencion relativa al sexo y nombre de los menores transexuales
y/o trans, para modificar exigencias establecidas en el articulo
4 respecto al registro del cambio de sexo, y para posibilitar me-
didas para mejorar la integracion de las personas extranjeras re-
sidentes en Espafia, 3 de marzo de 2017. Disponible en: https://

goo.gl/iiE7xC

83 GRUPO PARLAMENTARIO CONFEDERAL DE
UNIDOS PODEMOS, EN COMU PODEM, EN MAREA.
Proposicion de Ley contra la discriminacion por orientacion se-
xual, identidad o expresion de género y caracteristicas sexuales,
y de igualdad social de lesbianas, gais, bisexuales, transexuales,
transgénero e intersexuales, 12 de mayo de 2017. Disponible
en: https://goo.gl/eJexxu
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la Proposicion de Ley indica que las instituciones
sanitarias deberian promover “el establecimiento de
practicas sanitarias o psicoldgicas licitas y respetuo-
sas, y en ningun caso aversivas”.

Respecto a las personas trans, establece que la
atencion sanitaria trans-especifica se deberia regir
por la “libre autodeterminacion de la identidad de
género” y basarse en una “vision despatologizadora”,
vetando “cualquier prueba, exploracion o test psico-
légico o psiquiatrico para determinar la condicion
de persona transexual o transgénero”. Con relacion
a las personas intersex, la Proposicion de Ley esta-
blece que “La Administracion General del Estado
y las Comunidades Autonomas, en el marco de sus
respectivas competencias, velaran por la erradicacion
de las practicas de reasignacion de sexo de los recién
nacidos, salvo en los casos en que las indicaciones
médicas exijan lo contrario en aras a proteger la salud
de la persona recién nacida”.

Con relacion al cambio registral del nombre y
sexo, esta Proposicion de Ley incluye un cambio de
la Ley 3/2007, de 15 de marzo, estableciendo la rec-
tificacion de la mencion registral mediante una soli-
citud meramente administrativa. En caso de personas
menores de edad, deberia presentarse “por expresa
conformidad de aquella”. Cuando se produce una
negativa por parte de I*s progenitor*s, se prevé la
intervencion del Ministerio Fiscal que debe actuar
siempre en el interés superior de la persona menor.

Respecto a la inscripcion registral de la mencion
del sexo, la Proposicion de Ley propone la siguien-
te modificacion del Reglamento del Registro Civil de
1958: “Si el nacido es hombre, mujer o intersexual, y
el nombre asignado. A estos efectos, por intersexual
se entiende aquella persona nacida con una anatomia
sexual, unos 6rganos reproductivos o un patroén cro-
mosdmico que no se encuadre dentro del concepto ha-
bitual de hombre o mujer”.

En este sentido, establece una tercera categoria de
sexo abierta solo a aquellas personas que recibieron
un diagnostico relacionado con la intersexualidad.
Esta propuesta se encuentra en contraposicion con las
recomendaciones del movimiento intersex internacio-
nal que dan prioridad a la retirada de la mencion del
sexo de los documentos identificativos y, en caso de
establecer una tercera categoria, que esta esté abierta a
todas las personas, independientemente de sus carac-
teristicas sexuales®*. Cuando en Alemania se introdujo

84 INTERNATIONALINTERSEXFORUM?2013,2017,
op. cit.; PRIMERA CONFERENCIA LATINOAMERICANA
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la posibilidad de dejar en blanco la inscripcion regis-
tral del sexo en caso de un diagnostico relacionado
con la intersexualidad, el movimiento intersex inter-
nacional®, y en su apoyo el movimiento trans inter-
nacional®®, publicaron declaraciones en contra de esta
medida. Una nueva Proposicion de Ley en Alemania
que propone una tercera categoria abierta solo a per-
sonas intersex, ha suscitado criticas analogas®’.

En tercer lugar, Unidos Podemos, En Comun y
En Marea presentaron una Proposicion de Ley sobre
la proteccion juridica de las personas trans y el de-
recho a la libre determinacion de la identidad sexual
y expresion de género®, admitida el 2 de marzo de
2018 a debate parlamentario. La Proposicion de Ley
parte del objetivo de “Garantizar el derecho a la libre
autodeterminacion de la identidad sexual y expresion
de género de las personas, especialmente trans, en
el respeto a la dignidad humana, la vida privada, la
integridad fisica y mental, asi como en el libre desa-
rrollo de la personalidad y la autodefinicion del pro-
pio cuerpo”. En el articulo de definiciones, afiaden
el concepto de personas no binarias “Personas cuya
identidad sexual, de género y/o expresion de género
se ubica fuera de los conceptos de hombre/mujer y/o
masculino/femenino, o fluctua entre ellos”. Respecto
al cambio registral de nombre y género, la Proposi-
cion de Ley indica: “Toda persona de nacionalidad
espafiola mayor de 16 afios cuya identidad sexual y/o
de género no coincida con el sexo que figura inscrito
en el Registro Civil podra promover ante el encar-
gado del Registro del domicilio mediante expediente
gubernativo la rectificacion de la circunstancia relati-
va al sexo, y/o el cambio de nombre propio. La men-
cion al sexo sera Femenino, Masculino o No Binario
(abreviatura NB)”. En el siguiente apartado, se esta-
blece el procedimiento de cambio registral del nom-
bre y sexo para personas con nacionalidad extranjera
y residencia en Espafia.

Y DEL CARIBE DE PERSONAS INTERSEX 2018, op. cit.

85 OII EUROPE: Sham package for intersex: Leaving
sex entry open is not an option, 2013. Disponible en: https://

200.gl/CYY60QM

86 TGEU, TRANSGENDER EUROPE: An option that
is no option — Germany’s new law on registering intersex in-
fants, 2013. https://goo.gl/UkwFnv

87 OII-EUROPE: New draft bill in Germany fails to
protect intersex people, 2018. Disponible en: https://goo.gl/
XL6CFH

88 GRUPO PARLAMENTARIO CONFEDERAL DE
UNIDOS PODEMOS, EN COMU PODEM, EN MAREA:
Proposicion de Ley sobre la proteccion juridica de las personas
trans y el derecho a la libre determinacion de la identidad se-
xual y expresion de género, 2 de marzo de 2018. Disponible en:
https://goo.gl/4aAVIJi
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En este sentido, la nueva Proposicion de Ley pre-
sentada por Unidos Podemos, En Comun y En Marea
rectifica la definicion de la tercera categoria, abriéndo-
la a todas las personas, en independencia de sus carac-
teristicas sexuales. En la exposicion de motivos, se in-
cluye una revision de modalidades de establecimiento
de una tercera categoria de sexo en diferentes paises.

En el ambito sanitario, esta ultima Proposicion de
Ley establece la prohibicion del “uso de terapias aver-
sivas y de cualquier otro procedimiento que suponga
un intento de conversion, anulacion o supresion de la
identidad sexual sentida o de la expresion de género
manifestada”, el reconocimiento del nombre e identi-
dad de género en la atencion sanitaria independiente-
mente de haber cambiado o no los datos en el DNI, asi
como la elaboracion de protocolos de atencion “en el
marco de un nuevo modelo para el acceso a la aten-
cioén sanitaria trans-especifica desde una perspectiva
despatologizadora, teniendo en cuenta la pluralidad de
identidades, trayectorias y expresiones de género, y en
colaboracion con las personas trans, entidades en las
que participen y entidades de familias trans”. Se garan-
tiza que ninguna persona “podra ser sometida a trata-
miento, procedimiento médico o examen psicologico o
psiquiatrico que no desee o que coarte su libre autode-
terminacion de género. La existencia de un diagnostico
psiquiatrico previo no debera constituir un impedimen-
to en el acceso a la atencion sanitaria trans-especifica”.

2. Ambito autonémico

A lo largo de los ultimos afios, se pueden observar
algunos avances legislativos en materia de los dere-
chos de personas trans e intersex a nivel autonémico.

En diferentes Comunidades Autéonomas se han
aprobado a lo largo de los tltimos afios Leyes de no
discriminacion por motivo de expresion e identidad
de género, en concreto en Navarra (2009)%, Euska-
di (2012)*, Andalucia (2014)°!, Canarias (2014)%,

89 COMUNIDAD FORAL DE NAVARRA: Ley Foral
12/2009, de 19 de noviembre, de no discriminacién por motivos
de identidad de género y de reconocimiento de los derechos de
las personas transexuales. Disponible en: https:/goo.gl/ier97T

90 COMUNIDAD AUTONOMA DEL PAIS VASCO:
Ley 14/2012, de 28 de junio, de no discriminacion por motivos
de identidad de género y de reconocimiento de los derechos de
las personas transexuales. Disponible en: https://goo.gl/jq8Ejs

91 JUNTADEANDALUCIA: Ley 2/2014, de 8 de julio,
integral para la no discriminacion por motivos de identidad de
género y reconocimiento de los derechos de las personas tran-
sexuales de Andalucia. Disponible en: https://goo.gl/yhpYrR

92  COMUNIDAD AUTONOMA DE CANARIAS: Ley
8/2014, de 28 de octubre, de no discriminaciéon por motivos de

Comunidad de Madrid (2016)*, Comunidad Valen-
ciana (2017)** y Aragén (2018)%, y Leyes de no dis-
criminacion por motivo de orientacion sexual, expre-
sion / identidad de género y caracteristicas sexuales,
en Galicia (2014)%, Catalunya (2014)”, Extremadu-
ra (2015)%%, Murcia (2016)”, Illes Balears (2016)',
Comunidad de Madrid (2016)'%!, Navarra (2017)'? y
Andalucia (2017)'®. La mayoria de las legislaciones

identidad de género y de reconocimiento de los derechos de las
personas transexuales. Disponible en: https://goo.gl/kSxeZr

93 COMUNIDAD DE MADRID: Ley 2/2016, de 29 de
marzo, de Identidad y Expresion de Género e Igualdad Social y
no Discriminacion de la Comunidad de Madrid. Disponible en:
https://goo.gl/ifK583

94 COMUNITAT VALENCIANA: Ley 8/2017, de 7 de
abril, integral del reconocimiento del derecho a la identidad y a
la expresion de género en la Comunitat Valenciana. Disponible
en: https://goo.gl/L662Nh

95 COMUNIDAD AUTONOMA DE ARAGON: Ley
4/2018, de 19 de abril, de Identidad y Expresion de Género e
Igualdad Social y no Discriminacion de la Comunidad Auténo-
ma de Aragén. Comunidad Auténoma de Aragon. Disponible
en: https://goo.gl/mmBc78

96 COMUNIDAD AUTONOMA DE GALICIA: Ley
2/2014, de 14 de abril, por la igualdad de trato y la no discrimi-
nacion de lesbianas, gays, transexuales, bisexuales e intersexua-
les en Galicia. Disponible en: https://goo.gl/EclmPZ

97 COMUNIDAD AUTONOMA DE CATALUNYA:
Ley 11/2014, de 10 de octubre, para garantizar los derechos de
lesbianas, gays, bisexuales, transgéneros e intersexuales y para
erradicar la homofobia, la bifobia y la transfobia. Disponible en:
https://goo.gl/hD91vm

98 COMUNIDAD AUTONOMA DE EXTREMADU-
RA: Ley 12/2015, de 8 de abril, de igualdad social de lesbia-
nas, gais, bisexuales, transexuales, transgénero e intersexuales
y de politicas publicas contra la discriminacion por orientacion
sexual e identidad de género en la Comunidad Auténoma de
Extremadura. Disponible en: https://goo.gl/8NPdmo

99 COMUNIDAD AUTONOMA DE LA REGION DE
MURCIA: Ley 8/2016, de 27 de mayo, de igualdad social de
lesbianas, gais, bisexuales, transexuales, transgénero ¢ inter-
sexuales, y de politicas publicas contra la discriminacion por
orientacion sexual e identidad de género en la Comunidad Au-
tonoma de la Region de Murcia. Disponible en: https://goo.gl/
nEgSQV

100 COMUNIDAD AUTONOMA DE LAS ILLES BA-
LEARS. Ley 8/2016, de 30 de mayo, para garantizar los de-
rechos de lesbianas, gays, trans, bisexuales e intersexuales y
para erradicar la LGTBI fobia. Disponible en: https:/goo.gl/

DwKiwq

101 COMUNIDAD DE MADRID: Ley 3/2016, de 22 de
julio, de Proteccion Integral contra LGTBIfobia y la Discrimi-
nacién por Razoén de Orientacion e Identidad Sexual en la Co-
munidad de Madrid. Disponible en: https://goo.gl/xiALW8

102 COMUNIDAD FORAL DE NAVARRA: Ley Foral
8/2017, de 19 de junio, para la igualdad social de las personas
LGTBI+. Disponible en: https://goo.gl/fzZT6BQ

103 JUNTA DE ANDALUCIA: Ley 8/2017, de 28 de di-
ciembre, para garantizar los derechos, la igualdad de trato y no
discriminacion de las personas LGTBI y sus familiares en An-
dalucia. Disponible en: https://goo.gl/GX2Baj
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autéonomas esta basada en el derecho a la libre auto-
determinacion de género. Navarra (2009)'%, Euska-
di (2012)'% y Canarias (2014)'% piden un diagnos-
tico de disforia de género como requisito para ser
incluid*s entre las personas destinatarias de la ley.
En caso de Navarra, la Ley LGBTI de 2017'%7 anula
este requisito.

Todas las Leyes LGBTI nombradas incluyen
una mencion de los derechos de personas intersex en
materia de medidas de anti-discriminacion. Las Le-
yes LGBTI de la Comunidad de Madrid (2016)'%,
de Murcia (2016)! y de las Illes Balears (2016)'°
establecen una prohibicion explicita de las inter-
venciones quirdrgicas en recién nacid*s intersex, en
las Leyes LGBTI de Galicia (2014)"!, Extremadura
(2015)"2 y Navarra (2017)'® se indica que se velara
por su erradicacion, mientras la Ley LGBTI de Anda-
lucia (2017)""* hace referencia a que “El sistema sani-
tario publico de Andalucia velara para que las practi-
cas de modificacion genital en bebes recién nacidos
no atiendan unicamente a criterios quirirgicos”.

En el momento actual, se puede observar un
cuadro complejo con diferentes grados de desarrollo
normativo de las Leyes nombradas, introduccion de
cambios en el modelo de atencion sanitaria a personas
trans y establecimiento de protocolos en el ambito
educativo y académico. Ademas, las leyes varian
respecto a la introduccion de regimenes sancionadores.

A modo de ejemplo de la situacion de reconoci-
miento de los derechos de las personas trans e inter-
sex en las legislaciones autonémicas, se revisara mas
en detalle la legislacion andaluza.

104 COMUNIDAD FORAL DE NAVARRA 2009, op. cit.

105 COMUNIDAD AUTONOMA DEL PAIS VASCO
2012, op. cit.

106 COMUNIDAD AUTONOMA DE CANARIAS
2014, op. cit.

107 COMUNIDAD FORAL DE NAVARRA 2017, op. cit.
108 COMUNIDAD DE MADRID 2016, op. cit.

109 COMUNIDAD AUTONOMA DE LA REGION DE
MURCIA 2016, op. cit.

110 COMUNIDAD AUTONOMA DE LAS ILLES BA-
LEARS 2016, op. cit.

111 COMUNIDAD AUTONOMA DE GALICIA 2014,
op. cit.

112 COMUNIDAD AUTONOMA DE EXTREMADU-
RA 2015, op. cit.

113 COMUNIDAD FORAL DE NAVARRA 2017, op. cit.
114 JUNTA DE ANDALUCIA 2017, op. cit.
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3. Marco legal en Andalucia

En Andalucia, se aprobaron dos leyes relacio-
nadas con la proteccion de los derechos de personas
trans, la Ley 2/2014, de 8 de julio, integral para la no
discriminacion por motivos de identidad de género y
reconocimiento de los derechos de las personas tran-
sexuales'’ y la Ley 8/2017, de 28 de diciembre, para
garantizar los derechos, la igualdad de trato y no dis-
criminacion de las personas LGTBI y sus familiares
en Andalucia'®.

La Ley 2/2014, de 8 de julio, parte del derecho a
la “autodeterminacion de género de las personas que
manifiesten una identidad de género distinta a la asig-
nada al nacer”. Ademas, establece el derecho a recibir
una “atencion integral y adecuada a sus necesidades
sociales, sanitarias, juridicas, laborales y educativas”,
“al reconocimiento de su identidad de género, libre-
mente determinada” y “al libre desarrollo de su perso-
nalidad y a ser tratada de acuerdo con su identidad de
género”. Desde el reconocimiento del derecho a la no
discriminacion, la Ley establece medidas de protec-
cion en diferentes ambitos (ambito sanitario, laboral,
educativo y social). Respecto a la atencidn sanitaria,
la Ley menciona el compromiso de la Consejeria de
Salud a desarrollar un procedimiento de atencion ba-
sado en la descentralizacion, el Consentimiento Infor-
mado y la formacion. Con relacion a menores de edad,
se garantiza su derecho al desarrollo de su identidad
de género, estableciendo medidas de proteccion, asi
como el derecho a la atencidn sanitaria, teniendo en
cuenta siempre su interés superior.

En el proceso de desarrollo normativo de la Ley
2/2014, de 8 de julio, se impuls6 un proceso de modi-
ficacion del modelo de atencion sanitaria a personas
trans, asi como medidas de proteccioén en el ambito
educativo y académico.

A partir de 2015 se descentralizo la atencion sani-
taria a personas trans y se crearon ocho UAPT, Uni-
dades de Atencion a Personas Transexuales, una por
provincia''’. En 2016, se publicaron el Proceso Asis-
tencial Integrado Atencion sanitaria a personas tran-
sexuales adultas'® y el Proceso Asistencial Integrado

115 JUNTA DE ANDALUCIA 2014, op. cit.
116 JUNTA DE ANDALUCIA 2017, op. cit.

117 CONSEJERIA DE SALUD, SERVICIO ANDALUZ
DE SALUD: Atencion a personas transexuales, 2018. Disponi-
ble en: https://goo.gl/MUEPVS

118 TORRES VELA, Elena (coord.), et al.: Proceso
Asistencial Integrado: Atencion sanitaria a personas transexuales
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Atencion sanitaria en la infancia y adolescencia!®. Los
PAI incluyen la recomendacion dirigida a profesiona-
les que atienden a personas trans de NO aplicar codi-
gos diagnosticos de enfermedad a la transexualidad,
y de NO establecer como requisito previo a la terapia
hormonal la valoracion por la Unidad de Salud Men-
tal Comunitaria. En cambio, establecen un proceso de
informacion, asesoramiento, acompafiamiento y toma
de decision informada, otorgando a Atencion Primaria
un rol relevante como puerta de entrada, seguimiento
del proceso, asesoramiento en caso de dificultades so-
ciales y provision de informacion sobre salud sexual y
reproductiva y habitos saludables.

Las UAPT asumen el proceso de tratamiento hor-
monal, intervencion quirrgica, tratamiento de voz y
apoyo psicologico. Las cirugias genitales se centrali-
zan en la UAPT de Malaga, como centro de referencia.
Para la atencion a menores de 14 afos, se asignaron las
UAPT de Almeria, Cadiz, Granada, Jaén y Sevilla, con
servicios especializados de Endocrinologia Pediatrica y
Salud Mental Infanto-Juvenil dentro de las UAPT. Me-
nores de edad con mas de 14 afios se atienden en todas
las UAPT, en las consultas dirigidas a personas adultas.

L*s profesionales de Salud Mental de las UAPT
adquieren un rol de apoyo psicoldgico, para aquellas
personas trans que desean tener tal acompafiamiento
durante su proceso de transito por los géneros. En
ningln caso, deben realizar un proceso de evaluacion
psiquiatrica. En caso de que en Atencioén Primaria o
en la UAPT se detecte que la persona trans se en-
cuentra en un momento de inestabilidad psicologica
y dificultad momentanea para tomar decisiones sobre
su proceso de atencion, se debe facilitar la atencion
por servicios de Salud Mental Comunitaria. Un diag-
noéstico psiquiatrico no debe impedir por si el acceso
a los tratamientos hormonales o intervenciones qui-
rargicas. De la misma manera, un diagnoéstico rela-
cionado con la intersexualidad no debe impedir el
acceso a la UAPT.

La Ley 2/2014, de 8 de julio, garantiza el derecho
de todas las personas trans a ser tratadas de acuerdo
con su identidad de género en el ambito de la ad-
ministracion publica de Andalucia. En los PAI, se
nombra el derecho al cambio del nombre y género en
la BDU, Base de Datos de Usuarios de Andalucia, y

adultas. Sevilla: Junta de Andalucia, 2016. Disponible en:
https://goo.gl/48M4Zm

119 TINAHONES MADUENO, Francisco José (coord.),
et al.: Proceso Asistencial Integrado: Atencion sanitaria a per-
sonas transexuales en la infancia y adolescencia. Sevilla: Junta
de Andalucia, 2016. Disponible en: https://goo.gl/3EiBSq

en la tarjeta sanitaria, independientemente de que la
persona hubiera cambiado su nombre y género en la
partida de nacimiento, DNI y pasaporte o no.

En 2015, la Junta de Andalucia aprobd ademas
un Protocolo de actuacion sobre identidad de género
en el sistema educativo andaluz'®, con el objetivo de
garantizar el respeto de la expresion / identidad de
género de personas menores de edad en el sistema
escolar y asegurar su proteccion ante situaciones de
discriminacién y violencia transfobica. El Protoco-
lo especifica el proceso de identificacion de necesi-
dades, asesoramiento de la familia, informacion al
equipo docente, cambio de la documentacion admi-
nistrativa interna y comunicacion con el alumnado.
Ademas garantiza la libertad en el uso de vestimenta,
recomendando evitar actividades diferenciadas “por
sexo” y, en caso de llevarse a cabo, respetar la ex-
presion e identidad de género actual. Con el objetivo
de fomentar el respeto a la diversidad, el Protocolo
propone la realizacion de actividades de informacion
y sensibilizacion con toda la comunidad educativa.
Asimismo, el Protocolo detalla “medidas de preven-
cion, deteccidon e intervencidn ante situaciones de
discriminacién, acoso escolar, violencia de género o
maltrato infantil por identidad de género”, incluyen-
do tanto situaciones de discriminacion en el ambito
escolar como dinamicas de rechazo y violencia en el
contexto familiar. En caso de maltrato infantil en el
ambito familiar, se activa el protocolo establecido
por el Sistema de Informacion sobre el Maltrato In-
fantil de Andalucia (SIMIA).

En los ultimos dos afios, varias Universidades
andaluzas han establecido Protocolos para el recono-
cimiento del nombre y género en el ambito universi-
tario, entre ellas la Universidad de Granada (2017)'?!,
la Universidad de Malaga (2017)'*? y la Universidad
Pablo Olavide de Sevilla (2018)'%.

120 JUNTA DE ANDALUCIA: Protocolo de actuacion
sobre identidad de género en el sistema educativo andaluz,
2015. Disponible en: https://goo.gl/dTUIMy

121 UNIVERSIDAD DE GRANADA: Protocolo para el
cambio de nombre de las personas transexuales, transgénero e
intersexuales en la Universidad de Granada, 2017. Disponible
en: https://goo.gl/jF29g4

122 UNIVERSIDAD DE MALAGA: Protocolo de actua-
cion en casos de transexualidad, transgeneridad e intersexuali-
dad en la Universidad de Malaga, 2017. Disponible en: https://

goo.gl/sgnaog

123 UNIVERSIDAD PABLO DE OLAVIDE DE
SEVILLA: Protocolo para el cambio de nombre de las personas
transexuales, transgénero e intersexuales en la Universidad
Pablo de Olavide, 2018. Disponible en: https://go0.gl/bQbF72
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En diciembre 2017, se aprobo la segunda ley
relevante en materia de derechos trans e intersex, la
Ley 8/2017, de 28 de diciembre, para garantizar los
derechos, la igualdad de trato y no discriminacion de
las personas LGTBI y sus familiares en Andalucia'*.

La Ley “tiene como objeto garantizar los dere-
chos y la igualdad de trato por razén de orientacion
sexual, identidad sexual ¢ identidad de género de las
personas homosexuales, bisexuales, transexuales,
transgénero y/o intersexuales (LGTBI), y de sus fa-
miliares, en la Comunidad Auténoma de Andalucia”.
Incluye un glosario de términos que siguen las defini-
ciones desarrolladas por organismos internacionales
y regionales de derechos humanos, y desarrolla di-
ferentes medidas de proteccion contra la discrimina-
cion LGBTI-fobica.

Entre los aspectos relevantes para personas trans
establecidos en la Ley, se puede nombrar la “prohi-
bicion de terapias aversivas o cualquier otro procedi-
miento que suponga un intento de conversion, anu-
lacion o supresion de la orientacion sexual o de la
identidad de género autopercibida”. Ademas, se indi-
ca que “ninguna persona serd obligada a someterse a
tratamiento, procedimiento médico o examen psico-
logico que coarte su libertad de autodeterminacion de
género”. De esta forma, convierte la recomendacion
de no utilizar un proceso de evaluacion psiquiatrica
establecida en los PAI en mandato legal.

Ademas, la Ley asegura que “Ninguna persona
podra ser requerida, en ningun ambito de la vida, a
someterse a pruebas o exdmenes para determinar su
orientacion sexual e identidad o expresion de género
y de cuyo resultado pretenda determinarse su acceso
al empleo, a prestaciones o a cualquier otro derecho,
ya sea en el ambito publico o privado”, y garantiza
la privacidad respecto a la orientacion sexual e iden-
tidad de género. Asimismo, establece medidas de no
discriminacion dirigidas a personas trans en el ambi-
to educativo, universitario, familiar, social, sanitario
y laboral.

Respecto de los derechos de las personas inter-
sex, la Ley 8/2017, de 28 de diciembre, indica en
su articulo 29 que “El sistema sanitario publico de
Andalucia velard para que las practicas de modifi-
cacion genital en bebes recién nacidos no atiendan
Uunicamente a criterios quirurgicos en un momento en
el que se desconoce cuadl es la identidad real de la
persona intersexual recién nacida. Todo ello con la

124 JUNTA DE ANDALUCIA 2017, op. cit.
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salvedad de los criterios médicos basados en la pro-
teccion de la salud de la persona recién nacida y con
la autorizacion legal”.

En esta mencion de las practicas quirtrgicas a re-
cién nacid*s intersex no se establece explicitamente
una prohibicion, sino una revision y limitacion de las
practicas clinicas actuales. Otras legislaciones han
decretado prohibiciones mas explicitas, entre ellas el
Gender Identity, Gender Expression and Sex Charac-
teristic Act, aprobado en 2015 en Malta'?, que regu-
la que “14.1. Sera ilegal para facultativos médicos y
otros profesionales realizar tratamientos de asignacion
sexual y/o intervenciones quirurgicas en las caracte-
risticas sexuales de una persona menor cuyo trata-
miento y/o intervencion pueden ser aplazados hasta
que la persona a ser tratada puede dar consentimiento
informado”. El Ministerio de Salud de Chile ordena en
2015 “que se detengan los tratamientos innecesarios
de ‘normalizacion’ de niflos y nifias intersex, inclu-
yendo cirugias genitales irreversibles hasta que tengan
edad suficiente para decidir sobre sus cuerpos”'?®.

En Portugal, en la Lei n.° 38/2018 de 7 de agosto.
Direito a autodeterminagio da identidade de género
e expressdo de género e a protecdo das caracteristi-
cas sexuais de cada pessoa'?’, se establece que “Salvo
em situagdes de comprovado risco para a sua saude,
os tratamentos e as intervengdes cirurgicas, farmaco-
logicas ou de outra natureza que impliquem modifi-
cacdes ao nivel do corpo e das caracteristicas sexuais
da pessoa menor intersexo ndo devem ser realizados
até ao momento em que se manifeste a sua identidade
de género”.

En la Ley 3/2016, de 22 de julio, de Proteccion
Integral contra la LGTBIfobia y la Discriminacion
por Razon de Orientacion e Identidad Sexual en la
Comunidad de Madrid'®, se asegura en el Articulo
7 “2. En el Sistema Sanitario Ptblico de la Comuni-
dad de Madrid no se usaran terapias aversivas o cual-
quier otro procedimiento que suponga un intento de
conversion, anulacién o supresion de la orientacion
sexual o de la identidad de género autopercibida, ni
se practicara cirugia alguna tendente a modificar la
anatomia sexual del recién nacido intersexual, has-
ta que se autodetermine la identidad sexual, cuando
se podra intervenir quirargicamente a instancia de la
persona intersexual o de sus representantes legales”.

125 GOVERNMENT OF MALTA 2015, op. cit., p. 7. (t.p.)
126 MINISTERIO DE SALUD DE CHILE 2015, op. cit., p. 1.
127 ASSEMBLEIA DA REPUBLICA 2018, op. cit.

128 COMUNIDAD DE MADRID 2016, op. cit.
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LaLey 8/2016, de 27 de mayo, de igualdad social
de lesbianas, gais, bisexuales, transexuales, transgé-
nero e intersexuales, y de politicas publicas contra
la discriminacion por orientacion sexual e identidad
de género en la Comunidad Auténoma de la Region
de Murcia!® establece que “Quedan prohibidas en
los servicios sanitarios de la Comunidad Auténoma
de la Region de Murcia las terapias de aversion o
de conversion de las manifestaciones de identidad
de género libremente manifestadas por las personas,
asi como las cirugias genitales de las personas inter-
sexuales que no obedezcan a la decision de la propia
persona afectada a la necesidad de asegurar una fun-
cionalidad biologica por motivos de salud”.

Finalmente, la Ley 8/2016, de 30 de mayo, para
garantizar los derechos de lesbianas, gays, trans, bi-
sexuales e intersexuales y para erradicar la LGTBI
fobia!*°, aprobada por ¢l Gobierno Balear, sefiala que
se elaborara un protocolo especifico de actuacion en
materia de intersexualidad, incluyendo atencion psi-
coldgica a personas intersex y sus madres / padres y
personas tutoras, y “los tratamientos requeridos en
atencion al género con el cual se identifica”, indican-
do que se “evitara siempre que sea posible la inter-
vencion médica inmediata (quirurgica u hormonal)
del proceso de normalizacion sexual para ajustarse
a las normas fisicas del binarismo de género”. Sigue
que “El sistema sanitario publico de las Illes Balears
velara por la erradicacion de las practicas de modi-
ficacion genital en bebés recién nacidos atendiendo
unicamente a criterios quirtrgicos y en un momento
en el cual se desconoce cudl es la identidad real de
la persona intersexual recién nacida. Todo ello con
la excepcion de los criterios médicos basados en la
proteccion de la salud de la persona recién nacida”.
Ademas, especifica algunos aspectos de un futuro
protocolo de atencidn integral a personas intersex,
entre ellos que “procurara conservar las gonadas con
el fin de preservar una futura aportacion hormonal no
inducida, incluyendo en los controles los marcadores
tumorales” y que “No se realizaran pruebas de hor-
monacion inducida con finalidades experimentales ni
de otro tipo hasta que la propia persona o sus tutores
legales asi lo requieran en funcion de la identidad
sexual con la cual se identifica”, ademas de hacer
hincapié en el derecho a la correccion del trato, la
privacidad y la intimidad de la persona usuaria.

129 COMUNIDAD AUTONOMA DE LA REGION DE
MURCIA 2016, op. cit.

130 COMUNIDAD AUTONOMA DE ILLES BA-
LEARS 2016, op cit.

Como nombrado més arriba, las Leyes LGBTI de
Galicia (2014)"3!, Extremadura (2015)'* y Navarra
(2017)'* establecen que se velara por la erradicacion
de las intervenciones quirurgicas en recién nacid*s
intersex.

Al principio de 2018, el Comité de los Derechos
del Nifio de la ONU realizo su 5° y 6° Informe Pe-
riodico del cumplimiento de la Convencion de los
Derechos del Nifio en Espafa. Los grupos activistas
Brujula Intersexual, StoplGM.org y Zwischenge-
schlecht.org!** enviaron un Informe sobre la situa-
cion actual de las personas intersex en el contexto
espafiol, titulado “Mutilacion Genital Intersex. Vio-
laciones de los derechos humanos de los nifios con
variaciones de la anatomia sexual”. En el resumen
ejecutivo, indican “Hoy en dia, todas las formas ti-
picas de practicas de MGI [Mutilacion Genital In-
tersex] todavia son realizadas en Espana, facilitadas
y pagadas por el Estado parte a través del Sistema
Nacional de Salud publica (SNS). Los padres y los
nifios son mal informados, condenados al secreto,
aislados y privados de un apoyo adecuado. Por lo
tanto, Espafa incumple sus obligaciones en virtud
de la Convencion sobre los Derechos del Nifio para
(a) adoptar medidas legislativas, administrativas, ju-
diciales o de otra indole, para evitar que se lleven a
cabo practicas nocivas en nifios intersex, que causan
dolor y sufrimiento grave, tanto fisico como mental,
a las personas afectadas y (b) garantizar el acceso a
una indemnizacion y la justicia, incluida una indem-
nizacién justa y adecuada y una rehabilitacion para
las victimas lo mas completa posible, como se estipu-
la en el art. 24 parrafo 3 de la Convencion, junto con
la Observacion General Conjunta No. 18/31 ‘sobre
las practicas nocivas’)”.

En el informe publicado por el Comité de los De-
rechos del Nifio'*, se indica que “El Comité recomien-
da que el Estado parte prohiba la aplicacion de trata-
mientos médicos o quirdrgicos innecesarios en el caso
de los nifos intersexuales, cuando esos procedimien-
tos conlleven el riesgo de causar dafios y puedan ser
aplazados sin consecuencias hasta que el nifio pueda

131 COMUNIDAD AUTONOMA DE GALICIA 2014, op. cit.

132 COMUNIDAD AUTONOMA DE EXTREMADU-
RA 2015, op. cit.

133 COMUNIDAD FORAL DE NAVARRA 2017, op. cit.
134 BRUJULA INTERSEXUAL, et al. 2018, op cit.

135 ONU, ORGANIZACION DE LAS NACIONES
UNIDADES, COMITE DEL DERECHO DEL NINO: Con-
cluding observations on the combined fifth and sixth periodic
reports of Spain, CRC/C/ESP/CO/5-6, 2 February 2018, p. 7.
Disponible en: https://goo.gl/Bp2vRm
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participar activamente en el proceso de adopcion de
decisiones. También recomienda que el Estado parte
garantice que los nifios intersexuales y sus familias re-
ciban asesoramiento y apoyo apropiados”.

De esta forma, el Comité de los Derechos del
Nifio establece un mandato al Gobierno espafiol,
como gobierno de un Estado miembro de la ONU,
para crear legislaciones que prohiban las interven-
ciones quirurgicas no clinicamente necesarias a per-
sonas intersex, una prohibicion ya establecida en la
Comunidad de Madrid, en la Comunidad de la Re-
gion de Murcia y en las Islas Baleares y prevista en la
Proposicion de Ley LGBTI a nivel estatal.

VI. CONCLUSIONES

A lo largo de la ultima década, se puede obser-
var el surgimiento de un activismo internacional por
la despatologizacion trans y un movimiento intersex
internacional, precedidos por acciones activistas a ni-
vel local y regional y apoyados por trabajos tedricos
desarrollados desde una perspectiva de despatolo-
gizacion y derechos humanos. Ademas, organismos
internacionales y regionales de derechos humanos
han establecido un marco internacional de derechos
humanos relacionado con la proteccion de discrimi-
nacion por motivo de orientacion sexual, expresion/
identidad de género y caracteristicas sexuales.

Entre los desarrollos recientes en materia de de-
rechos trans, se puede destacar la retirada de la cla-
sificacion diagndstica de la transexualidad del Capi-
tulo ‘Trastornos mentales y de comportamiento’ de
CIE-11, la aprobacion de leyes de reconocimiento
legal de género sin requisitos médicos y el cambio
del modelo de atencion sanitaria a personas trans en
algunos paises, paralelamente a continuadas dina-
micas de patologizacion, discriminacién y violencia
transfobica.

Respecto a los derechos intersex, se puede nom-
brar como avance la condena de las intervenciones
quirtrgicas no consentidas en recién nacid*s, nifi*s y
adolescentes intersex por parte de organismos interna-
cionales y regionales de derechos humanos y su pro-
hibicion en algunos paises y regiones, paralelamente a
una continuada practica clinica de mutilacion genital
intersex en todo el mundo, la introduccion de una nue-
va terminologia patologizante en la CIE-11, asi como
una falta de seguimiento del grado de implementacion
de las prohibiciones legales establecidas.
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En el contexto espafiol, cabe de sefalar critica-
mente la continuada presencia de requisitos médicos
en el proceso de cambio registral de nombre y sexo
establecido en la Ley 3/2007, de 15 de marzo. Para-
lelamente, se puede observar el establecimiento de
un marco legal de proteccion de los derechos de las
personas LGBTI, y especificamente trans e intersex,
en las leyes de no discriminacion LGBTI / trans de
algunas Comunidades Auténomas que parten de un
enfoque de despatologizacion y derechos humanos.
La falta de una ley de no discriminacion LGBTI a
nivel estatal crea una situacion de desigualdad de de-
rechos en diferentes Comunidades Autonomas.

En Andalucia, el modelo de atencidn sanitaria a
personas trans establecido en los PAI se puede con-
siderar un ejemplo de un enfoque de decision infor-
mada y atencion basada en la despatologizacion y
derechos humanos, correspondiendo a las demandas
del movimiento por la despatologizacion trans y con-
virtiéndose de esta forma en un referente para otros
paises. En otras Comunidades Autonomas, en el pro-
ceso de desarrollo de sus leyes de no discriminacion
LGBTI se estan produciendo cambios analogos, con
el proyecto Transit Promocid de la Salut de les Per-
sones Trans'*® en Catalunya como referente relevan-
te, al ser uno de los primeros servicios de atencion a
personas trans basado en una perspectiva de despato-
logizacion y creado desde la participacion del movi-
miento trans en un servicio sanitario publico.

En el proceso de implementacion del nuevo mo-
delo de atencion sanitaria a personas trans en Anda-
lucia, 1*s profesionales de la salud demandan infor-
macion y formacion sobre los PAI y los principios de
una atencion sanitaria a personas trans respetuosa y
basada en principios de despatologizacion. Desde la
Escuela Andaluza de Salud Publica'®’, en los ultimos
afos he tenido la oportunidad de crear una linea te-
matica con actividades de formacion e investigacion
sobre derechos trans e intersex y atencion sanitaria
a personas trans e intersex desde una perspectiva de
despatologizacion y derechos humanos.

136 GENERALITAT DE CATALUNYA, CATSALUT,
SERVEI CATALA DE LA SALUD: Implantacié del Model
d’atenci6 a les persones trans en I’ambit del Cat Salut, 2017.
Disponible en: https://goo.gl/JjZRtQ; ALMIRALL OLIVER,
Rosa, VEGA SANDIN, Soraya, REVIRIEGO CHUECOS, Jor-
di, VAZQUEZ, Eva, BRULL, Mireia y MARIN, Kenzo: “Per-
sonas con identidades trans*: su salud en la atencion primaria”.
FMC Vol. 25, num. 6, 2018, pp. 324-332.

137 SUESS SCHWEND, Amets, et al.: Portal web Despa-
tologizando cuerpos, géneros y sexualidades. Granada: Escuela
Andaluza de Salud Publica, 2018. Disponible en: https:/goo.gl/

DJUoM.
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Respecto a las intervenciones quirdrgicas a re-
cién nacid*s intersex, se observan diferentes grados
de prohibicion, erradicacion o limitacion. Solo tres
Comunidades Auténomas, la Comunidad de Madrid,
la Comunidad de la Region de Murcia y las Islas Ba-
leares, establecen una prohibicion explicita, mien-
tras en otras Comunidades Autonomas la Ley indica
que se velarad por su erradicacion. En Andalucia, la
Ley 8/2017, de 28 de diciembre, abre la ventana a
una revision de las practicas. La Proposicion de Ley
LGBTI presentada por Unidos-Podemos, En Comu
y Marea, propone una prohibicion de las cirugias no
consentidas en recién nacid*s intersex. La Proposi-
cion de Ley LGBTI incluye el establecimiento de
una tercera categoria de sexo ‘intersexual’ limitada a
personas con un diagnoéstico relacionado con la inter-
sexualidad, un aspecto subsanado en la Proposicion
de Ley Trans que abre esta tercera categoria a todas
las personas, bajo el titulo de “No Binario”.

El establecimiento de un marco legislativo de
proteccion se puede identificar como un aspecto re-
levante para la proteccion de los derechos humanos
de las personas trans e intersex. Al mismo tiempo,
es necesario un cambio social mas profundo, en el
sentido del reconocimiento y de la celebracion de la
diversidad corporal y de género como un valor y una
riqueza no solo para las personas trans e intersex,
sino para la sociedad en su conjunto.
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RESUMEN

La articulacion para el asesoramiento en las de-
cisiones que surgen en los diferentes sistemas de
salud de las CC.AA. nos lleva a la participacion de
las organizaciones sindicales, empresariales, de los
consumidores y asociaciones, ademas de los propios
usuarios y pacientes, a través de los diferentes orga-
nos de caracter consultivo y unidades: Consejo de
Salud, Consejo de Salud de Area, Consejo de Salud
de Zona, Atencion al usuario.

Como novedad, se fomenta la participacion de
los ciudadanos en foros virtuales. Sin embargo, nos
preguntamos si es posible generar una verdadera de-
mocracia digital en sanidad desde la legalidad. El
desarrollo de las herramientas de la tecnologia de
la informacién y de la comunicacion (TIC) tiene la
capacidad de impactar en la participacion de las po-
liticas de salud. Ahora bien, los efectos del mundo
digital sobre el derecho y la sociedad siguen siendo
dificiles de calibrar; y la velocidad con la que estos
nuevos instrumentos tecnolégicos evolucionan es, a
menudo, mas rapida que la capacidad que pueda te-
ner un administrado para evaluarlos, o la capacidad

que un responsable de formular politicas e institucio-
nes tenga para integrarlos en los disefios institucio-
nales existentes.

En consecuencia, los medios tradicionales de
participacion politica pueden ser mas eficaces con el
uso de herramientas TIC y ahorrar costes. No se pue-
de asegurar, sin embargo, que estén menos sujetos
a distorsiones y manipulacion. ;Es posible instalar
mecanismo de participacion digital dentro del actual
marco legal sanitario? ;Cuales serian sus limites?
(Como atemperarlos en el ambito de la sanidad, res-
petando los derechos y libertades reconocidos en la
Constitucion?

1. LOS DERECHOS EN MATERIA
DE INFORMACION Y PARTICIPACION
SANITARIA

La participacion, en la CE, encuentra dos ar-
ticulos de diverso sentido. En primer lugar, lo que
podriamos llamar el reconocimiento genérico que,
como declaracion formal, contiene el enunciado del
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nimero uno del art 23: “Los ciudadanos tienen el
derecho a participar en los asuntos publicos, direc-
tamente o por medio de representantes, libremente
elegidos en elecciones periddicas por sufragio uni-
versal”. Ahora bien, el concepto de “asunto publico,
esfera en la que se delimita el alcance de este derecho
a participar, nos conduce al deslinde de los campos
y formas de participacion'. Pero, en segundo lugar,
nuestra CE ha querido ir mas alla. No se ha querido
quedar en la mera declaracion genérica y formal del
derecho a la participacion, el paso siguiente lo en-
contramos en el nimero 2 de articulo 9 a través del
cual los poderes publicos asumen la responsabilidad
de hacer real este derecho a la participacion. En ¢él
se establece que “corresponde a los poderes publicos
promover las condiciones para que la libertad y la
igualdad del individuo y de los grupos en que se in-
tegra sean reales y efectivas; remover los obstaculos
que impidan o dificulten su plenitud y facilitar la par-
ticipacion de todos los ciudadanos en la vida politica,
econodmica, cultural y social”. Los poderes publicos
asumen el compromiso de remover los obstaculos,
“de facilitar”. Nos encontramos ante algo muy dis-
tinto a la mera declaracion formal. Estamos, por el
contrario, ante una declaracion de que corresponde
a las podres publicas hacer cuanto sea preciso para
que el derecho a la participacion sea real, efectiva y
material.

En el ambito sanitario, el primero de los fines
centra su atencion en desarrollar el derecho genérico
a la informacién sanitaria, que se desglosa en dife-
rentes vertientes. En una esfera mas personal, todo
paciente ostenta un derecho a la informacion asis-
tencial sobre su propio estado de salud en relacion
a cualquier proceso asistencial. En un ambito social
o colectivo, se concreta en el derecho a la informa-
cion epidemiologica, a la informacion sobre planes
sanitarios y sociosanitarios y, en general, a la infor-
macion sobre el propio sistema sanitario, destacan-
do en este punto el papel que deben desempeiiar los
servicios de informacién y atencion al ciudadano de
los centros sanitarios. El segundo se ocupa del dere-
cho de participacion de los ciudadanos a través de
los 6rganos de participacion sanitaria, asi como me-
diante el ejercicio individual del derecho a formular
sugerencias, reclamaciones, quejas, y agradecimien-
tos por el funcionamiento de los servicios. Sobre la
denominacidon genérica de participacion ciudadana
se envuelven acciones muy desiguales que, todas su-
madas, congregarian casi toda actividad de relacion

1 RAMIREZ GIMENEZ M., La participacion politica,
Temas Clave de la Constitucion Espafiola, Tecnos, Madrid, 985,
pp. 42 ss.
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de la Administracion publica con la ciudadania. Asi,
se entiende por participacion ciudadana todo proceso
ordenado de argumentacion entre participantes re-
presentativos de la diversidad de puntos de vista y de
las vivencias de la ciudadania, en la que se defienden
alternativas diversas en el marco de los procesos de
toma de decisiones publicas.

Los pacientes mas informados, formados y ac-
tivos en su proceso de salud forman parte de un
continuo cambio en su papel dentro de los sistemas
sanitarios. Desde la Declaracion de Alma-Ata en el
afio 1978 y la Carta de Ottawa para la Promocion
de la Salud, la Organizacion Mundial de la Salud? se
insta a los pacientes a una participacion tanto indi-
vidual como colectiva en la salud. En Europa, el Li-
bro Blanco reitera la importancia de la participacion
tanto en los procesos de salud individuales como de
ambito colectivo en contextos mas locales y regiona-
les. En Espana, el Sistema Nacional de Salud (SNS)
incorpora, mediante la Ley 41/2002 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica, “el reconocimiento explicito
de la capacidad de eleccion e influencia de los pa-
cientes, tanto individual como colectiva, por medio
de las organizaciones que los representen”.

Ademas, el art. 51.2 de la CE sefiala que “Los po-
deres publicos promoveran la informacion y la edu-
cacion de los consumidores y usuarios, fomentaran
las organizaciones y las escucharan en las cuestiones
que los puedan afectar, en los temas que la ley esta-
blezca”. El marco normativo, nos lleva, por tanto, a
Ley General para la defensa de los Consumidores y
Usuarios (Ley 26/1984, de 19 de julio): art. 2.1 e):
“...la participacion en el proceso de elaboracion de
las disposiciones generales que les afecten direc-
tamente...”. Es, sin embargo, en la Ley 16/2003,
de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema
Nacional de Salud, capitulo IX, donde se regula la
participacion de los ciudadanos y de los profesiona-
les en el Sistema Nacional de Salud, que se articula
principalmente a través del Consejo de Participacion
Social del Sistema Nacional de Salud, dependiente
del Ministerio de Sanidad y Consumo. Este 6rgano,
que pretende ofrecer un cauce de comunicacion per-
manente entre las Administraciones publicas sanita-
rias, los profesionales y las sociedades cientificas,
las organizaciones sindicales y empresariales y los

2 LaCarta de Ottawa para la Promocion de la Salud, un
documento elaborado por la Organizacion Mundial de la Salud,
durante la Primera Conferencia Internacional para la Promocion
de la Salud, celebrada en Ottawa, Canada, en 1986.
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consumidores y usuarios, tendra tres formas de or-
ganizacion, pudiendo actuar como Comité Consul-
tivo, como Foro Abierto o como Foro Virtual. Estas
figuras pretenden ser recomendaciones dentro de las
posibilidades que ofrece el marco competencial®.

1.1 El concepto de participaciéon en salud: una vi-
sion juridica

La CE reconoce en su articulo 23.1 el derecho
de los ciudadanos a “participar en los asuntos pu-
blicos, directamente o por medio de representan-
tes”. Asi, en cuanto a derecho fundamental, tiene
una doble dimension: objetiva- pues el derecho de
participacion politica contribuye a la formacion de
la voluntad estatal- y subjetiva, pues consiste en
un derecho subjetivo, esto es, un interés individual
susceptible de tutela juridica. Asimismo, se trata de
un derecho de configuracion legal, por tanto, serd la
ley la que determine las formas o procedimientos y
los requisitos o condiciones de ejercicio del derecho
de participacion. Por participacion de la ciudadania
en salud entendemos la incorporacion de los actores
sociales al analisis y toma de decisiones sobre las
politicas, prioridades, agenda, programas, acciones
y presupuestos o decisiones de desinversion en el
ambito sanitario y de la salud publica. Participar
es hacer juntos, coproducir las acciones. La par-
ticipacion en salud es un derecho social y supone
corresponsabilidad y colaboracion entre las partes.
Esta tiene efectos positivos demostrados sobre la
construccién de comunidad, el desarrollo de la ca-
pacidad de autogobierno de la ciudadania, el logro
de resultados en salud, la sostenibilidad del siste-
ma sanitario publico y la consecucion de equidad
en salud en la poblacion. La participacion legitima
permite adoptar decisiones mas justas y mas inteli-
gentes. Para el Tribunal Constitucional, esa deno-
minacion (“derecho de configuracion legal”) signi-
fica que se habilita al legislador, desde la propia CE,
para delimitar el &mbito del derecho, sin quebrar su
contenido esencial. El legislador debe respetar, a la
hora de configurar el derecho, el llamado “conteni-
do esencial” porque asi lo impone el articulo 53.1
CE. Pero, ademas, debe respetar lo que el TC llama
“los limites objetivos del derecho” (ATC/942/1985,
fj.3), es decir, aquellos que vienen configurados por
los propios preceptos constitucionales y que el le-
gislador no puede modificar.

3 VAQUER CABALLERIA M., “La coordinacion y el
consejo interterritorial”, en Parejo L., Palomar A, Vaquer M.,
La reforma del Sistema Nacional de Salud, cohesion calidad y
estatutos profesionales, Madrid, Marcial Pons, pp. 119 ss.

Entonces, para averiguar si una forma participati-
va estd amparada por el articulo 23.1 CE, aquélla no
solo debe respetar su contenido esencial sino, ade-
mas, los elementos objetivos que se deducen de éste.
Asi, la figura participativa de que se trate debe poder
ser incluida en su ambito subjetivo “los ciudadanos”;
el ambito objetivo “los asuntos publicos”, o en algu-
nas de sus modalidades de ejercicio “directa” o “por
medio de representantes”. Y, cuando se trate de esta
segunda modalidad participativa, debe cumplir los
demas requisitos impuestos por el articulo 23.1 CE
“representantes elegidos libremente, en elecciones
periodicas y por sufragio universal”.

2. LA PARTICIPACION ACTUAL EN
SALUD

La participacion efectiva en el sistema sanitario
publico seria: 1. La constitucion ¢ implantacion de
cauces de comunicacion entre los servicios sanita-
rios, los ciudadanos, las organizaciones sociales y
profesionales que favorezcan, motiven y dinamicen
la participacion ciudadana (realizacidon de encuestas
de opinion); y 2. La potenciacion de la capacidad de
decision de los ciudadanos en su relacion con el siste-
ma sanitario. Ahora bien, hablamos de participacion
organica cuando la participacion de los ciudadanos
o de sus asociaciones representativas de intereses se
articula en un 6rgano colegiado, del que forman parte
personas designadas en representacion de las organi-
zaciones sociales mas representativas de los intereses
implicados. Este fendmeno participativo se refiere a
la técnica de la representacion de intereses®. La inser-
cion de simples ciudadanos o representantes de or-
ganizaciones en 6rganos de la administracion es una
manera de arraigar un poder entre los intereses reales
a cuya gestion dicho poder esta destinado, a llevar al
seno de la organizacién la voz de los interesados di-
rectos respecto de la toma de decisiones. Esta manera
de participacion es caracteristica de la organizacion
del Estado social y democratico avanzado, y a través
de la misma, la Administracion integra dentro del in-
terés general al que genéricamente sirve, una serie
de acarreadores de intereses externos, colectivos, di-
fusos o sectoriales de los que son titulares explicitos
grupos u organizaciones sociales.

Bajo el amparo de las politicas de salud publi-
ca, entre las iniciativas de la propia ciudadania, de

4 ESTEBAN ALONSO, J. “La representacion de intere-
ses y su institucionalizacion los diferentes modelos existentes”,
Revista de estudios politicos, ,n° 155, 1967, pp. 43-74.
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manera individual u organizada, apreciamos expe-
riencias que recorren aspectos mas organizativos que
tratan de implicarse en las decisiones de planifica-
cion, implantacion y gestion de los sistemas sanita-
rios, hasta otros mas individuales de autogestion de
la propia salud. Por lo general, esta forma de parti-
cipacion suele tener un caracter consultivo no deci-
sorio salvo excepciones. La critica a esta formula de
participacion orgénica es clara y va relacionada con
su escaso peso en la toma de decisiones. Tal y como
senala Pefialver i Cabré, esta formula de participa-
cion organica tiene una importancia muy relativa, ya
que tiene por lo general un caracter consultivo y no
decisorio’.

La participacion colectiva de los pacientes se
realiza tradicionalmente mediante asociaciones,
consejos de salud, foros de pacientes o acuerdos o
declaraciones derivadas de trabajos comunes. Asi se
impulsan iniciativas de participacion ciudadana en
las cuales se abren vias de consulta, informacion y
grupos de trabajo que participan, en mayor o menor
medida, en la elaboracion y la implantacion de politi-
cas sanitarias. En este sentido concurren experiencias
como consultas de opinioén y expectativas dirigidas
a pacientes y ciudadania, foros de participacion re-
gionales o consejos asesores de pacientes, junto con
un tejido asociativo cada vez mas influyente que se
acentua con corporaciones como el Foro Europeo o
el Foro Espaiol de Pacientes. El espacio compartido
y legalmente reconocido para disponer de una mayor
facilidad de transmision de necesidades hacia la ad-
ministracion publica constituye una de las expectati-
vas prioritarias de los representantes asociativos, que
requiere elementos varios.

El primero, derecho a participar en salud, signi-
fica reconocer que la poblacion, tanto en el ambito
individual como colectivo, debe lograr mayor auto-
nomia y responsabilidad en la gestion de lo social,
entendiendo a la sociedad en su conjunto como pro-
tagonista y responsable de su propio desarrollo. La
aplicacion de este concepto, ampliamente reconocido
en el ambito internacional, supondria dotar a la socie-
dad de los elementos necesarios para ejercer su poder
de decision y capacidad de control. Hacer efectiva
esta participacion en salud ayudara a profundizar en
la democratizacion de la sociedad para que el con-
junto de la poblacion pueda ser agente de su propio
desarrollo.

5  PENALVER I CABRE A., “Participacion y acceso
a la justicia en materia ambiental» en Diccionario de Derecho
Ambiental en Lozano Cutanda, B. y Alonso Garcia, E. Coords.,
Tustel, Madrid, 2006, p. 928.
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El segundo elemento utiliza siempre la negocia-
cion (no se dicta ni se impone) y la persuasion (las
decisiones tomadas pueden ser incompletas y pueden
ser mejoradas). También es preciso sefialar que la
participacion ciudadana en salud es garante del incre-
mento de la mejora de la calidad de los servicios de
salud contextualizando otras intervenciones de eva-
luacioén que, en su ausencia, se quedan en desarrollos
tecnologicos y/o burocraticos, que no conllevan un
aumento de la capacitacion de las personas y del de-
sarrollo organizativo y social.

La participacion no puede existir sin toma de
conciencia: participa solamente quien es consciente
de la necesidad de su participacion y quien sabe que
si no participa no se podra modificar la realidad exis-
tente. La gente puede y debe participar para cambiar
algo, tedricamente para mejorarlo. Por tanto, la clave
del concepto “participacion” es que se entienda como
la toma de conciencia de la situacion y de los proble-
mas orientada hacia el cambio.

No en todo podemos estar de acuerdo con una cri-
tica sobre la relevancia y su valor. En primer lugar, es
evidente que la participacion debe ser real, efectiva 'y
promovida pero no decisoria incluso cuando se trata
de participacion organica. De lo que debe tratarse es
de garantizar que los ciudadanos o sus asociaciones
representativas de intereses puedan participar, opinar
y aportar para que tales aportaciones sean tenidas en
cuenta la hora de adoptar una decision, un plan o una
disposicion general.

3. LOS ORGANOS DE PARTICIPACION
AUTONOMICOS: UN ESQUEMA REPETI-
TIVO

Entonces, ;cudl es el esquema de nuestra actual
regulacion? La Ley 14/1986, de 25 de abril, Gene-
ral de Sanidad (LGS) constituye el texto basico y
fundamental en la ordenacion del Sistema Sanitario
Espaiiol, que se sustenta en el Sistema Nacional de
Salud como conjunto de estructuras y servicios pu-
blicos al servicio de la salud y que, desde un punto
de vista territorial, engloba a todos los Servicios de
Salud de la Administracion del Estado y de las Co-
munidades Auténomas. Los articulos 49 y siguientes
de la Ley prevén que, a su vez, los servicios de salud
se integren por todos los centros, servicios y estable-
cimientos dedicados a la sanidad, y a tal efecto dise-
fa el régimen organizativo y territorial de aquéllos,
debiendo las Comunidades Autonomas, en desarrollo
de sus competencias, disponer acerca de los 6rganos
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de gestion, control y participacion de sus respectivos
Servicios de Salud.

De modo especifico, el art. 53 del texto legal es-
tablecié como principio la necesidad de que las Co-
munidades Autéonomas se ajusten en el ejercicio de
sus competencias en materia sanitaria a criterios de
participacion democratica. En este sentido, determi-
n6 que la articulacion de dicha participacion se rea-
lizaria a través de la creacion del Consejo de Salud,
debiendo también garantizarse esta participacion en
las areas de salud como demarcaciones territoriales
basicas en que se divide y organiza cada Servicio de
Salud. En consideracion, se crearon drganos consulti-
vos y de participacion ciudadana de la sanidad publi-
ca autondmica, que han venido desarrollando durante
los ultimos afos una importantisima labor de acerca-
miento de las estructuras sanitarias a la poblacion a
la vez que ha posibilitado que los principales institu-
ciones y agentes sociales conozcan y se impliquen en
el seguimiento y planificacion de la sanidad publica
regional. Con posterioridad, en esta concrecion, en-
tra en significacion, dada la experiencia adquirida y
a la luz de diversos textos legales autondmicos, que
la Administracion Sanitaria consideraba aconsejable
abordar el desarrollo reglamentario de los preceptos
legales en relacion a los diferentes 6rganos de partici-
pacion ciudadana y comunitaria, El esquema contras-
tado de participacion social, en consecuencia, segin
la normativa autonémica, tendria diversos aspectos
relacionados con la composicion, funciones, régimen
de funcionamiento y actuacion tanto en el Consejo de
Salud, asi como también de los Consejos de Salud de
Areay, en su caso, de los Consejos de Salud de Zona.

El Consejo de Salud estaria compuesto, al me-
nos, por representantes de la Administracion de la
Comunidad Autonoma, las corporaciones locales, las
organizaciones sindicales mas representativas inclui-
das las de mayor implantacion en el ambito de la CA,
las organizaciones empresariales mas representati-
vas, los consejos o colegios profesionales del sector
sanitario de ambito autondmico, las universidades
publicas, asociaciones de consumidores y usuarios,
asociaciones de pacientes y familiares de estos y or-
ganizaciones representativas del sector de la discapa-
cidad. Este drgano es el maximo 6rgano colegiado de
caracter consultivo, de asesoramiento y de participa-
cion en el Sistema sanitario autonomico, y, adscrito a
la Consejeria competente en materia de sanidad.

El Consejo de Salud de Area seria el organo co-
legiado de participacion en el &mbito del Area de Sa-
lud, con caracter consultivo y en el que deberan estar

representados, en todo caso, la Administracion sani-
taria de la Comunidad Auténoma, las organizaciones
sindicales y empresariales mas representativas, las
asociaciones de consumidores y usuarios y las aso-
ciaciones de vecinos. La constitucion, funciones y
organizacion del Consejo de Salud se estableceran
reglamentariamente. El Consejo de Salud de Area
promoveré la participacion en el Area, podra plan-
tear propuestas y recomendaciones a los organos di-
rectivos de su ambito, se le dara conocimiento de los
correspondientes planes anuales de gestion, del ante-
proyecto de Plan de Salud. Ademas, ejercera cuantas
funciones se le atribuyan legal o reglamentariamente.

Por tultimo, el Consejo de Salud de Zona es el
organo colegiado de participacion en el ambito de la
Zona Basica de Salud, con caracter consultivo y en
el que deberan estar representados, en todo caso, el
equipo de atencidn primaria, el equipo de salud pi-
blica, los ayuntamientos de los municipios de mayor
poblacion de la Zona Basica, las organizaciones sin-
dicales mas representativas, las organizaciones em-
presariales mas representativas, de los vecinos, de los
consumidores y usuarios y representantes del ambito
educativo. La constitucion, funciones y organizacion
del Consejo de Salud se establecera reglamentaria-
mente. Podran constituirse también consejos de salud
que agrupen dos Zonas Basicas de Salud colindantes
de una misma Area de Salud, cuando factores de ca-
racter demografico, sanitario y viario lo aconsejen.
El Consejo de Salud de Zona promovera la participa-
cion en las actividades de promocion y proteccion de
la salud, podra plantear propuestas y recomendacio-
nes a los organos directivos de su ambito.

En algunas leyes autonoémicas se regula un
Consejo Asesor Cientifico-Técnico de Sanidad con
funciones de asesoramiento al Sistema de Salud en
temas cientificos y técnicos sanitarios. Estos conse-
jos asesores técnicos de salud estarian adscritos a
la Consejeria competente en materia de sanidad, y
compuesto por un presidente, que sera el Conseje-
ro competente en esta materia, un vicepresidente y
los vocales que seran nombrados entre profesionales
de reconocido prestigio en el ambito sanitario, de las
universidades, del ambito de la gestion sanitaria y de
las sociedades cientificas vinculadas a la sanidad. Po-
dran constituirse las comisiones técnicas y grupos de
trabajo que sean precisos para el asesoramiento en
aspectos especificos.

Ante este escenario, una vision reticente de la

participacion organica, derivada de la prolifera-
cion de los organos administrativos en sanidad con

121



Jesus Esteban, Carcar Benito

Vol. 28 Extraordinario XXVII Congreso 2018 | COMUNICACIONES

incorporacion o insercion de administrados, es la rea-
lizada por Nieto que la ve como una de las causas
de “organizacion del desgobierno” y para quien “la
integracion externa que da lugar a la participacion
organica se cubre con una llamada a la participacion,
el gran descubrimiento de unos idedlogos que ven en
ella el secreto de la moderna democracia y la panacea
de las limitaciones del poder, cuando en realidad sir-
ve de portillo de acceso a intereses particulares que
consiguen influir en las decisiones que afectan a los
intereses publicos. Los grupos mejor organizados,
los mas poderosos, los mas representativos de deter-
minados intereses sectoriales se introducen en la Ad-
ministracion por las rendijas participativas sacando
ventaja a esa posibilidad™.

La participacion organica, mas solemne y estruc-
turada, mas regular y sistematica por lo comun, tam-
bién constituye una formula mas rigida y burocratica.
En ocasiones estas formas organicas corren el riesgo
de esclerotizarse, ya sea porque la “representacion”
asignada a cada sector, grupo de intereses u organi-
zacion social depende de parametros legales aprio-
risticos y formales, que no tienen que ver con su res-
pectiva influencia social o capacidad de iniciativa, ya
sea porque la composicion estatica de estos organos
a través del modelo de la «representacion de intere-
ses» no permite reflejar adecuadamente la dinamica
social (organizaciones que aparecen, crecen, merman
o desaparecen). Puede ocurrir, en consecuencia, que
en dichos 6rganos se llegue a generar una practica
endogamica, si sus miembros no se renuevan adecua-
damente’.

El inconveniente es que, en ocasiones, se falla, a
mi juicio, en lo mas basico y ni siquiera se cumple con
la periodicidad establecida para las convocatorias. Es
lo que ha ocurrido en muchas CCAA, donde el deba-
te ha llevado a revalidar su apoyo a la participacion
real y efectiva de los pacientes. Esto llevaria, por una
parte, a la necesidad “reforzar el funcionamiento de
los consejos de salud en los territorios, introduciendo
dinamicas que promuevan la la vinculacion de sus
analisis y decisiones para la administracion sanita-
ria”. Es decir, lo ocurrido con la participacion de los
pacientes ha llevado a algunas CCAA a un “ejercicio

6 NIETO A., La organizacion del desgobierno, Ariel,
Barcelona, 2%ed, 1993, p. 66.

7  SANCHEZ MORON, M. “El Consejo Escolar como
organo de participacion, relaciones con las distintas Adminis-
traciones Publicas”, en Actas del Seminario sobre normas re-
guladoras y funciones del Consejo Escolar del Estado ante las
plenas competencias educativas de las Comunidades Autéono-
mas, Madrid, enero de 1996.
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de autocritica”, en aras de la transparencia. Por ello,
nos hacemos la pregunta: ;Son los foros virtuales
el cauce de participacion directa e individual en el
Sistema de Salud autonémico?, ;sirven para la rea-
lizacién de sugerencias respecto de la ejecucion de
politicas de salud y de gestion sanitaria?

4. LA PARTICIPACION COMO TOMA
DE DECISIONES COMPARTIDA

En este contexto, y en conjuncidén con un cre-
ciente interés por la promocion y la proteccion de los
derechos del usuario, en la década de 1980 se acuiia
por primera vez el término “toma de decisiones com-
partida”. Si bien no existe en la actualidad una defi-
nicion totalmente consensuada, se acepta que la toma
de decisiones compartida esta implica un proceso de
decision conjunta entre pacientes y profesionales sa-
nitarios, que tiene como principal objetivo que los
pacientes estén informados y adopten un papel mas
activo en las decisiones sobre su salud. En este pro-
ceso interactivo, el profesional sanitario aporta sus
conocimientos técnicos sobre la condicion de salud
y el balance riesgo-beneficio de las intervenciones
diagnosticas y terapéuticas disponibles, y el pacien-
te aporta sus valores, preferencias y preocupaciones
respecto a su experiencia con la condicion de salud,
asi como las caracteristicas que mas le conciernen
(beneficios, riesgos y demdas implicaciones) de las
intervenciones.

Con el objetivo de amparar este proceso, se ha
iniciado el desarrollo de intervenciones (herramien-
tas de ayuda para la toma de decisiones compartida)
que contribuyen a informar a los pacientes, a partir
de la integracion de la mejor evidencia cientifica. Las
herramientas de ayuda para la toma de decisiones
compartida son una medida complementaria de ase-
soramiento proporcionado por los profesionales sani-
tarios. Hay un campo en clara expansion con las TIC,
su desarrollo estd motivado, entre otros factores, por
el uso apropiado de los recursos y la reduccion de
costes innecesarios, y la expansion de los criterios de
mejora de la calidad de la atencion en salud, al incluir
la satisfaccion de las personas con el asesoramiento
acerca de las opciones disponibles.

También algunos autores se han preocupado por
explorar los estilos comunicativos que favorecen el
modelo de toma de decisiones compartidas (shared
decisions making) en la consulta, por la evaluacion
formal los procesos en el encuentro clinico, asi como
por el entrenamiento de los profesionales en un estilo
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de atencion asistencial centrado en el paciente. El
paciente experto y los programas de educaciéon en
autocuidados., los programas y las acciones de infor-
macioén y formacion sanitaria, que tradicionalmente
excluian a los pacientes y la ciudadania, que hoy los
toman como corresponsables son un claro ejemplo.
En este contexto, la formacion de pacientes expertos
y la formacion entre iguales son estrategias que cada
vez se incorporan mas a las agendas politicas de sa-
lud publica.

Aunque Segura sefiala que “la motivacion prima-
ria para participar depende verosimilmente de la ob-
tencion de algin beneficio tangible™, cuando se trata
de participar en salud parece que hay mas elementos
que prueban estas diferencias. En los pacientes influira
el nivel de educacion sanitaria y el grado de conoci-
miento, la confianza en las propias capacidades, el tipo
de toma de decisiones requerida, los resultados que es-
tan en juego, el tipo de enfermedad y comorbilidad, el
uso de medicinas alternativas y factores sociodemo-
graficos como la edad, el sexo, el nivel socioeconomi-
coy el origen étnico; junto con el bajo nivel de forma-
cion o educacion sanitaria y el escaso conocimiento
del problema de salud en cuestion.

4.1 El paciente y el usuario participativos: su em-
poderamiento

El papel del paciente tiene que ser activo, por
tanto, cada vez mas pacientes son expertos en su en-
fermedad, no sélo en conocimientos técnicos, sino en
experiencia; conviviendo con la enfermedad, cono-
cen sus preocupaciones, los beneficios de una acti-
tud, lo que les perjudica, las dificultades en su vida
diaria, las deficiencias del sistema sanitario respecto
a las necesidades que tienen con su enfermedad, co-
nocen los riesgos de las actitudes terapéuticas y la
informacion que poseen sobre sus enfermedades es
amplia. Ya los pacientes y la ciudadania no son agen-
tes pasivos, sino gestores y generadores de nuestra
salud. El empoderamiento de la ciudadania en temas
de salud, y la toma de decisiones supone que existe
una relacion entre los profesionales, que aportan su
conocimiento técnico, su estudio, sus investigacio-
nes, y los pacientes, que aportan su vivencia forman
un buen tandem.

Las asociaciones de pacientes, asociaciones de
vecinos o los movimientos sociales relacionados con

8  SEGURAA., “La participacion ciudadana, la sanidad
y la salud”, GCS - Gestion Clinica y Sanitaria, Vol.12, n.° 2,
2010, p. 55.

la Sanidad deben formar parte de las iniciativas, de
las acciones y de las evaluaciones en las politicas en
salud y servicios sanitarios, conjuntamente con pro-
fesionales y decisores politicos. Esta participacion
debe regirse por un codigo ético, donde se declare de
forma explicita cualquier posible conflicto de intere-
ses para que la toma de decisiones se realice exclusi-
vamente en aras del bien comun.

Empoderar a la ciudadania en temas de salud es
poner en valor su experiencia y sus conocimientos.
Los ciudadanos quieren participar en la politica sa-
nitaria, pues es un derecho que nos asiste. Cuando
estos sean capaces de tomar acuerdos politicos en
sanidad habra un triangulo entre profesionales, de-
cisores y ciudadania; éstas se realizaran en pro del
bien comun, cerrando la puerta a otros poderes que
las toman en su propio beneficio.

En el actual escenario, a pesar de las iniciativas
crecientes del SNS, de otras instituciones, de grupos
de profesionales y de usuarios que fomentan la ca-
pacitacion y el fortalecimiento de los usuarios, sigue
siendo evidente la necesidad de llevar a cabo estu-
dios primarios y programas de formacion continua
que favorezcan la implantacion de este nuevo mode-
lo de participacion en la atencion sanitaria en Espana.

La pregunta seria: ;Tiene el mundo digital la po-
sibilidad de organizar debates y discusion? Habria que
referirse a una forma de participacion que no busca
entrar en los debates controlados por las instituciones,
sino organizar zonas de conocimiento experto o de
discusiones, al margen de /paralelamente a las institu-
ciones, incluso a veces en contra de ellas. Por lo tanto,
estas no deben procurar el inicio ni la conduccion de-
bate, sino solo hacer mas faciles las condiciones en la
cuales los internautas puedan crear el propio debate’.

5. DEMOCRACIA DIGITAL SANITARIA

Dentro de la infinidad de aspectos que pueden
analizarse en el futuro de la implantacion de la TIC en
el sector de la sanidad, quiero hacer especial énfasis
en aquellos que para mi lo demuestran. En sanidad,
palabras aparentemente opuestas como “tecnologia”
y “humanizacion” pueden formar parte del mismo

9  BLONDIAUX L, Le nouvel esprit de la démocratie.
Actualité de la démocratie participative, Paris, Seuil, 2008,
pp- 100 ss.

10 FUSTER V., “Las tecnologias mas humanas.
El futuro de la TIC en la sanidad “en E! ciudadano como
eje central del sistema de salud Informe SESPAS (Sociedad
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contexto de la participacion. Las repercusiones del
desarrollo tecnologico en nuestra sociedad, cada vez
mas interdependiente y globalizada, asi como el fe-
nomeno de Internet , nueva via de comunicacion, nos
lleva a concebir a nuestra propia sociedad desde una
nueva perspectiva, desde la que observar atentamen-
te los cambios técnicos, sociales culturales y juridi-
COS que van a generarse.

Nos encontramos ante la hipotesis del tercer en-
torno, un ambito (espacio-tiempo dominado por lo
electronico, digital, informacional, virtual) que se su-
perpone al entorno rural y el entorno urbano para dar
lugar al pleno desarrollo de la Sociedad de la Infor-
macion y que ha venido a denominarse ciberespacio.

Coexisten, a mi juicio, asi tres estados diferentes,
en cuyos ambitos es posible la relacion interpersonal,
si bien Ginicamente en este “tercer entorno” logramos
hablar de una comunicacion super dimensionada,
pues carece de fronteras (geograficas o culturales) y
limitaciones (espaciales o temporales). Creo, sin em-
bargo, que seria mas correcto hablar no de Sociedad
de la Informacion, sino de la Sociedad de la “Postin-
formacion”, asi, “la transposicion de una era indus-
trial a una era postindustrial o de la informacion se
ha discutido tanto, y durante tanto tiempo, que quiza
no nos hemos dado cuenta de que estamos pasando a
una era de la postinformacion. En esta nueva formu-
lacion a veces la audiencia es so6lo una persona. Todo
se hace por encargo y la informacion se personaliza
al maximo™!!.

La madurez de nuestra democracia y las exigen-
cias de la sociedad han impulsado un proceso pro-
gresivo en la Administracion publica hacia unos es-
tandares de calidad mas elevados y de mayor proxi-
midad al ciudadano, propiciando nuevas formas de
gestionar los asuntos publicos. Los ciudadanos ya no
son unicamente receptores de la accion de gobierno
y de los servicios que presta la Administracion. Han
modificado su rol de sujetos pasivos de esa actividad,
pasando a profesar un papel clave en el bosquejo,
ejecucion y alcance de esas politicas publicas. Son
sus iniciadores, pero, a su vez, son los auditores de la
accion del gobierno, del buen desempefio de la Ad-
ministracion y de los servicios publicos que se les
proporcionan.

Espafiola de salud Publica), 2006, pp. 35 ss.

11 ILLENEA C.& ALFONSO SANCHEZ R., “La So-
ciedad de la Informacion, Sociedad del Conocimiento y Socie-
dad del Aprendizaje. Referentes en torno a su formacion”, en
Reflexiones, Afio 12, Vol. 12, n°. 2, 2016, pp. 235-243.
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Los ciudadanos, pacientes y usuarios, desean
conocer en mayor medida como se ejecutan las po-
liticas publicas sanitarias y la accion de sus respec-
tivos gobiernos. Reclaman un mayor conocimiento
de las partidas que integran los presupuestos de las
diferentes administraciones publicas en sanidad que
sufragan con sus tributos. Anhelan conocer quiénes
son los responsables (gerentes, directores generales)
del desarrollo de las politicas, proyectos y planes pu-
blicos en las instituciones que financian, y les exigen
mayores responsabilidades en el desarrollo de su ac-
tividad y en la ejecucion de sus gastos.

Estas demandas de mayor transparencia se han
visto, igualmente, incrementadas por el esfuerzo
y empuje de la sociedad de la informacion y de las
nuevas tecnologias. No es posible que las institucio-
nes publicas permanezcan al margen de estas reivin-
dicaciones'?. La Administracion debe adaptarse a los
nuevos tiempos, realizando una firme apuesta por el
impulso democratico que fomente una nueva gestion
publica en la que la transparencia, la participacion
ciudadana y el buen gobierno sean sus ejes vertebra-
dores.

En suma, debe aspirar a ser una administracion
abierta y transparente, que facilite el acceso a la in-
formacion publica, que sea participativa, implican-
do y fomentando a la ciudadania a intervenir en los
asuntos publicos, y que rinda cuentas de cuanto se
ingresa, y de cuanto, en qué y por quién se gastan los
fondos publicos.

5.1. Internet como herramienta de la participa-
cion sanitaria

La web se descubrira como un lugar satisfacto-
rio y seguro de encuentro con el médico o cualquier
otro profesional en salud. Con seguridad y bien ges-
tionada, la Red puede ser una herramienta de primer
orden'. La capacidad de Internet para cambiar las
relaciones sociales ha sido un aspecto estelar de las
investigaciones que han analizado el impacto esta
tecnologia en la vida de las personas, si bien no el

12 ARANDA ALVAREZ E. “Poder democraticos y de-
rechos en una sociedad en crisis”, La democracia indignada:
tensiones entre voluntad popular y representacion politica,
en Gutiérrez Gutiérrez, 1. (coord.), Granada, Comares, 2014,
pp. 39-60.

13 MONTEAGUDO PENA, J-L., “Hacia una nueva ge-
neracion de servicios para la salud y el bienestar basados en
telemedicina”, en E/ ciudadano como eje central del sistema de
salud Informe SESPAS (Sociedad Espafola de salud Publica),
2006, pp.25 ss.
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unico (adicciones, crimen, participacion politica,
educacion, etc.). Qué efecto ejerce la utilizacion de
Internet en la creacidén, mantenimiento y potencia-
cion de las relaciones sociales tanto virtuales (online)
como presenciales (offline) y como ello puede estar
relacionado con el bienestar psicologico de los usua-
rios es sin duda un prometedor campo de estudio, con
una corta historia. Es una obviedad decir que internet
es una herramienta agil en este ambito y, por ello, se
ha de dejar a los poderes publicos competentes llevar
a cabo un labor de revision de la normativa aplicable,
en que se recojan cuestiones fundamentales como: la
posibilidad de utilizacion de firma electronica como
mecanismo, a través del cual se puede exteriorizar
una declaracién de voluntad con plena eficacia en
materia de participacion Los supuestos en que la
identificacion mediante seudénimo sea el medio que,
salvaguardando la garantia de una manifestacion de
aquella, permita hacer efectiva la participacion del
ciudadano dando cumplimiento a todas las garantias
necesarias, incluyendo el respeto al principio de pro-
porcionalidad.

La participacion comunitaria y virtual serian por
tanto dos importantes recursos para la potenciacion
del bienestar psicologico, haciéndose necesario un
analisis de sus relaciones mutuas asi como de su ca-
pacidad para mejorar los niveles de ajuste psicold-
gico. El presente trabajo no tiene como objetivo el
analisis de la influencia dela participacion comuni-
taria presencial y virtual en el ajuste psicologico de
los usuarios de Internet. Un area de investigacion
frecuentemente desatendida y que permitiria ampliar
nuestro conocimiento sobre el impacto de Internet en
la salud psicologica de las personas.

Un Foro virtual de participacion ciudadana es un
cauce de participacion a titulo individual Asi, a tra-
vés de la pagina web del SESCAM, los ciudadanos
castellanomanchegos residentes en el Area de Salud
de Puertollano' pudieron aportar propuestas de par-
ticipacion sobre temas relacionados con el Sistema
Sanitario del Area de Salud. Con este Foro se preten-
dia crear un ambito de participacion en salud, discutir
las prioridades y ejecucion de politicas de salud y de
gestion sanitaria, y evaluar necesidades prioritarias.
Todos los habitantes del Area de Salud de Puertolla-
no pudieron entrar en el Foro y aportar las propuestas
y sugerencias que estimaban oportunas en relacion
con las politicas de salud y de gestion sanitaria, con
el fin de que sean tenidas en cuenta por los 6rganos

14 Decreto 61/2007 de 15-05-2007 de ampliacion de
los organos de participacion del area de Salud de Puertollano
DOCM de 18 de mayo de 2007.

de participacion ciudadana existentes a la hora de
establecer las prioridades. También se establecieron
foros virtuales en otra CCAA sobre temas especifi-
cos (campanas de salud, infraestructuras sanitarias,
urgencias, listas de espera...) en los que los ciuda-
danos alcancen a expresar sus opiniones particula-
res, y se establezca una discusion y reflexion sobre
ellos.

Ademas, el articulo 133.2 de la Ley 39/2015, de
1 de octubre, del Procedimiento Administrativo Co-
mun de las Administraciones Publicas establece que
“Sin perjuicio de la consulta previa a la redaccion del
texto de la iniciativa, cuando la norma afecte a los de-
rechos ¢ intereses legitimos de las personas, el centro
directivo competente publicara el texto en el portal
web correspondiente, con el objeto de dar audiencia
a los ciudadanos afectados y obtener cuantas aporta-
ciones adicionales puedan hacerse por otras personas
o entidades.”

La dificultas se encuentra especialmente en la
forma en que los colectivos se forman en Internet. Es
dificil reclutar un cuerpo de ciudadanos comprometi-
dos e interesados, que compartan previamente valo-
res comunes para participar en un debate telematico.
La demanda de participacion se concibe generalmen-
te como una experimentacion que se organiza alrede-
dor de un dispositivo que permita actuar y cooperar'.
Ademas, su expansion no s6lo genera cambios en los
ciudadanos. De un lado, convierte las relaciones con
los agentes, mucho mas horizontales, reforzando la
crisis de los cuerpos intermedios. Los tradicionales
creadores de opinion (incluyendo grandes medios),
los partidos o los sindicatos tienen menos capacidad
para marcar la agenda sanitaria. Su poder, que sigue
siendo importante, se deshace en una red compleja
con estimulos fluyendo en ambas direcciones de las
decisiones en materia de politica sanitaria y con dos
consecuencias: primero, la tecnologia también ha
cambiado los tiempos de la politica; segundo, ahora
se demanda inmediatez en la reposicion de nuestros
representantes, un tuit o un pronunciamiento ante
cualquier evento o fendémeno, por mas que se necesi-
te sosiego o reflexion.

El sistema teledemocratico conduce, como se-
nala Pérez Luno, “a tenor de estas observaciones,
a que la ley pueda estar directamente condicionada
por factores emotivos momentaneos y ocasionales,
susceptibles de poder ser completamente invertidos

15 CARDON D., La democracia internet, Promesas
y limites. Traduccion Moénica Crsitina Padrd, Prometeo,2016,
pp- 79 ss.
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recurriendo a estimulos opuestos, en lugar de ser fru-
to de un proceso deliberativo basado en la reflexion
critica y serena’',

5.2. Autorregulacion y participacion virtual

La heterogeneidad de formas con que se presenta
la participacion en la sociedad digital nos lleva a la
autorregulacion, que obliga a una cierta cautela ante
las propuestas de hacer de la misma la alternativa que
va a resolver o incluso aliviar la carga de la regula-
cion. Las distintas formulas participativas en el mun-
do visual que se conocen presentan todas ellas unas
ventajas y unos inconvenientes, si se las compara con
la regulacion directa de los 6rganos de participacion
por los poderes publicos'’.

En primer lugar, la autorregulacion es un pro-
cedimiento que no estd sometido a los limites com-
petenciales que limitan a los poderes publicos por
lo que su ambito personal y espacial de aplicacion
puede ser mucho mas amplio. En segundo lugar, la
autorregulacion facilita la confianza de los usuarios
digitales, asi como reduce considerablemente el vo-
lumen de las informaciones y evaluaciones necesa-
rias para tomar ciertas decisiones. Y, por ultimo, es
un procedimiento regulatorio mucho menos gravoso
por cuanto los costes de formulacion e interpretacion
de las reglas son mas bajos, ya que algunos de los
interesados disponen de una mayor conocimiento
y experiencia en la materia; los costes de hacerlos
cumplir son atribuidos a los propios interesados.

La experiencia comparada cree indicar que la
autorregulacion puede ser una solucion alternativa
cuando se dan las siguientes situaciones: a) hay asi-
metria de informacion y los usuarios no pueden tener
una vision completa de los productos y servicios, b)
los interesados conocen las consecuencias del incum-
plimiento de las normas. En la participacion digital,
optar a priori por la autorregulacion -o rechazar de
entrada el recurso a la misma-carece pues de sentido;
lo que parece mas correcto es ver si la herramienta en
cuestion, la formula participativa esta o no indicada
al acaso concreto'®.

Por tanto, la autorregulacion seria el acuerdo ins-
titucional mediante el cual una organizacion regula

16 PEREZ LUNO, A., Ciberciudadani@ o ciudadani@.
com,, Gedisa, Barcelona,2012. p.93

17  ZAPATERO V. El Arte de Legislar, Pamplona Thom-
son Aranzadi,2009, p.163.

18 OGUS A., “Rethinking Self-Regulation”, Oxford
Journal of legal studies, 1995, pp.97-108.

126

los estandares de participacion de los usuarios de la
sanidad. El sistema virtual seria una herramienta que,
pese a las criticas que suscita, esta siendo cada vez
mas utilizada para ordenar este amplio campo de ac-
tividades, como son la digitales.

6. PARTICIPACION Y TRANSPARENCIA

Llegados a este punto la Ley 19/2013, de 9 de
diciembre, de transparencia, acceso a la informa-
cion publica y buen gobierno [«BOE» num. 295, de
10/12/2013] sefala que la transparencia, el acceso a
la informacion publica y las normas de buen gobierno
deben ser los ejes fundamentales de toda accion poli-
tica'. Sélo cuando la accidn de los responsables pa-
blicos se somete a escrutinio, cuando los ciudadanos
pueden conocer como se toman las decisiones que les
afectan, como se manejan los fondos publicos o bajo
qué criterios actiian nuestras instituciones podremos
hablar del inicio de un proceso en el que los poderes
publicos comienzan a responder a una sociedad que
es critica, exigente y que demanda participacion de
los poderes publicos

En el ambito sanitario, la responsabilidad social
supone el didlogo con los diferentes grupos de in-
terés, asociaciones, para incorporar sus intereses y
demandas en la gestion diaria de la organizacion®.
Para fomentar la implicacion de la ciudadania y la
rendicion de cuentas, la administracion deberia pro-
mover la transparencia y la participacion ciudadana.
La participacion ciudadana contribuye a mejorar el
resultado de las politicas publicas y, en tltimo tér-
mino, la calidad de vida, el bienestar y el desarrollo
personal de la ciudadania.

Este instrumento faculta que la ciudadania inter-
venga en los asuntos publicos a través de la canali-
zacion de las aportaciones expresadas por la socie-
dad civil después de procesos de informacion y de
dialogo entre la totalidad de valores e intereses que
tienen presencia social significativa. El didlogo sim-
plifica que los participantes transformen sus opinio-
nes iniciales por otras mas reflexionadas, fomenta la
aparicion de dinamicas colaborativas en la sociedad

19 GONZALEZ R., “Gobierno Electrénico en México”,
en Sanchez Sanchez, Z, (coord..) Nuevas Tecnologias, adminis-
tracion y participacion ciudadana, Granada, Editorial Coma-
res, 2010, p.141 ss.

20 SANCHEZ SANCHEZ, Z., “La participacion. Buen
gobierno y una buena administracién”, en Sanchez Sanchez, Z,
(coord.) Nuevas Tecnologias, administracion y participacion
ciudadana”, Granada, Editorial Comares, 2010, p.59 ss.
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civil; genera confianza hacia las instituciones publi-
cas y concluye con un documento util para los proce-
dimientos administrativos y de gobierno correspon-
dientes. Los beneficios de la participacion ciudadana
en sanidad son:

a) Para las politicas publicas sanitarias, introdu-
cir la participacion es tomar decisiones de ma-
yor calidad. Para las administraciones publicas,
la colaboracion y la complicidad de la sociedad
ayudan a lograr la eficiencia y la eficacia en la
aplicacion de las politicas publicas. Introducir la
participacion es agilizar la aplicacion de las deci-
siones politicas.

b) Para la sociedad civil, pacientes y usuarios, la
participacion y el dialogo fomentan espacios de
encuentro que fortalecen las relaciones civicas
y el capital social. Introducir la participacion es
fortalecer el capital social necesario para sacar
adelante los proyectos colectivos que el pais re-
clama.

c) Para la l6gica politica, la participacion permite
construir politicas sanitarias desde la proximidad
e incluir las preocupaciones de la ciudadania. In-
troducir la participacion es generar confianza y
acercar la ciudadania a la politica.

En cuanto a la transparencia y a la rendicion de
cuentas, mas alla de los mecanismos ya previstos por
el ordenamiento juridico, hay un gran margen para
recurrir por parte de las administraciones. Tal y como
recomiendan las principales organizaciones interna-
cionales, incorporar elementos de este ambito en el
funcionamiento de las administraciones publicas es
imprescindible para mantener y reforzar nuestros sis-
temas democraticos y al mismo tiempo para que sean
mas eficaces y eficientes. Los portales de Transpa-
rencia: ;Contribuyen a que una administracion sea
mas trasparente? Esta pregunta compleja surge en un
momento en que los portales se han constituido, y
se han convertido en la materializacion fisica de la
Ley de Transparencia y den su cumplimiento en las
administraciones sanitarias.

7. CONCLUSION

En definitiva, el actual marco no soélo debe con-
figurar la participacion de forma organica como do-
cumento integrador que contiene el conjunto de de-
rechos y deberes de los usuarios de la sanidad, faci-
litando a los ciudadanos su conocimiento y ejercicio,

debe a su vez servir de impulso y consolidacion del
papel que deben asumir los usuarios y pacientes res-
pecto del sistema sanitario como participes activos
de la sanidad, que deben implicarse directamente en
todos los procesos y decisiones que afecten a su pro-
pia salud individual pero también en la proteccion y
promocion de la salud colectiva.

Con los nuevos recursos tecnoldgicos se dinami-
zarian los actuales procesos participativos en asun-
tos de salud, consiguiendo una mayor participacion,
dado que los nuevos procesos virtuales se sumarian
a los procesos participativos presenciales ya existen-
tes. Asi, cada persona interesada tendria mas posibi-
lidades de expresarse y participar, individual o co-
lectivamente, en asuntos publicos de salud?'. De este
modo, podra propiciarse una relacion mas estrecha
entre gestores, profesionales sanitarios y pacientes,
sustentada en un clima de respeto y confianza, y en
donde la propia Administracion Sanitaria tiene el de-
ber de abordar las acciones necesarias de participa-
cion, que profundicen en la humanizacion y calidad
de la asistencia sanitaria Al igual que otros ambitos
publicos, las organizaciones sanitarias deben modi-
ficar sus planteamientos tradicionales e incorporar
herramientas virtuales en clave colaborativa que
ofrezcan a las personas la oportunidad de generar
contenidos, compartirlos y dialogar entre ellos, en el
marco de las nuevas comunidades sociales Web 2.0,
y asi materializar la participacion y contribucion ciu-
dadana al ambito de la salud.
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RESUMEN

La trascendencia de la justicia en el gasto publico
como presupuesto de una real y efectiva consagra-
cion de la justicia financiera (y por tanto también de
la justicia tributaria) ha sido enmarcada dentro del
contexto general de las transformaciones del moder-
no Estado de Bienestar. La solucion era indudable-
mente acertada, refiriéndose al principio de capaci-
dad economica, renta, como criterio de reparto de la
carga tributaria partiendo del individuo y de la sal-
vaguardia de sus derechos como tal, ya que el ciclo
se concluia con dos operaciones tan solo. El Estado
gastaba y los ciudadanos (subditos) contribuian a ese
gasto “en proporcion a sus haberes”.

Ahora bien, el derecho a la obtencion de medios
para satisfacer las necesidades basicas de la vida, se

hace efectivo mediante el establecimiento de una
prestacion econdmica denominada renta bésica y se
sitia en el ambito juridico del derecho de subsisten-
cia dentro de los derechos prestacionales publicos,
caracterizados por una mayor concrecion normativa
que confiere mayores garantias juridicas a los ciuda-
danos. El problema, que este trabajo trata de abordar,
es, consecuencia de la diversidad de necesidades,
la referencia y la indisoluble union del derecho de
subsistencia y el derecho universal a la asistencia
sanitaria.
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1. LA ASITENCIA SANITARIA Y LAS
RENTAS

1.1 Una aproximacién

Cuatro afos después del Real Decreto-Ley
16/2012, de 20 de abril, de medidas urgentes para
garantizar la sostenibilidad del Sistema Nacional de
Salud, y mejorar la calidad y seguridad de sus pres-
taciones, el criterio del copago se pasea de nuevo
en una direccion imprecisa por la pasarela politica
espafiola, el copago toca un problema muy sensible
politicamente para la poblacion, especialmente para
los pensionistas. Cualquier decision de cambio de
la corresponsabilizacion, aunque sea para aplicar el
principio de beneficio, tiene unos elevados costes
politicos. La baja renta (y el menor aumento de las
pensiones) se compensaba con medicamentos gra-
tuitos. Es cierto que todavia hay pensiones muy ba-
jas, pero a pension media de jubilacion asciende a
1.080,52 (2018euros), lo que representa un aumento
del 1,93% respecto al aio pasado; la pension media
del Sistema, que comprende las distintas clases (ju-
bilacion, incapacidad permanente, viudedad, orfan-
dad y a favor de familiares), alcanza los 934,63 euros
mensuales, lo que supone un aumento interanual del
1,84%. Sin embargo, hay un nimero muy conside-
rable de activos que cobran, en concepto de salario
o prestacion por desempleo, cantidades inferiores.
Asimismo, ha cambiado la distribucion de la pobreza
empeorando, en términos relativos, entre jovenes y
menores de 60 afos. Y, empero, a diferencia de los
pensionistas, pobres o ricos, y sus beneficiarios, los
activos no tienen limite maximo mensual de copago,
soportando una tasa de cémo minimo el 40%, excep-
to para una lista de medicamentos para enfermedades
cronicas, de aportacion reducida al 10%. Son muchos
los paises europeos que han introducido exenciones
a los copagos sanitarios no para los pensionistas sino
precisamente para los jovenes. Por otra parte, no hay
garantia de que los actuales porcentajes de copago
crecientes con la renta (del 40% al 60%) sean pro-
gresivos ni que lo vaya a ser un escalado de tipos con
mas tramos de renta. Es decir, en todo caso, son un
instrumento recaudatorio y no distributivo.

Centrandonos en nuestro trabajo de investiga-
cion, es preciso sefalar, por otra parte, que el Real
Decreto-Ley 16/2012, de 20 de abril, modifico radi-
calmente el régimen del derecho a la salud en Espana.
Esa reforma anuld las tarjetas sanitarias de los” sin
papeles” y dejo su atencion sanitaria en manos de los
servicios de Urgencias, salvo en el caso de menores
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de edad y embarazadas que mantuvieron la cobertura
total. Ahora bien, las nuevas regulaciones abogan por
criterios de empadronamiento y, ademas, por ingre-
sos que deben ser inferiores en dos veces y media el
I[PREM anual (menos de 16.000 euros anuales) o en
el caso del Pais Vasco empadronamiento continuado
y tener unos ingresos inferiores a la Renta de Garan-
tia de Ingresos (RGI).

El TC en su STC 139/2016 desestimo en su prac-
tica totalidad el recurso de inconstitucionalidad for-
mulado por el Parlamento de Navarra contra varios
preceptos del. Real Decreto-Ley 16/2012. Sin embar-
go, a través de la citada STC, se declara inconstitu-
cional y, por tanto, nulo el inciso «siempre que acre-
diten que no superan el limite de ingresos determi-
nado reglamentariamentey, contenido en el apartado
3, del articulo 3, de la Ley 16/2003, de 28 de mayo,
de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud
(SNS), en la redaccion dada al mismo por el articu-
lo 1.1 del Real Decreto-Ley 16/2012, que limitaba
la condicidon de asegurado, a efectos de la asistencia
sanitaria publica, a los residentes en Espafa (que no
tuviesen otro titulo para acceder a dicha condicion), y
que no dispusiesen de unos ingresos anuales que su-
perasen los 100.000 euros, cuantia que, en desarrollo
del precepto legal que ahora se declara nulo, se reco-
ge en el articulo 2.1.b) del Real Decreto 1192/2012,
de 3 de agosto, por el que se regula condicion de
asegurado y beneficiario, a efectos de la asistencia
sanitaria en Espafia, con cargo a fondos publicos, a
través del SNS. En este caso, por el contrario, mani-
fiesta que amplia el colectivo que puede acceder a la
condicion de asegurado, incluyendo a personas que,
en principio tampoco tienen vinculo con el sistema
de la Seguridad Social “la norma dispone una remi-
sion en blanco [al reglamento] para la determinacion
de un elemento, consistente en un nivel minimo de
ingresos, que constituye el nicleo esencial en torno
al que se configura legalmente el derecho de acceso
a las prestaciones sanitarias financiadas con fondos
publicos para un determinado colectivo de perso-
nas”. “Con la literalidad de la norma —afirma la sen-
tencia- es imposible determinar quiénes van a tener
dicha condicion, dada la ausencia de criterio alguno
respecto al limite de ingresos exigible”, que queda
en manos “no del legislador con la colaboracion del
reglamento (...), sino exclusivamente a disposicion
de la determinacidon reglamentaria del Gobierno”.
Por ello, trataré de razonar juridicamente si puede
existir criterio alguno respecto al limite de ingre-
sos exigible, renta, tanto en situacion de abundancia
como de insuficiencia de recursos, o que razones de
caracter humanitario, subsistencia y de proteccion
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social exigen actuaciones universales para dispensar
asistencia social y sanitaria.

La trascendencia de la justicia en el gasto publico
como presupuesto de una real y efectiva consagra-
cion de la justicia financiera (y por tanto también de
la justicia tributaria) ha sido enmarcado dentro del
contexto general de las transformaciones del moder-
no Estado de Bienestar'. La solucion era indudable-
mente acertada, refiriéndose al principio de capaci-
dad econdémica como criterio de reparto de la carga
tributaria partiendo del individuo y de la salvaguar-
dia de sus derechos como tal, ya que el ciclo se con-
cluia con dos operaciones tan solo. El Estado gastaba
y los ciudadanos (subditos) contribuian a ese gasto
“en proporcion a sus haberes”. Empero, la entrada
del Estado en la vida econdmica como principal pro-
tagonista, significa para el Derecho una atencion no
solo a la justicia de las cargas impositivas, sino tam-
bién a la justicia del gasto. Surgen las premisas de la
relevancia juridica del fin de las normas financieras,
lo que conduce a reconocer la importancia de la justi-
ficacion de los ingresos publicos. De ningiin modo, el
fin de la obtencion del ingreso publico puede pensar-
se disociado de su distribucion. Habra que completar
que tanto el flujo de la recaudacién como el modo
de la distribucion son condiciones determinantes del
Estado economico y social, y de la colectividad sobre
la que se quiere influir en un determinado sentido.

Posteriormente, la cercana incorporacion del
principio de “estabilidad presupuestaria” a la Cons-
titucidon espafiola (art. 135 CE) hace que se deriven
otro tipo de “consecuencias en relacion a las politi-
cas econdmicas y sociales que podrian desarrollar los
Estados y que guardan proximidad, ademas con las
diversas criticas doctrinales y politicas que han exis-
tido por la afeccion que la consagracion de tal princi-
pio puede tener sobre el Estado Social y Democratico
de Derecho (art. 1 CE) y, singularmente, sobre los
derechos sociales y las politicas sociales redistributi-

vas que son consecuencia natural de mismo™?.

Asimismo, el citado Real Decreto-ley 16/2012
volvié a vincular el derecho a la asistencia sanitaria
publica gratuita con la Seguridad Social, retroce-
diendo en el largo camino recorrido hasta enton-
ces. Consagré de vuelta la figura del “asegurado”
como sujeto del derecho a la proteccion de la salud.

1 RODRIGUEZ BEREIO A., Introduccién al Estudio
del Derecho financiero, Estudios de Hacienda Publica, Instituto
de estudios fiscales, Madrid, 1976, pp.142-143.

2 EMBID IRUJO A., La constitucionalizarian de la
crisis economica, Madrid. lustel.p.83 ss.

Paradojicamente, extendio la condicion de asegurado a
personas sin ninguna relacion con la Seguridad Social
siempre que sus ingresos no superen un limite deter-
minado reglamentariamente; pero, por otro lado, exige
la suscripcién de un convenio especial a quienes no
pudieran acceder a la condicion de asegurado, lo que
resulta contradictorio con un sistema sanitario publico
no financiado por cotizaciones a la Seguridad Social.

Si es verdad que la CE, en su articulo 43, recono-
ce el derecho a la proteccion de la salud, encomen-
dando a los poderes publicos [“concepto genérico
que in