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Editorial




Cambios en la Direccion y el Consejo Editorial de la Revista Derecho y Salud

David Larios Risco
Presidente de la Asociacion de Juristas de la Salud

Estimados asociados y suscriptores,

Hace apenas afio y medio dabamos cuenta del relevo en la Direccion de la Revista Dere-
cho y Salud. El profesor Francisco Villar Rojas, tras mas de diecisiete afios al frente de nuestra
publicacién, ponia fin a un una larga y provechosa trayectoria dedicada al estudio de los gran-
des temas del Derecho Sanitario; desde las transferencias sanitarias a los avatares del régimen
estatutario del personal de las instituciones sanitarias, pasando por la regulacion de los dere-
chos y deberes de las personas en relacion con la salud, los retos juridicos de la biomedicina
o las formulas de gestion y provision de servicios sanitarios, por citar sélo algunos ejemplos.

Culminada por el profesor Villar Rojas tan decisiva etapa, el relevo en la Direccion vino
de la mano de Yolanda Gémez Sanchez, Catedratica de Derecho Constitucional y Catedratica
Jean Monnet, ad personam, de la Union Europea, por destacar tan sélo sus credenciales aca-
démicas mas relevantes. Tanto la capacitacion de la profesora Yolanda Gémez, como su grado
de implicacion con nuestra Asociacion, nos movieron a proponerle un reto que generosamente
aceptd, y que ha llevado adelante con gran dedicacion hasta que sus responsabilidades al
frente del Centro de Estudios Politicos y Constitucionales, organismo que actualmente dirige,
hacen inviable su continuidad al frente de nuestra revista; motivo por el que nos vemos obliga-
dos a anunciar su despedida. Huelga decir que nos hubiera gustado que esta etapa hubiera sido
mas amplia, huelga decir que se lleva nuestro mas sincero agradecimiento por todo lo bueno
que nos ha dejado en este breve tiempo.

Para dar continuidad a una publicacion ya consolidada y que busca enfrentar los retos
que nos plantea la sanidad del futuro, Javier Sanchez Caro ha aceptado la propuesta de dirigir
nuestra revista hacia esos horizontes. La vinculacion de Javier a Juristas de la Salud y su in-
dudable liderazgo en nuestro campo de estudio llevo a la Junta Directiva a proponerle como el
candidato idoneo para liderar nuestra publicacion, de forma unanime, en la reunion celebrada
el pasado 13 de diciembre de 2019.

De la trayectoria profesional de Javier Sanchez Caro podria escribirse una monografia,
baste aqui ilustrarla con algunas pinceladas. Javier dirigié durante mas de veinte afios los Ser-
vicios Juridicos del INSALUD; en su funcion consultiva ha aportado los mimbres de buena
parte de la legislacion sanitaria de las Gltimas décadas. Como docente ha impartido un sinnt-
mero de cursos y conferencias, contribuyendo a la formacion en Derecho Sanitario y Bioética
tanto de los juristas como de los profesionales de la salud. Su curriculo académico como profe-
sor de la Escuela Nacional de Sanidad y otras relevantes instituciones (Universidad Autonoma
de Madrid, ICADE, Universidad Pontificia de Comillas, Agencia Lain Entralgo, Universidad
Europea de Madrid, etc.) le ha hecho merecedor de la distincion de Académico correspondien-
te de la Real Academia de Medicina. Esta enorme labor docente ha sido acompafiada por su
decisiva contribucion al cuerpo doctrinal del Derecho Sanitario espaiol, desplegada durante
mas de treinta afios, a través de las innumerables publicaciones de las que es autor.
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Los proyectos para la mejora del impacto de nuestra revista iniciados por Yolanda en-
contraran, a buen seguro, el refrendo de la nueva direccion y el impulso de los Editores Aca-
démicos que se incorporan al Consejo Editorial: los profesores Francisco Bombillar Saenz
(Universidad de Granada) y Joaquin Sarrién Esteve (Universidad Nacional de Educacion a
Distancia) asumen el reto de la coordinacion editorial de la revista, tarea desempefiada hasta
el momento por la Secretaria, en la que justo es ahora agradecer la gestion que ha llevado a
cabo de forma ejemplar, durante mas de siete afios, Lola Gonzalez Garcia (Servicio de Salud
de Castilla La Mancha).

También es de justicia agradecer la profesionalidad, la dedicacion y la generosidad de
quienes, formando parte del Consejo Editorial en funciones de asesoramiento y evaluacion
de originales, dejan estas labores al haberse incorporado a la Junta Directiva de Juristas de
la Salud por eleccion de la Asamblea General del pasado mes de junio: Vicente Lomas Her-
nandez (Servicio de Salud de Castilla La Mancha), Jose Maria Antequera Vinagre (Escuela
Nacional de Sanidad), Javier Vazquez Garranzo (Abogacia del Gobierno de las Islas Balea-
res) y Federico de Montalvo Jadskeldinen (Universidad Pontificia de Comillas — Comité de
Bioética de Espafia).

En su lugar damos la bienvenida a Josefa Cantero Martinez, profesora de la Universidad
de Castilla La Mancha (UCLM), ex Presidenta de Juristas de la Salud y actual Presidenta de la
Sociedad Espaiiola de Salud Publica y Administracién Sanitaria (SESPAS) y a Nuria Garrido
Cuenca, también miembro saliente de la Junta Directiva de AJS y profesora de la UCLM,;
agradecemos a ambas que hayan decidido continuar con nosotros, esta vez en el Consejo
Editorial de la Revista, ayudandonos a mantener alto el liston de exigencia de nuestra publi-
cacion merced a su destacada trayectoria docente e investigadora en el campo del Derecho
de la Salud.

Finalmente, reiteramos nuestro reconocimiento y gratitud a quienes han decidido con-
tinuar en el Consejo Editorial tras varios afios de compromiso con nuestra publicacion: los
profesores Alberto Palomar Olmeda (Universidad Carlos III) Maria del Carmen Gonzalez
Carrasco (UCLM), Ana Maria Marcos (UNED), Joaquin Cayon de las Cuevas (Universidad
de Cantabria), Juan Manuel Alegre Avila (Universidad de Cantabria), y a los expertos juristas
de la Administracion Sanitaria, Maria Martin Ayala (Consejeria Salud Castilla La Mancha) y
Sergio Gallego Riestra (Consejeria de Sanidad del Principado de Asturias)

Confiamos en que este gran equipo humano y profesional contribuya, como a buen seguro
sucedera, a mantener en primera linea esta publicacion que ya es referente en el sector.

Enero 2020

David Larios Risco
Presidente de la Asociacion de Juristas de la Salud
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LOS CUIDADOS PALIATIVOS CON
ESPECIAL REFERENCIA A LA
LEGISLACION DE LAS
COMUNIDADES AUTONOMAS

Isidoro Martin Sanchez
Catedratico Emerito de Derecho Eclesiastico.
Universidad Autonoma de Madrid

SUMARIO: L. Introduccion; I1. Evolucion histérica de los cuidados paliativos; III. Concepto y conteni-
do de los cuidados paliativos; I'V. Fundamento y naturaleza juridica; V. La legislacién autonémica sobre los
cuidados paliativos. 1. Los derechos estatuarios de la salud. 2. Los cuidados paliativos en las leyes autonomicas
sobre la dignidad de las personas en el proceso de la muerte; VI. Conclusiones.

RESUMEN

Los cuidados paliativos han experimentado en po-
cas décadas una gran expansion en numerosos paises
debido al envejecimiento cada vez mayor de la pobla-
¢ion, asi como al aumento de las enfermedades cronicas
e irreversibles. La finalidad de los cuidados paliativos
es el alivio del sufrimiento de los enfermos terminales
y el mantenimiento de su dignidad hasta el momento de
la muerte. Por ello, constituyen una de las muestras mas
significativas de la humanizacion de la Medicina, cuyo
fin no solo es curar sino cuidar a la persona que no pue-
de ser curada. Este articulo estudia, desde un punto de
vista juridico, la aplicacion a los enfermos terminales de
esta practica médica. En primer lugar, el articulo hace
una referencia a la evolucion historica de los cuidados
paliativos. En segundo lugar, analiza el concepto, el
contenido, el fundamento y la naturaleza juridica de es-
tos cuidados. En tercer lugar, examina las leyes que las
Comunidades Autonomas han aprobado sobre la digni-
dad de las personas en el proceso de la muerte. Final-
mente, el trabajo contiene algunas conclusiones finales.

PALABRAS CLAVE

Dignidad del enfermo terminal, cuidados paliati-
vos, sedacion paliativa, adecuacion del esfuerzo tera-
péutico, atencion espiritual, Comunidades Autonomas.
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ABSTRACT

In a few decades, palliative care has experienced a
great expansion in many countries due to the growing
aging of the population, as well as the increase of chro-
nic and irreversible diseases. The purpose of palliative
care is to alleviate the suffering of the terminally ill
and maintain their dignity until the moment of death.
Therefore, they constitute one of the most significant
examples of the humanization of Medicine, whose goal
is not only to cure but to take care of the person who
can’t be cured. This article studies, from a legal point of
view, the application to the terminally ill of this medical
practice. First, the article makes a reference to the histo-
rical evolution of palliative care. Secondly, it analyzes
the concept, the content, the foundation and the legal
nature of these care. Third, it examines the laws that the
Autonomous Communities have approved on the dig-
nity of people in the process of death. Finally, the work
contains some final conclusions.

KEYWORDS

Dignity of the terminally ill, palliative care, pa-
lliative sedation, adaptation of the therapeutic effort,
spiritual care, Autonomous Communities.



Los cuidados paliativos con especial referencia a la legislacion de las Comunidades Autonomas

I. INTRODUCCION

En las sociedades del mundo occidental se han
producido en las ultimas décadas importantes cam-
bios en el ambito de la salud. En efecto, por una parte,
asistimos a un progresivo aumento de la esperanza de
vida, que comporta un envejecimiento de un cada vez
mas amplio sector de la poblacion y un incremento
de las enfermedades cronicas e irreversibles. Por otra
parte, la medicina ha experimentado espectaculares
avances los cuales permiten mantener las funciones
vitales de los enfermos terminales hasta unos limites
que eran impensables hasta ahora!.

Estas circunstancias han comportado un replan-
teamiento del contexto de la muerte y de sus implica-
ciones. En la actualidad, la mayoria de los enfermos
no fallecen en sus casas y rodeados del afecto de sus
familiares, sino en hospitales altamente tecnificados,
soportando a veces intensos sufrimientos y privados
del apoyo de sus seres queridos. A esta situacion de
deshumanizacion se une el hecho de que con fre-
cuencia la funcion de la Medicina se ha concebido
como dirigida a curar a los enfermos mas que a velar
por su calidad de vida.

En contra de esta situacion se ha producido una
reaccion desde diversos ambitos -médico, socioldgico,
psicologico y juridico- dirigida a la consecucion de un
ideal de muerte digna, basado en la dignidad inherente
a todo ser humano. Con ella, se persigue que las per-
sonas puedan morir con el minimo sufrimiento fisico,
psiquico y espiritual, en un ambiente de paz y tranqui-
lidad, y acompafiados por sus familiares.

En la consecucion de este ideal, es preciso men-
cionar la contribucion de varios factores. Uno de
ellos, ha sido la sustitucion en la relacion médico-
paciente del principio constituido por el paternalismo
de los profesionales sanitarios, basado en la superio-
ridad técnica de éstos sobre aquel, por el de la auto-
nomia del enfermo, lo cual implica una situacion de
simetria y no de supremacia. Ello comporta una rela-
cion de didlogo “entre dos sujetos autonomos, uno de
los cuales tiene la capacidad y el deber de asesorar, y
el otro a decidir sobre su propia concepcion del bien,
ya que ¢l es el beneficiario del acto médico®”.

Asimismo, es necesario tener en cuenta el in-
cremento del consenso ético y juridico sobre la

1 Cft. el Predambulo de la Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo
de Navarra.

2 Cfr. CORTINA, A.: Etica aplicada y democracia radical,
Madrid, 2001, p. 238.

existencia de nuevos derechos y su incidencia en
el proceso de la muerte. Entre ellos, tiene especial
importancia el derecho de los enfermos terminales
a recibir cuidados paliativos integrales y de calidad.
Estos cuidados constituyen una sefial relevante de la
humanizacion de la medicina y de su preocupacion
no solo por curar, sino también por cuidar al enfermo
que no puede ser curado.

Estos nuevos derechos, y en especial el de recibir
cuidados paliativos que examinaremos en este traba-
jo, se han ido reconociendo paulatinamente tanto en
el ambito internacional como en el nacional y, en el
caso de Espana, también en la normativa de las Co-
munidades Autéonomas.

II. EVOLUCION HISTORICA DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

El inicio que podemos llamar “oficial” de
los cuidados paliativos tiene su origen en el
St. Christopher’s Hospice de Londres, en 1967, esta-
bleciéndose al principio para los enfermos de cancer
en estado terminal y extendiéndose posteriormente a
los enfermos terminales por causa de otras enferme-
dades’. Este fue el primer hospicio en el que, ademas
de proporcionar atencién a los enfermos terminales
se dio apoyo a sus familiares, tanto durante el pro-
ceso de la enfermedad como posteriormente en el
duelo. Su fundadora, Cicely Saunders es considerada
la pionera en esta especialidad de la medicina®. Los
resultados obtenidos en el mencionado centro hospi-
talario demostraron que un adecuado control de los
sintomas de la enfermedad, junto a una apropiada
comunicacion con el paciente y un acompafiamiento
afectivo, social y espiritual, lograba mejorar en modo
significativo la calidad de la vida de los enfermos ter-
minales y la de sus familiares®.

La palabra “hospice”, que en lengua francesa pue-
de emplearse como sinénima de hospital, puede dar
lugar a confusiones. Por ello, Balfour Mount decidié

3 Cfr. SANCHEZ-CARO, J.: “La libertad de conciencia
médica y del paciente respecto de los cuidados paliativos, con
especial atencion a la ley de muerte digna andaluza”, en MAR-
TIN SANCHEZ y otros (Coords.): Libertad de conciencia y
medicamento. Una guia prdctica, Granada, 2011, p. 127.

4 DEL RiO, M.I, PALMA, A.: “Cuidados paliativos: his-
toria y desarrollo”, en Boletin Escuela de Medicina U.C., Pon-
tificia Universidad Catodlica de Chile, vol. 32, n. 1, 2007, p. 17,
sobre Cicely Saunders y el St.Christopher,s Hospice, cfr. SE-
CPAL, Historia de los cuidados paliativos. Accesible en: https://
www.secpal.com/secpal historia-de-los-cuidados-paliativos-1

5 fdem, p. 17.
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sustituir esta expresion por el término cuidados palia-
tivos, para ser empleada en Canada. Por su parte, en
Inglaterra se opt6 por denominar medicina paliativa a
la disciplina cientifica, que en 1987 fue aceptada por
primera vez como una especialidad de la medicina®.

En Gran Bretafia, después de su creacion en el
St. Christopher’s Hospice, la especialidad de los cui-
dados paliativos se fue extendiendo progresivamen-
te centrada basicamente en la atencioén hospitalaria,
aunque paulatinamente se incrementd con su practica
a domicilio’.

En Estados Unidos comenz6 a funcionar en 1974
el Connecticut Hospice, que fue el primero en ofrecer
cuidados paliativos. A diferencia de Gran Bretaila,
esta clase de cuidados se lleva a cabo mayoritaria-
mente en el domicilio del paciente en vez de en un
centro hospitalario.

A principios de los afios setenta, se introdujo en
Canada la configuracion de las Unidades de Cuida-
dos Paliativos, la primera de las cuales fue inaugu-
rada en el Royal Victoria Hospital de Montreal para
enfermos agudos®.

A comienzos de la década de los ochenta empe-
zaron a desarrollarse en diversos paises de Europa
-Alemania, Bélgica, Francia, Espafia, Holanda, Ita-
lia, Noruega, Polonia y Suecia, entre otros- los cui-
dados paliativos’®. El inicio y desarrollo de los cuida-
dos paliativos en algunos paises de América Latina
-Argentina, Brasil, Chile y Colombia- tuvo lugar a
mediados de los afnos noventa'®,

Asimismo, la medicina paliativa se ha implan-
tado en paises de muy diferentes caracteristicas ét-
nicas y politicas. Entre ellos, cabe citar a Australia,
Uganda, Turquia, Filipinas, Singapur, India, China,
Taiwan, Japon, Indonesia e Israel'!.

En la actualidad, se calcula que existen unos
8000 servicios de cuidados paliativos en el mundo,
en aproximadamente 100 paises'?.

6 fdem, p. 17.
7 idem, pp. 17-18.

8 Cfr. SECPAL, Historia de los cuidados paliativos, cit.
pp.1-2.

9 Idem, p.2; DEL RIO, M.I,, PALMA, A, cit., p. 18.

10 Cfr. SECPAL, Historia de los cuidados paliativos, cit. p.3.
11 idem.

12 Cfr. DEL RiO, MLI, PALMA, A, cit., p. 18.
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A la difusion de los cuidados paliativos han con-
tribuido diversas organizaciones internacionales de
distinta naturaleza. Entre ellas, destacan la Unidad
del Cancer de la Organizacion Mundial de la Salud,
que a principios de 1980 llevo a cabo una iniciativa
mundial para promover el alivio del dolor y la dispo-
nibilidad de opioides'®. Ademas de esta organizacion,
cabe citar, entre otras, el Programa Conjunto de las
Naciones Unidas sobre VIH/SIDA, la Asociacion In-
ternacional para el Estudio del Dolor, la Asociacion
Internacional de Hospicios y Cuidados Paliativos,
la Alianza Mundial para el Cuidado Paliativo y las
Asociaciones Europea, Latinoamericana y Africana
de Cuidados Paliativos'*

En Espafia la primera Unidad de Cuidados Palia-
tivos se creo en el hospital Marqués de Valdecilla en
1982, siendo reconocida oficialmente 1987. También
en diciembre 1987 se constituy6 la Unidad del Hos-
pital Santa Creu de Vic'®,

En enero de 1992 se fund6 la Sociedad Espaiio-
la de Cuidados Paliativos (SECPAL) integrada por
diversos profesionales sanitarios. Su finalidad es im-
pulsar los cuidados paliativos en nuestro pais y servir
de nexo de unién de todos los profesionales que tra-
bajan en este ambito.

III. CONCEPTO Y CONTENIDO DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

La Organizaciéon Mundial de la Salud adopt6 en
1990 la definicion propuesta por la Asociacién Eu-
ropea de Cuidados Paliativos, considerandolos como
“el cuidado total activo de los pacientes cuya enfer-
medad no responde a tratamiento curativo. El control
del dolor y de otros sintomas y de problemas psicolo-
gicos, sociales y espirituales es primordial'®”.

En 2002, la misma Organizacion amplié esta
definicion, entendiendo que los cuidados paliativos
son un “enfoque que mejora la calidad de vida de
pacientes y familias que se enfrentan a los problemas

13 NEGRI, S.: “Cuidados paliativos y derecho internacio-
nal de los derechos humanos: el derecho universal a no sufrir”,
pp.1-2. y bibliografia citada en la nota 4. Accesible en: https://
www.academia.edu/10435115/Cuidados_paliativos

14 fdem, p.2
15 SECPAL, Historia de los cuidados paliativos, cit. p. 3.

16 Cfr. World Health Organization. Cancer Pain Relief
and Palliative Care. Ginebra: WHO, 1994, Technical Report
Series: 804.
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asociados con las enfermedades amenazantes para la
vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimien-
to por medio de la identificacion temprana e impeca-
ble evaluacion y tratamiento del dolor y otros proble-
mas, fisicos, psicologicos y espirituales!””.

Por su parte, para la Sociedad Espaiiola de Cui-
dados Paliativos, estos cuidados “se basan en una
concepcion global, activa y continuada que com-
prende la atencion de los aspectos fisicos, psiquicos,
sociales y espirituales de las personas en situacion
terminal, siendo los objetivos principales el bienestar
y la promocion de la dignidad y autonomia de los
enfermos y de su familia'®.”

De estas definiciones se deduce el siguiente con-
tenido de los cuidados paliativos. Este tipo de cuida-
dos se dirige a mejorar la calidad de vida del paciente.
Por ello, entre otros fines, buscan el alivio del dolor y
de otros sintomas del enfermo. No intentan acelerar
la muerte. De acuerdo con este criterio, afirman la
vida y consideran la muerte como un proceso nor-
mal. Integran, como elementos basicos los aspectos
espirituales y psicologicos del cuidado del paciente
y de sus familiares. Ofrecen un sistema de soporte
para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente
como sea posible hasta su muerte. Por tltimo, deben
aplicarse desde las fases tempranas de la enferme-
dad, junto con otras terapias dirigidas a prolongar la
vida®.

De este contenido, destacan los siguientes ele-
mentos.

Los cuidados paliativos incluyen el alivio del
dolor. Sin embargo, el tratamiento del dolor no re-
quiere necesariamente ir acompafiado de los cuida-
dos paliativos. Estos cuidados tienen un contenido
mas amplio, como acabamos de ver. Ademas, existe
una diferencia entre los cuidados paliativos y el tra-
tamiento del dolor, que radica en la situacion clinica
del enfermo. Asi, si todos los pacientes tienen dere-
cho al tratamiento del dolor, solo los que se encuen-
tran en una situacion terminal lo tienen a los cuidados
paliativos®.

17 www. Who.int/cancer/palliative/definition/en

18 Articulo 3 de los Estatutos de la Sociedad Espafio-
la de Cuidados Paliativos. Disponible en: www.secpal.com/
secpal-estatutos-2.

19 www.who.int/cancer/palliative/definition/en

20 Cfr. RODRIGUEZ, A.: “Muerte digna” y derechos
en los Estatutos de Autonomia”, en PRESNO LINERA, M.A.
(Coordinador): Autonomia personal, cuidados paliativos y de-
recho a la vida, Procura, nim.1, 2011, p.79.

En el alivio del dolor puede ser necesario el re-
curso a la sedacion paliativa.

Existen diferentes definiciones doctrinales de la
sedacion paliativa en los cuidados paliativos?'. Por
su parte, diversas asociaciones médicas han ofrecido
también un concepto de este recurso sanitario?. Asi,
la European Association of Palliative Care define la
sedacion paliativa en el contexto de los cuidados pa-
liativos como “el uso controlado de medicamentos
con el proposito de inducir un estado de conciencia
disminuido o ausente (pérdida del conocimiento) y
con el fin de aliviar la carga de un sufrimiento intrata-
ble, de una manera que sea éticamente aceptable para
el paciente, la familia y los profesionales”. Por su
parte, la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
define la sedacion paliativa “como la administracion
deliberada de farmacos, en las dosis y combinaciones
requeridas, para reducir la conciencia de un paciente
con enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea
preciso para aliviar adecuadamente uno o mas sinto-
mas refractarios y con su consentimiento explicito,
implicito o delegado®”.

La sedacion puede ser temporal, utilizada para
solucionar un procedimiento doloroso o una situa-
cion de ansiedad o angustia del paciente. Para su em-
pleo, se requiere el consentimiento del enfermo o el
de un familiar si este no puede darlo. Esta clase de
sedacion se denomina transitoria (vespite sedation).

La sedacion paliativa, en sentido estricto, tiene
lugar cuando el paciente presenta un sintoma re-
fractario, persistente mas alla de un tiempo razona-
ble, reacio a todos los tratamientos disponibles. Su
objetivo es el alivio de la angustia generada por los
sintomas de la enfermedad. Para el empleo de este
procedimiento no es necesario que el enfermo se
encuentre cerca de la muerte, aunque habitualmente

21 Cfr. PORTA, J.: “Aspectos clinicos de la sedacion en
cuidados paliativos”, en Etica y sedacion al final de la vida,
Fundacién Victor Grifols i Lucas, Barcelona, 2003, pp. 18-19.

22 Asi, la European Association of Palliative Care define
la sedacion paliativa en el contexto de los cuidados paliativos
como “El uso controlado de medicamentos con el propdsito de
inducir un estado de consciencia disminuido o ausente (pérdida
de conocimiento) y con el fin de aliviar la carga de un sufti-
miento intratable, de una manera que sea éticamente aceptable
para el paciente, la familia y los profesionales”, en CHEMY,
N.I. , RADBRUCH, L. , “Board of the European Association
for Palliative Care: European Association for Palliative Care
(EAPC) recommended framework for the use of sedation in pa-
lliative care”, en Palliative Medicine, October, 2009.

23 SECPAL, Sedacion paliativa del prcpex. Uso y reco-
mendaciones. Disponible en: http://www.secpal.com///Docu-
mentos//Blog/guia-de-sedacion.pdf
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su situaciodn clinica es la de enfermedad avanzada o
terminal. Al igual que en la sedacion transitoria se
requiere el consentimiento del enfermo o, en su caso,
el de sus familiares.

Finalmente, la sedacion terminal, a la cual alglin
autor propone denominar sedacion en la agonia®, es
definida por la Sociedad Espafola de Cuidados Pa-
liativos como “la administracion deliberada de far-
macos para lograr el alivio inalcanzable con otras
medidas, de un sufrimiento fisico y/o psicoldgico,
mediante la disminucion suficiente profunda y pre-
visiblemente irreversible de la conciencia en un pa-
ciente cuya muerte se prevé muy proxima y con un
consentimiento explicito, implicito o delegado®”.

En esta clase de sedacion, los profesionales sani-
tarios tienen la obligacion de garantizar el confort de
los pacientes aunque no se logre obtener el consenti-
miento de los familiares, porque el del enfermo sera
practicamente muy dificil o imposible de obtener®.

Dos conceptos basicos en la definicion la seda-
cion paliativa son el sufrimiento intolerable del en-
fermo y el sintoma refractario. Unicamente los pa-
cientes pueden determinar cuando un sintoma o sin-
tomas suponen para ellos un sufrimiento intolerable.
En el caso de que no puedan manifestarlo, es preciso
tener en cuenta sus deseos expresados previamente o
la opinion de sus familiares®’.

La opiniéon mas ampliamente aceptada de sinto-
ma refractario es la ofrecida por Cherny y Portenoy
para los cuales “el término refractario puede aplicar-
se cuando un sintoma no puede ser adecuadamente
controlado a pesar de intensos esfuerzos para identi-
ficar un tratamiento tolerable que no comprometa la
conciencia del paciente®”. Es preciso distinguir en-
tre sintomas refractarios y dificiles. La razén es que
algunos sintomas que aparentemente pueden parecer
refractarios, cuando son tratados por un equipo mé-
dico experimentado se transforman en dificiles y, por
tanto, son susceptibles de responder a un tratamiento
que no comprometa la conciencia del enfermo®.

24 Cfr. PORTA, J., cit., p.26.
25 fdem, p.20.
26 Cfr. PORTA, J., cit., p.13.

27 SECPAL, Sedacion paliativa del prcpex. Uso y reco-
mendaciones, cit., p.24.

28 CHERNEY, N.I,, PORTENOY, R.K.: “Sedation in the
management of refractary symptoms: guidelines evaluation and
treatment”, Journal of Palliative Care, nim.10, 1994, pp. 31 y ss.

29 Cfr. PORTA, J., cit., p.16.
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Ademas, los intensos esfuerzos para encontrar un
tratamiento adecuado deben tener una duracion razo-
nable. Ello es debido a que mantener a un paciente en
una situacion de angustia o de dolor insufrible mas
alla de un tiempo razonable, tratando de conseguirle
algun alivio, es dificilmente justificable. Este tiempo
razonable depende, obviamente, de la situacion clini-
ca del enfermo®,

De acuerdo con las definiciones examinadas, los
requisitos para el uso adecuado de la sedacion paliati-
va son los siguientes. En primer lugar, la existencia de
un sintoma refractario. En segundo lugar su objetivo
es reducir la angustia (distress) y el sufrimiento del
paciente. En tercer término, la reduccion del nivel de
conciencia adecuado a la necesidad de alivio del dis-
tress o sufrimiento. En cuarto lugar, el consentimiento
del paciente o de sus familiares. Finalmente, en el su-
puesto de sedacion en la agonia, que la expectativa de
vida del enfermo sea de pocos dias u horas®'.

En relacién con el consentimiento del pacien-
te -explicito, implicito o delegado- debe tenerse en
cuenta que, si bien es necesario para llevar a cabo
la sedacion paliativa, esta no es una eleccion del en-
fermo sino que corresponde prescribirla a un médico
con la formacion y los conocimientos adecuados y
respetando las normas de la lex artis®.

La sedacion paliativa debe llevarse a cabo en un
entorno adecuado, bien sea en el domicilio del en-
fermo o en una unidad de cuidados paliativos, en un
ambiente tranquilo para este y su familia. En este
sentido, no resulta conveniente realizarla en una sala
de urgencias o en una habitacion de un hospital com-
partida con otros pacientes y sin la necesaria intimi-
dad para sus familiares®.

Por ultimo, es necesario distinguir la sedacion
paliativa de la eutanasia. En esta, la intencion del que
la practica es producir la muerte del paciente. Por el
contrario, la sedacion paliativa tiene como objeto el
alivio del sufrimiento del enfermo, pero no su muer-
te. El fallecimiento del enfermo puede acelerarse
como consecuencia de la sedacion paliativa, pero la
causa de su muerte no se debe a ésta sino a la enfer-
medad que padece.

30 [dem.
31 idem.

32 Cfr. GANDARA, A.: “Sedacion paliativa en la agonia (I).
Qué es y por qué no puede ser a la carta”, Diario Médico, lunes,
28 de junio de 2010, p. 11.

33 idem.
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Un tratamiento médico relacionado con la seda-
cion y que forma parte de los cuidados paliativos es
la adecuacion del esfuerzo terapéutico, a veces de-
nominado incorrectamente limitacion del esfuerzo
terapéutico. La razon de esta incorreccion es que esta
medida no persigue limitar el tratamiento, sino una
adecuacion del mismo al estado clinico del paciente.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
define la adecuacion del esfuerzo terapéutico como
“retirar, ajustar, o no instaurar un tratamiento cuando
el pronéstico limitado asi lo aconseje. Es la adapta-
cion de los tratamientos a la situacion clinica del pa-
ciente”.

El fundamento ético de la adecuacion del esfuer-
7o terapéutico se basa en el principio de no malefi-
cencia, el cual obliga a los profesionales sanitarios
a no danar a sus pacientes realizando unicamente las
medidas que sean adecuadamente indicadas, seguras
y sustentadas en evidencias suficientes**. Por otra
parte, su finalidad es evitar la obstinacion terapéuti-
ca. Por ello, adecuacion del esfuerzo terapéutico y la
obstinacion terapéutica son conceptos antagonicos.

La adecuacion del esfuerzo terapéutico presenta
dos modalidades. Una es la no instauracion de deter-
minados recursos. La segunda consiste en la retira-
da de los recursos terapéuticos puestos en marcha.
Desde el punto de vista ético no existen diferencias
entre estas modalidades, dependiendo su utilizacion
del juicio del profesional sanitario sobre la utilidad
o0 no de su empleo®. La futilidad se determinara me-
diante un prondstico ponderado sobre la posible efec-
tividad o no de una concreta actuacion sanitaria en
un caso clinico concreto y para un fin determinado.
Esta actuacion sera futil cuando su probabilidad de
conseguir un beneficio terapéutico significativo para
un concreto paciente es baja®®.

Ciertamente, siempre se requiere para llevar a
cabo esta actuacion médica el consentimiento del
paciente o, en caso de incapacidad de éste, de sus
representantes o familiares, todos los cuales pueden
rechazar el recurso a la adecuacion del esfuerzo te-
rapéutico. Sin embargo, es necesario distinguir entre

34 AA.VV.: Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en Cui-
dados Intensivos, Consejeria de Igualdad, Saludy Politicas So-
ciales, Sevilla, 2014, p.25.

35 Cfr. LOPEZ CASTRO, J.: “Cuidados paliativos inte-
grales y limitacion del esfuerzo terapéutico”. Disponible en:
www.galiciaclinica.info/pdf/38/1140.pdf

36 AA.VV.: Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en Cui-
dados Intensivos, cit., pp. 20-21.

el rechazo de esta adecuacion y la solicitud de su ins-
tauracion. El rechazo es un derecho del paciente, que
debe ser respetado por los profesionales. Por el con-
trario, aunque el paciente solicite la instauracion de la
adecuacion del esfuerzo terapéutico, el profesional sa-
nitario no tiene ninguna obligacién de iniciar este pro-
cedimiento si lo considera clinicamente inadecuado®’.

Aunque la sedacion y la adecuacion del esfuer-
zo terapéutico son medidas terapéuticas diferentes,
lo normal es que se apliquen simultdneamente sobre
todo en el caso de la sedacion en la agonia. Esta si-
tuacion ird acompanada usualmente de la disminu-
cion del esfuerzo terapéutico, dada la nula esperanza
de vida del paciente.

Por otro lado, es preciso poner de relieve que las
normas deontologicas apoyan la practica de la ade-
cuacion del esfuerzo terapéutico. Asi, el Codigo de
Deontologia Médica del Consejo General de Cole-
gios Oficiales de Médicos, de 2011, establece en su
articulo 36.2 que “el médico no debera emprender
o continuar acciones diagnoésticas o terapéuticas sin
esperanza de beneficios para el enfermo, inttiles y
obstinadas. Ha de tener en cuenta la voluntad expli-
cita del paciente a rechazar dicho tratamiento para
prolongar su vida. Cuando su estado no le permita
tomar decisiones, tendra en consideracion y valorara
las indicaciones anteriormente hechas y la opinion de
las personas vinculadas responsables”.

Una norma similar se dispone en el Codigo
Deontologico de la Enfermeria Espaiiola®.

Un elemento sumamente importante del conteni-
do de los cuidados paliativos es la atencion espiritual
del paciente, la cual es uno de los signos relevantes
de la humanizacion de la medicina®.

La Conferencia de Consenso, celebrada en Pa-
sadena (EEUU) los dias 17 y 18 de febrero de 2009,

37 El articulo 55 de este Codigo Deontologico dispone:
“La enfermera/o tiene la obligacion de defender los derechos
del paciente ante malos tratos fisicos o mentales, y se opondra
por igual a que se le someta a tratamientos futiles o a que se le
niegue la asistencia sanitaria”.

38 El articulo 55 de este Codigo Deontologico dispone:
“La enfermera/o tiene la obligacion de defender los derechos
del paciente ante malos tratos fisicos o mentales, y se opondra
por igual a que se le someta a tratamientos futiles o a que se le
niegue la asistencia sanitaria”.

39 BERMEJO HIGUERA, J.C., LOZANO GONZALEZ,
B., VILLACIEROS DURBAN, M., GIL VELA, M.,: “Atencion
espiritual en cuidados paliativos. Valoracion y vivencia de los
usuarios”, Medicina Paliativa, Vol. 20, nim. 3, Julio-Septiem-
bre 2013, pp. 93-102.
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define la espiritualidad como “el aspecto de la huma-
nidad que relaciona la manera en que los individuos
buscan y expresan un significado y proposito, y la
manera en que experimentan su conexion con el mo-
mento, consigo mismos, con los demads, con la natu-
raleza y con lo significativo o sagrado*”.

Por su parte, el Grupo de Trabajo sobre Espiri-
tualidad en Cuidados Paliativos de la Sociedad Es-
pafiola de Cuidados Paliativos considera que la espi-
ritualidad consiste en “nuestra naturaleza esencial de
dénde surge una anhelo inagotable de plenitud, que
concretamos en la busqueda de sentido, conexion y
trascendencia. Es un universal humano que nos ca-
racteriza a todas las personas y que puede estar vivi-

19

da y/o expresada, 0 no, a través de la religion®!.

Segtin la mencionada Conferencia de Consenso,
la atencion espiritual del enfermo es un componente
fundamental de los cuidados paliativos. Asimismo,
las Recomendaciones de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos y la Guia de Criterios de Cali-
dad de Cuidados Paliativos sefalan, como elemento
fundamental de la terapéutica paliativa una atencion
integral que tenga en cuenta los aspectos fisicos,
emocionales y espirituales*

La razén de este tipo de atencion es que la di-
mension espiritual forma parte de nuestra naturaleza
esencial como seres humanos. Como ha sido sefia-
lado certeramente “somos seres de naturaleza espi-
ritual, seamos o no conscientes de ello¥”. Por ello,
negar nuestra naturaleza espiritual en el trabajo cli-
nico convierte a este en un claro factor de deshuma-
nizacion*.

Por otro lado, se ha puesto de manifiesto que son
numerosos los pacientes graves, con preocupaciones
sobre el final de sus vidas, que desean la inclusion

40 Cfr. BENITO, E., DONES, M., BARBERO, J.: “El
acompafiamiento espiritual en cuidados paliativos”, Psicoonco-
logia, Vol. 13, nim. 2-3,2016, p. 372.

41 fdem, p. 374.

42 AA.VV.: Cuidados Paliativos: Recomendaciones de la
Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), Madrid,
Ministerio de Sanidad y Consumo, 1993; AA.VV.:Guia de cri-
terios de calidad en cuidados paliativos, Madrid, Ministerio de
Sanidad y Consumo, 2002.

43 Fr. BENITO, E., DONES, M., BARBERO, J., cit.,
p- 371; AA.VV.: “La mejora de la calidad de los cuidados es-
pirituales como una dimension de los cuidados paliativos: el
informe de la Conferencia de Consenso”, Medicina Paliativa,
num.18 (1), p. 61.

44 IX Jornada Nacional SECPAL, 12 y 13 de Mayo de
2011, Palma de Mallorca, apartado 3.
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de la espiritualidad en sus cuidados paliativos®*. En
relacion con este deseo, se ha resaltado la hipotesis
de que una atencion espiritual adecuada mejora la ca-
lidad de vida en la fase terminal de la existencia y en
el enfrentamiento con la muerte de los pacientes en
cuidados paliativos, e influye positivamente en estos
y sus familiares*. La conclusion de estas comproba-
ciones es que todo programa de cuidados paliativos
debe incluir en su contenido, y la mayoria asi lo hace,
la atencion espiritual a los pacientes®’.

El método de actuacién en la atencion espiri-
tual propuesto por la Conferencia de Consenso lle-
va consigo una especial relacion entre el paciente
y los profesionales que llevan a cabo esta clase de
actividad, en la cual ambos trabajan juntos “en un
proceso de descubrimiento, dialogo de colaboracion,
tratamiento y evaluacion™s. En concreto, los profe-
sionales médicos que acompafian al enfermo, entre
los cuales puede figurar un ministro de culto, en este
proceso de atencidn espiritual deben tener en cuenta
tres actitudes clave: la hospitalidad, la presencia y la
compasion.

La hospitalidad es la respuesta basica a la soledad
de la condicion humana. La presencia del profesional
de la atencion espiritual implica - desde la serenidad,
la confianza y su propia paz interior- ayudar al enfer-
mo a ver su sufrimiento como una parte estrecha e in-
completa de contemplarse a si mismo. En cuanto a la
compasion, ésta no debe confundirse con la lastima.
No es, por tanto, una emocién sino una actuacioén en
favor del paciente para aliviar su sufrimiento®.

En esta atencion espiritual, el proselitismo reli-
gioso, por parte de los profesionales sanitarios hacia
el paciente no tiene cabida. Esta actuacion supondria
una violacion de la confianza depositada por el pa-
ciente en aquellos. Ademas, conllevaria una actitud
de paternalismo y de prevalencia de la propia situa-
cidn ante una persona en una situacion de debilidad
fisica y psiquica, impropia de lo que debe ser una

45 AA.VV.: “Lamejora de la calidad de los cuidados espi-
rituales cono una dimension de los cuidados paliativos: el infor-
me de la Conferencia de Consenso”, cit. p.76.

46 Cfr. BERMEJO HIGUERA, J.C., LOZANO GONZA-

LEZ, B., VILLACIEROS DURBAN M., GIL VELA, M., cit.,
p-6.

47 AA.VV.: “La mejora de la calidad de los cuidados es-
pirituales como una dimension de los cuidados paliativos: el
informe de la Conferencia de Consenso”, cit. p.75.

48 {dem, p. 62.

49 Sobre estas actitudes, cfr. BENITO, E., DONES, M.,
BARBERO, J., cit., pp. 378 y ss.
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correcta relacion entre el profesional sanitario y el
paciente®*

La atencién espiritual debe, por ultimo, exten-
derse a acompanar en el duelo a los familiares del
paciente fallecido®'.

IV. FUNDAMENTO Y NATURALEZA
JURIDICA

Uno los fundamentos de los cuidados paliativos
se basa en la inviolabilidad de la dignidad de la per-
sona humana en todas las etapas de su vida. Como
sefala la recomendacion de la Asamblea Parlamen-
taria del Consejo de Europa, sobre la proteccion de
los derechos humanos y la dignidad de los enfermos
terminales y moribundos, de 25 de junio de 1999, el
respeto y proteccion de estas personas ‘“‘encuentran
su expresion en proporcionar un medio adecuado que
permita al ser humano morir con dignidad”.

Esta fundamentacion es también mantenida por
algunos autores, los cuales la apoyan en la dignidad
de la persona en su faceta de la denominada muerte
digna o buena muerte>.

La fundamentacion de los cuidados paliativos en
el ideal de la muerte digna es asi mismo empleada
en las leyes autondmicas sobre esta materia. A este
respecto, podemos citar la Ley de la Comunidad Au-
tonoma de Andalucia 2/2010, de 8 de abril, de De-
rechos y garantias de la dignidad de la persona en el
proceso de la muerte, que es la primera de ellas. En
su Exposicion de Motivos, esta Ley manifiesta cla-
ramente que “entre los contenidos clave del ideal de
muerte digna que gozan de consenso se encuentra el
derecho de los pacientes a recibir cuidados paliativos
integrales de alta calidad®”. Las restantes leyes au-
tonomicas sobre muerte digna emplean esta misma
fundamentacion con iguales o parecidos términos™.

50 AA.VV.: “La mejora de la calidad de los cuidados es-
pirituales como una dimension de los cuidados paliativos: el
informe de la Conferencia de Consenso”, cit. p. 74.

51 Cfr. ASTUDILLO, W., PEREZ, TM., ISPIZUA, G. A.,
ORBEGOZO, A. A.: Acompaiamiento en el duelo y medicina
paliativa, San Sebastian, 2007, passim.

52 DE MONTALVO, F.. Muerte digna y Constitucion: los
limites del testamento vital, Madrid, 2009, p. 347-348; BEL-
TRAN AGUIRRE, J.L.: “El derecho de la persona a un muerte
digna”, en Revista Aranzadi Doctrinal, n. 5, septiembre 2010,
p- 86-87.

53 Apartado II de la Exposicion de Motivos.
54 Aragén, Ley 10/2011, de 24 de marzo, Texto, s.n.;

En este tipo de fundamentacion, dos son los con-
ceptos claves: la dignidad de la persona y la defini-
cion de muerte digna.

La dignidad ha sido definida por el Tribunal
Constitucional espafiol como “un valor espiritual y
moral inherente a la persona, que se manifiesta sin-
gularmente en la autodeterminacion consciente y
responsable de la propia vida y que lleva consigo
la pretension al respeto por parte de los demas”™.
La dignidad la poseen todos los seres humanos por
igual, independientemente de sus condiciones fisicas
y psiquicas. Esta dignidad en la vida requiere, 16gi-
camente, igual dignidad en el proceso de muerte™.

En cuanto a la denominada muerte digna, es pre-
ciso tener en cuenta, como acertadamente se ha sefna-
lado, que este término no se refiere al fallecimiento
en cuanto tal sino a la dignidad de la persona en el
irremediable trance del final de su vida®’.

No existe una unica definicion de la muerte dig-
na, dada la pluralidad enfoques - médicos, filosofi-
cos, juridicos, etc.- de este concepto.

Concretandonos en el derecho autonéomico, ob-
jeto de nuestro estudio, la Ley de Galicia 5/ 2015 de
26 de junio, de derechos y garantias de las personas
enfermas terminales, manifiesta que “hoy en dia la
mayoria de la poblacion entiende por buena muer-
te la que ocurre sin sufrimiento, sintiéndose persona
hasta el final, rodeada de sus seres queridos y, de ser
posible, en su hogar3®.”

Por su parte, la Ley Foral de Navarra 8/ 2011, de
24 de marzo de derechos y garantias de la dignidad
de la persona en el proceso de la muerte, considera
que la muerte digna conlleva “morir con el minimo

Navarra, Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, Preambulo; Ca-
narias, Ley 1/2015, de 9 de febrero, Exposicion de Motivos;
Baleares, Ley 4/2015, de 23 de marzo, Exposicion de Motivos,
III; Galicia, Ley 5/2015, de 26 de junio, Exposicion de Motivos;
Pais Vasco, Ley 11/2016, de 8 de julio, Exposicion de Motivos;
Madrid, Ley 4/2017, de 8 de marzo, Preambulo; Asturias, Ley
5/2018, de 22 de junio, Preambulo 11, 14; una excepcion es la
Ley 16/2018, de 28 de junio, de Valencia, la cual en su Pream-
bulo, II, fundamenta los cuidados paliativos en la autonomia
personal.

55 Sentencia 53/1985, dell de abril, FJ 8.

56 Cfr. MORENO ANTON, M.: “Dignidad humana y el
final de la vida en las disposiciones autondmicas”, Revista Ge-
neral de Derecho Canonico y Derecho Eclesiastico del Estado,
num.40, enero 2016, p.4.

57 MORENO ANTON, cit., p.7.
58 Cfr. la Exposicion de Motivos.
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sufrimiento fisico, psiquico y espiritual. Morir acom-
pafiado. Morir bien informado, si se desea y no en
el engafio falsamente compasivo de una esperanza
irreal. Morir pudiendo rechazar los tratamientos que
no se desean. Morir segin los deseos intimos previa-
mente expresados en un testamento vital. Morir en la
intimidad personal y familiar. Morir en fin, sin tener
que soportar tratamientos que no son utiles y solo
alargan el fin, innecesariamente, proporcionados por
profesionales bien intencionados, pero obstinados
en terapias no curativas. Morir bien cuidado, morir
a tiempo, morir dormido si se quiere. Morir en paz.
Morir “de forma natural®, sin prolongacion artificial,
cuando llegue el momento.” Esta tltima definicion
resume, practicamente de una manera completa, el
concepto de muerte digna del qué parten las leyes
autonomicas®.

Desde otro punto de vista, los cuidados paliati-
vos se fundamentan en el mal denominado derecho a
la salud. En efecto, esta denominacion es incorrecta
porque nadie puede tener un derecho a estar sano,
sino a la proteccion de su salud.

Seguin este criterio, la normativa basica es el Pac-
to Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales
y Culturales, de 19 de diciembre de 1966°!. Este ins-
trumento internacional de derechos humanos dispone
en su articulo 12.1: “Los Estados Partes en el pre-
sente Pacto reconocen el derecho de toda persona al
disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y
mental”. El apartado 2 del mismo articulo estable-
ce que “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: [...] d) La creacion de condiciones que asegu-
ren a todos asistencia médica y servicios médicos en
caso de enfermedad”.

Este articulo no incluye un derecho a los cuida-
dos paliativos en cuanto tal. Sin embargo, el Comité
de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de la
ONU, en su Observacion general N.14 (2000),% tras
precisar que el derecho a la salud no debe entenderse
como un derecho a estar sano, ha sefialado que “los
Estados tienen la obligacion de respetar el derecho a la

59 Cfr. el Preambulo.
60 Como sefiala MORENO ANTON, cit., p.8.
61 Sobre este punto, cfr. NEGRI, S., cit. pp.9 y ss.

62 Observacion general N. 14, sobre el derecho al disfrute
del mas alto nivel posible de salud (articulo 12 del Pacto Inter-
nacional de Derechos Economicos, Sociales y Culturales), de
11 de agosto de 2000.
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salud, en particular absteniéndose de denegar o limitar
el acceso igual de todas las personas [...] a los servicios
de salud preventivos, curativos y paliativos®”,

Asimismo ha puesto de manifiesto, con respecto
a las personas mayores, la importancia de “la presta-
cion de atenciones y cuidados a los enfermos croni-
cos y en fase terminal, ahorrandoles dolores evitables
y permitiéndoles morir con dignidad®”.

En un sentido similar, el Relator especial de la
ONU, en su Informe sobre el derecho de toda perso-
na al disfrute del nivel mas alto posible de salud fisi-
ca y mental, puso de relieve que los cuidados palia-
tivos son una de las “cuestiones relacionadas con el
derecho a la salud que necesitan atencion urgente®”.

Asimismo, la Carta de Praga ha sefialado que “el
acceso a los cuidados paliativos es una obligacion
legal, como reconocen las convenciones de Nacio-
nes Unidas, y ha sido reclamado como un derecho
humano por parte de asociaciones internacionales,
basandose en el derecho a la salud fisica y mental al
mas alto nivel posible®”.

En nuestra opinion, es preciso partir de la premi-
sa de la inexistencia legal, a nivel estatal, en nuestro
ordenamiento de una fundamentacion de los cuida-
dos paliativos.

El Gobierno present6 en 2011, en el Congreso
de los Diputados, un Proyecto de Ley reguladora de
los derechos de la persona ante el proceso final de la
vida, que no fue aprobado®’. En ¢, se afirmaba que el
“derecho constitucional a la proteccion de la salud se
ha identificado usualmente con el derecho a recibir
cuidados sanitarios frente a la enfermedad”.

63 Apartado 34.

64 Apartado 25; sobre esta Observacion general, cfr.
SEATZU, F., FANNI, S.: “The right to Palliative Care: A “Mi-
rage” in the Jurisprudence of the ECTHR and IACTHR?”, Cua-
dernos de Derecho Transnacional (Marzo 2016), Vol.8, niim.1,
p-9; NEGRI, S., cit. p.10-11.

65 Cfr. La Observacion general N.14, citada en la nota 62,
Apartado 50.

66 Carta de Praga sobre los cuidados paliativos como un
derecho humano, promulgada por la Asociaciéon Europea de
Cuidados Paliativos, la Asociacion Internacional de Cuidados
Paliativos, la Alianza Mundial de Cuidados Paliativos y el Ob-
servatorio de Derechos Humanos.

67 Boletin Oficial de las Cortes Generales, de 17 de junio
de 2011; Sobre este Proyecto de Ley, cfr. OLLERO A.: “Re-
flexiones sobre el anteproyecto de Ley reguladoras de los dere-
chos de la persona ante el proceso final de la vida”, Revista Ge-
neral de Derecho Canédnico y Derecho Eclesiastico del Estado,
num, 27,octubre, 2011, passim.
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Sin embargo, manifestaba asi mismo como fun-
damento de este derecho a recibir cuidados médicos
“el previo consentimiento de los pacientes o usuarios
del sistema sanitario [...] después de recibir la infor-
macion adecuada®®”,

En diciembre de 2016, el Grupo Parlamentario
Ciudadanos present6 ante el Congreso de los Diputa-
dos una Proposicion de Ley de derechos y garantias
de la persona ante el proceso final de su vida, la cual
todavia no ha sido aprobada®. Esta Proposicion de
Ley manifiesta que “los cuidados paliativos, dirigidos
a mitigar el dolor de los pacientes, incluso cuando ello
pueda acortar o incluso poner en peligro inminente su
vida, pueden ser la opcién mas adecuada y, a la vez,
la mas humana para garantizar que puedan afrontar el
proceso final de su vida de manera digna™”.

Teniendo en cuenta esta carencia de fundamenta-
cion de los cuidados paliativos a nivel estatal, funda-
mentarlos en la dignidad de la persona puede parecer
algo logico. En efecto, la dignidad es una cualidad in-
herente a todo ser humano. La persona, por el hecho
de serlo, tiene dignidad y derechos inviolables que
le son inherentes”'. En este sentido, puede sostenerse
que la dignidad es el fundamento ultimo no solo de
los cuidados paliativos, sino de todos los derechos in-
herentes a la naturaleza humana. Sin embargo, aparte
de ser una fundamentacion excesivamente general,
debe tenerse en cuenta que la dignidad no esta confi-
gurada en nuestro sistema juridico como un derecho,
sino como “fundamento del orden politico y de la paz
social’”. Esto comporta que “la dignidad ha de per-
manecer inalterada cualquiera que sea la situacion en
que la persona se encuentre, constituyendo asi un mi-
nimum invulnerable que todo estatuto juridico debe
asegurar, de modo que las limitaciones que se im-
pongan en el disfrute de los derechos individuales no
pueden conllevar un menosprecio para la estima que,
en cuanto ser humano, merece la persona’™”.

Parece mas razonable, en nuestro criterio, fun-
damentar los cuidados paliativos en el derecho a la

68 Exposicion de Motivos.

69 Congreso de los Diputados, XII Legislatura, Serie B,
Proposiciones de Ley, 16 diciembre 2016, Num. 66-1, p.1.

70 Exposicion de Motivos, I11.
71 Articulo 10. 1 de la Constitucion
72 Articulo 10.1 de la Constitucion.

73 Cfr. MORENO ANTON, M., cit., p.6, con cita de las
sentencias del Tribunal Constitucional 120/1990, de 27 de ju-
nio, FJ 4; 57/1994, de 28 de febrero, FJ 3; 192/2003, de 3 de
noviembre, FJ 5.

proteccion de la salud al que se refiere el articulo 43
de la Constitucion™. Naturalmente, esta fundamen-
tacion es sin merma del tratamiento del paciente ter-
minal de acuerdo con su dignidad durante el proceso
de su enfermedad. La proteccion de la salud abarca
toda la vida de la persona y, por tanto, el derecho a
morir con dignidad el cual conlleva el recurso a los
cuidados paliativos.

Sin embargo, para la puesta en practica de los
cuidados paliativos se requiere, como fundamento
inmediato, el reconocimiento del derecho a la au-
tonomia del paciente. Es decir, concretamente, su
consentimiento informado. El derecho del paciente
al consentimiento informado, asi como su derecho a
rechazar el tratamiento médico, esta reconocido tanto
a nivel internacional como de derecho interno.

Asi, la Carta de Derechos Fundamentales de la
Unién Europea dispone que se respetard, en el marco
de la medicina y de la biologia, “el consentimiento
libre e informado de la persona de que se trate, de
acuerdo con las modalidades establecidas en la ley””.

El Convenio de Oviedo establece que “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™”. Por su parte
la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos determina que “se habra de respetar la auto-
nomia de la persona en lo que se refiere a la facultad de
adoptar decisiones””’. En nuestro sistema juridico, la
normativa principal en esta materia es la Ley 41/2002,
de 14 de noviembre, béasica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacion clinica. Seglin esta
ley “toda actuacion en el ambito de la sanidad requie-
re, con caracter general, el previo consentimiento de
los pacientes o usuarios que debera obtenerse después
de recibir una informacioén adecuada (arts. 2.2 y 8.1).
Complemento de este derecho es el de todo paciente o
usuario “a negarse al tratamiento, excepto en los casos
determinados en la ley (art.2.4)”.

El Tribunal Constitucional ha manifestado
que “el consentimiento del paciente a cualquier

74 El articulo 43.1 de la Constitucion dispone: “Se recono-
ce el derecho a la proteccion a la salud”.

75 Carta de Derechos Fundamentales de la Union Euro-
pea, de 13 de diciembre de 2007, articulo 3.2

76 Articulo 5.

77 Articulo 5 de la Declaracion Universal sobre Bioética y
Derechos Humanos, aprobada por la Conferencia General de la
Unesco, el 19 de octubre de 2005.
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intervencion sobre su persona es algo inherente, en-
tre otros, a su derecho fundamental a la integridad
fisica, a la facultad que este supone de impedir toda
intervencion no consentida sobre el propio cuerpo,
que no puede verse limitada de manera injustificada
como consecuencia de una situacion de enfermedad.
Se trata de una facultad de autodeterminacion que
legitima al paciente, en uso de su autonomia de la
voluntad, para decidir libremente sobre las medidas
terapéuticas y tratamientos que puedan afectar a su
integridad, escogiendo entre las distintas posibilida-
des, consintiendo su practica o rechazandolas. Esta
es precisamente la manifestacion mas importante
de los derechos fundamentales que pueden resultar
afectados por una intervencion médica: la de decidir
libremente entre consentir el tratamiento o rehusarlo,
posibilidad que ha sido admitida por el TEDH, aun
cuando pudiere conducir a un resultado fatal (STE-
DH de 29 de abril de 2002, caso Pretty c. Reino Uni-
do, apartado 63), y también por este Tribunal (STC
154/2002, de 18 de julio FJ9)7”.

En cuanto a la naturaleza juridica de los cuidados
paliativos, estos han sido considerados por algunos
instrumentos internacionales de derechos humanos
no vinculantes como “un elemento inalienable del
derecho de los ciudadanos a los cuidados de salud™”,
y reclamados “como un derecho humano por parte
de asociaciones internacionales, basandose en el de-
recho a la salud fisica y mental al mas alto nivel posi-
ble?”. Sin embargo, los instrumentos internacionales
de derechos humanos de naturaleza vinculante no los
han calificado como un derecho.

Una excepcion a esta situacion de indefinicion es
la Convencion interamericana sobre la proteccion de
los derechos humanos de las personas mayores (A-
70), que reconoce los cuidados paliativos aplicados a
estas personas como un derecho?®!.

78 Sentencia del Tribunal Constitucional 37/2011, de 28
de marzo, FJ 5

79 Recomendacion 24/2003 del Comité de Ministros del
Consejo de Europa, de 12 de noviembre de 2003.

80 Carta de Praga.

81 El articulo 6 de esta Convencion, de 15 de junio de
2015, bajo el Titulo “Derecho a la vida y a la dignidad en la
vejez”, dispone : “Los Estados Parte tomaran medidas para
que las instituciones publicas y privadas ofrezcan a la perso-
na mayor un acceso no discriminatorio a cuidados integrales,
incluidos los cuidados paliativos, eviten el aislamiento y ma-
nejen apropiadamente los problemas relacionados con el miedo
a la muerte de los enfermos terminales, el dolor, y eviten el
sufrimiento innecesario y las intervenciones futiles e inttiles,
de conformidad con el derecho de la persona mayor a expresar
el consentimiento informado”.
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El Tribunal Europeo de Derechos Humanos se ha
referido muy incidentalmente a los cuidados palia-
tivos, a pesar de que en algunas sentencias ha exa-
minado supuestos relacionados con estos cuidados®.
Sin embargo, no ha colocado los cuidados paliativos
dentro de los derechos protegidos por el Convenio
Europeo de Derechos Humanos®.

No obstante, debe tenerse en cuenta que en es-
tas ultimas décadas ha habido un amplio y creciente
movimiento, por parte de organizaciones internacio-
nales y de diversos sectores doctrinales, para que se
reconozca a los cuidados paliativos la naturaleza ju-
ridica de un derecho humano. Sobre este punto, des-
taca la aportacion de Somerville para la cual “dejar a
una persona en un evitable dolor y sufrimiento debe-
ria ser considerado como una seria violacion de los
derechos humanos fundamentales®*. Asimismo, es
preciso tener en cuenta la opinion de Brennan, quien
considera que “el irrazonable fallo en el tratamien-
to del dolor es una pobre medicina, una practica no
ética, y una derogacion de un derecho humano fun-
damental®.

Estas opiniones de organizaciones internaciona-
les y de la doctrina cientifica tienden a considerar los
cuidados paliativos como una derivacion del derecho
a la salud, basado primordialmente en el articulo 12
del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales y en su interpretacion por el
Comité de la ONU. Ademas de esta derivacion, los
cuidados paliativos vienen integrandose en un dere-
cho de naturaleza mas amplia: el denominado “dere-
cho a no sufrir®”.

Este derecho nace de la sintesis de los derechos
fundamentales aplicables en el ambito de la atencion

82 Cfr. las sentencias Sanles Sanles contra Espafia, de 26
de octubre de 2000; Pretty contra el Reino Unido, de 29 de abril
de 2002; Koch contra Alemania, de 19 de julio de 2012; Centre
for Legal Resources on Behalf of Valentin Campeanu contra
Rumania; Lambert and Others contra Francia, de 5 de julio de
2015; sobre estas sentencias; cfr. Seatzu, F., Fanni, S., cit., p.
10-11; sobre algunas de ellas, cfr. MARTIN SANCHEZ, 1.: “La
eutanasia y el suicidio asistido: posiciones religiosas y jurispru-
dencia del Tribunal Europeo de Derechos Humanos”, Revista
General de Derecho Canonico y Derecho Eclesiastico del Esta-
do, niim. 38, mayo 2015.

83 Cfr. SEATZU, F., FANNL, S., cit., p.11.

84 Somerville, M., “Human Rights and Medicine: the Re-
lief of Suffering”, en COTLER, 1., AND ELIADIS, F.P. (Edi-
tors): International Human Rights Law: Theory and Practice,
Montreal, pp. 505 y ss.

85 BRENNAN, F., CARR, D.B. AND COUSINS, M.:
“Pain Management: A Fundamental Human Right”, en Anesthe-
sia and Analgesia, nim. 105, 2007, p. 205.

86 NEGRI, S., cit., p. 23.
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sanitaria y, como los restantes derechos de esta na-
turaleza, esta basado en los principios inviolables
de la dignidad humana, la universalidad y la no dis-
criminacién. Ademas, sus fundamentos juridicos se
encuentran en los instrumentos internacionales de
derechos humanos, como el Pacto Internacional de
Derechos Civiles y Politicos y el Pacto Internacional
de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales®’,
suscritos por la practica totalidad de los Estados®,.

En el ordenamiento juridico espafiol, mientras no
se apruebe una ley estatal de derechos y garantias de
la persona ante el proceso final de la vida, los cuida-
dos paliativos tienen en algunos casos la naturaleza
juridica de derechos estatutarios.

V. LA LEGISLACION AUTONOMICA
SOBRE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

1. Los derechos estatuarios de la salud

La inclusion de los derechos sobre la salud en la
legislacion autondmica tiene su origen en las refor-
mas de algunos de los Estatutos de Autonomia, reali-
zadas a partir de las VIII legislatura de las Cortes Ge-
nerales (2004- 2008). Partiendo de este presupuesto
es necesario, antes desaminar estos nuevos derechos,
tener en cuenta algunas precisiones sobre los deno-
minados derechos estatutarios.

La calificacion juridica de estos derechos estatu-
tarios ha dado lugar a una amplia discusion doctrinal
referente a si los Estatutos de Autonomia pueden o
no declarar derechos, deberes y principios®. El Tri-
bunal Constitucional ha tenido ocasion de examinar
esta cuestion con motivo de los recursos presentados
contra el Estatuto de Autonomia de Valencia y el de
Catalufia®.

Segun el Tribunal Constitucional, los Estatu-
tos de Autonomia “son normas subordinadas a la

87 Ambos de 19 de diciembre de 1966.
88 Como sefiala NEGRI, S, cit., p.23.

89 Cfr., entre otros, la discusion entre Diez-Picazo, L.M.,
“;Pueden los Estatutos de Autonomia declarar derechos, debe-
res y principios?”, en Revista Espafola de Derecho Constitu-
cional n.78, 2006, pp.63 y ss. y Caamafio Dominguez, F.M.,
“Si, pueden. (Declaraciones de derechos y Estatutos de Au-
tonomia)”, Revista Espafiola de Derecho Constitucional, n°.
79,2007, pp. 33 y ss.

90 Sentencias del Tribunal Constitucional 247/2007, de 12
de diciembre y 31/2010, de 28 de junio.

Constitucion, como corresponde a disposiciones nor-
mativas que no son expresion de un poder soberano,
sino de la autonomia fundamentada en la Constitu-
cion’. La Constitucion determina explicitamente el
contenido necesario de los Estatutos de Autonomia
integrado por lo dispuesto en el articulo 147.2 del tex-
to Constitucional - denominacion, territorio, organi-
zacion constitucional y competencias-, pero también
permite que tengan ademas un contenido adicional®.

Los derechos estatutarios son un posible conte-
nido de los Estatutos de Autonomia, el cual no es in-
compatible con la Constitucion al igual que es licita
la diversidad territorial en materia de derechos que
implica su introduccién®. Estos derechos no son un
desarrollo de los derechos fundamentales consagra-
dos en la Constitucion, ni tampoco derechos funda-
mentales territorializados®.

Los Estatutos de Autonomia pueden contener
enunciados de “verdaderos derechos publicos subje-
tivos dotados de eficacia juridica directa en los ambi-
tos concretos en los que la propia Constitucion abre
tal posibilidad”, concretamente en la denominacion,
organizacion y sede de las instituciones autonomas
propias a las que se refiere el articulo 147.2.c) de la
Norma Suprema®.

Sin embargo, en el contenido estatutario desti-
nado a la atribucion de competencias a favor de las
Comunidades Autonomas, a que se refiere el articulo
147.2.d) de la Constitucion, los Estatutos de Autono-
mia “no pueden establecer por si mismos derechos
subjetivos, en sentido estricto, sino directrices, objeti-
vos 0 mandatos a los poderes publicos autonémicos”.
Para establecer estos derechos subjetivos “requieren
de la colaboracion del legislador autonémico®™”.

Una vez examinada la doctrina del Tribunal
Constitucional, es necesario sefialar que no todos los

91 Sentencia del Tribunal Constitucional 31/2010, de 28
de junio, FJ 3.

92 Sentencia del Tribunal Constitucional 31/2010, de 28
de junio, FJ 4.

93 Sobre este punto, cfr. Rodriguez, A., “Muerte digna y
Estatutos de Autonomia”, en Presno Linera, M.A. (Coordina-
dor), Autonomia personal, cuidados paliativos y derecho a la
vida”, en Procura-N. 1, 2011, p. 74.

94 Cfr. Pérez Miras, A., “Muerte digna y Estatutos de Au-
tonomia”, en Derecho y Salud, vol. 25-Extra-2015, p. 98.

95 Sentencia del Tribunal Constitucional 247/2007, de 12
de diciembre, FJ 15.

96 Sentencia del Tribunal Constitucional 247/2007, de 12
de diciembre, FJ 15.
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Estatutos de Autonomia reformados contienen dere-
chos estatutarios. Por otra parte, los que si los han
incluido no lo han hecho de la misma manera?”.

Examinando los Estatutos de Autonomia que han
incluido derechos en materia de salud y, concreta-
mente, referentes al proceso de la muerte, cabe es-
tablecer una clasificacion de menor a mayor segin
el detalle y la extension con la que los han regulado.

Asi, en el nivel mas bajo se situaria el Estatuto
de Autonomia de Aragon, que Uinicamente recoge el
derecho de las personas a “expresar su voluntad, in-
cluso de forma anticipada, sobre las intervenciones y
tratamientos médicos que desean recibir, en la forma
y con los efectos previstos en las leyes®”.

En un segundo nivel se colocan el Estatuto de
Autonomia de Castilla y Ledn y el de Canarias. El
primero de ellos establece los derechos de los usua-
rios del sistema sanitario a manifestar las instruccio-
nes previas sobre los tratamientos médicos y a recibir
tratamientos y cuidados paliativos adecuados®. Por
su parte, el Estatuto de Autonomia de Canarias reco-
noce los derechos al acceso a cuidados paliativos y a
vivir con dignidad el proceso de muerte'®.

El tercer nivel esta integrado por el Estatuto de
Autonomia de las Islas Baleares. En ¢l se garantizan
los derechos de todas las personas a formular instruc-
ciones previas, a un adecuado tratamiento del dolor y

a los cuidados paliativos!!.

Finalmente, en el cuarto nivel se encuentran los
Estatutos de Autonomia de Catalufia y de Andalucia.
El Estatuto de Autonomia de Catalufia manifiesta el
derecho de todas las personas “a recibir un adecuado
tratamiento del dolor y cuidados paliativos integrales
y a vivir con dignidad el proceso de su muerte”. Asi-
mismo, declara que “todas las personas tienen derecho
a expresar su voluntad de forma anticipada para dejar
constancia de las instrucciones sobre las intervenciones

97 Rodriguez, A., “Muerte digna” y derechos en los Esta-
tutos de Autonomia”, cit., p.74.

98 Articulo 14.4 de la Ley Organica 5/2007, de 20 de abril,
de reforma del Estatuto de Autonomia de Aragon.

99 Articulo 13.2. ¢) y f) de la Ley Organica 14/2007, de 30
de noviembre, de reforma del Estatuto de Autonomia de Castilla
y Leén.

100 Articulo 19.2. h) de la Ley Organica 1/2018, de 5 de
noviembre, de reforma del Estatuto de Autonomia de Canarias.

101 Articulo 25.4 de la Ley Organica 1/2007, de 28 de
febrero, de reforma del Estatuto de Autonomia de las Islas
Baleares.
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y los tratamientos médicos que puedan recibir, que de-
ben ser respetadas en los términos que establecen las
leyes, especialmente por el personal sanitario cuando
no estan en condiciones de expresar personalmente su
voluntad'®®”. Los mismos derechos se reconocen en el
Estatuto de Autonomia de Andalucia'®.

El reconocimiento estatutario de estos derechos
supone la vinculacion del legislador autondémico, que
debera desarrollarlos tal y como han sido estableci-
dos por el Estatuto correspondiente. Estas formas de
establecimiento pueden ser también seguidas por el
legislador de otras Comunidades Autonomas, aunque
no esté vinculado por ningiin mandato estatutario, en
virtud de su propia libertad de configuracion'®,

2. Los cuidados paliativos en las leyes autonémi-
cas sobre la dignidad de las personas en el proceso
de la muerte.

Actualmente, diez Comunidades Autonomas han
aprobado leyes sobre los derechos y garantias de la
dignidad de las personas en el proceso final de su
vida. Estas Comunidades Autonomas, por el orden
cronologico de la aprobacion de las leyes, son: An-
dalucia'®, Navarra'®, Aragon'®’, Canarias'®, Balea-
res'”, Galicia''?, Pais Vasco'", Madrid!'?, Asturias!!®
y Valencia'®,

102 Articulo 20 de la Ley Organica 6/2006, de 19 de julio,
de reforma del Estatuto de Autonomia de Cataluiia.

103 Articulo 20 de la Ley Orgénica 2/2007, de 19 de mar-
7o, de reforma del Estatuto de Autonomia para Andalucia.

104 Cfr. MORENO ANTON, M, cit., p.5.

105 Ley 2/2010, de 8 de abril, de derechos y garantias de
la dignidad de la persona en el proceso de la muerte.

106 Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de derechos y ga-
rantias de la dignidad de la persona en el proceso de la muerte.

107 Ley 10/2011.de 24 de marzo, de derechos y garan-
tias de la dignidad de la persona en el proceso de morir y de la
muerte.

108 Ley 1/2015, de 9 de febrero, de derechos y garantias
de la dignidad ante el proceso final de su vida.

109 Ley 4 /2015, de 23 de marzo, de derechos y garantias
de la persona ante el proceso final de su vida.

110 Ley 5/2015,de 26 de junio, de derechos y garantias de
la dignidad de las personas enfermas terminales

111 Ley 11/2016, de 8 de julio, de garantia de los derechos
y de la dignidad de las personas en el proceso final de su vida.

112 Ley 4/2017, de 9 de marzo, de derechos y garantias de
las personas en el proceso de morir.

113 Ley 5/2018, de junio, sobre derechos y garantias de la
dignidad de las personas en el proceso del final de la vida.

114 Ley 16/2018, de 28 de junio, de derechos y garantias
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Todas estas leyes se inspiran en unos principios
basicos comunes, desarrollados con mas o menos ex-
tension. De la lectura de los diversos textos legales
se pueden deducir los elementos que integran dichos
principios:

La garantia del pleno respeto del derecho a la
dignidad de la persona en el proceso de morir y de
la muerte.

La promocion de la libertad, la autonomia y la
voluntad de las personas, de acuerdo con sus deseos,
preferencias, creencias o valores, asi como la preser-
vacion de su intimidad y confidencialidad.

La garantia de la igualdad y la no discriminacion
de las personas en el proceso del final de su vida a la
hora de recibir servicios del ambito social o sanitario.

La garantia de que el rechazo de un tratamien-
to por voluntad de la persona, o la interrupcion del
mismo, no supongan el menoscabo de una atencion
sanitaria integral y del derecho a la plena dignidad de
la persona en el proceso de su muerte.

La garantia del derecho de todas las personas a
recibir cuidados paliativos integrales y un adecuado
tratamiento del dolor y otros sintomas tanto para el
proceso fisico como para los problemas emocionales,
espirituales o sociales.

La garantia de recibir, tanto por el paciente como
por su familia y allegados, un soporte, facilitando la
elaboracion del duelo de una forma saludable.

El derecho a recibir una atenciéon personaliza-
da, respetando, en la medida de lo posible, el lugar
elegido por la persona, a través de la coordinacion y
cooperacion entre los sistemas sanitarios y sociales,
velando por la continuidad de los cuidados.

El derecho del personal sanitario a disponer de
los medios adecuados para llevar a buen término la
atencion en el proceso final de la vida.

El apoyo al personal sanitario en el manejo de la
repercusion emocional que provoca en ellos la aten-
cion al paciente en el proceso final de la vida.

de la dignidad de la persona en el proceso de atencion al final
de la vida.

Asimismo, estas leyes contienen una serie de de-
finiciones de términos, fundamentalmente médicos.
Entre ellos, se encuentran los siguientes: calidad de
vida, consentimiento informado, cuidados paliativos,
atencion paliativa, centro socio-sanitario, declaracion
de voluntad anticipada espiritualidad, intervencion
en el ambito de la sanidad, adecuacion de medidas
terapéuticas, medida de soporte vital, médico o médi-
ca responsable, obstinacion terapéutica, personas en
proceso de morir, representante, sedacion, sedacion
en la agonia, sintoma refractario, situacion de agonia,
situacion de incapacidad de hecho, situacion termi-
nal, testamento vital, y valores vitales.

En cuanto los cuidados paliativos, teniendo en
cuenta a titulo de ejemplo la ley de Asturias, son defi-
nidos como el “conjunto coordinado de intervencio-
nes sanitarias dirigidas a proporcionar una atencion
integral a los pacientes cuya enfermedad no responde
a tratamiento curativo y donde es primordial el con-
trol de sintomas, especialmente del dolor, asi como
el abordaje de los problemas psicolégicos, sociales
y espirituales. Tienen un enfoque interdisciplinario e
incluyen al paciente, la familia y su entorno, ya sea
en el domicilio o lugar de residencia o en centros e
instituciones sanitarias y de servicios sociales en los
que se presta atencion sanitaria. Tienen por objeto
preservar la mejor calidad de vida posible mediante
la aplicacion de medidas terapéuticas proporciona-
das, evitando tanto la obstinacién como el acorta-
miento deliberado de la vida''>”.

Respecto de la regulacion de los cuidados palia-
tivos, la mayoria de las leyes autondmicas de muerte
digna la han llevado a cabo distinguiendo esta medi-
da terapéutica de otros conceptos afines, tales como
el tratamiento del dolor, la sedacion paliativa, la ade-
cuacion del esfuerzo terapéutico y el acompanamien-
to al enfermo y a sus familiares''®. A pesar de que
alguna de estas leyes considera que el tratamiento del
dolor forma parte de los cuidados paliativos'”.

115 Articulo 4.d) de la Ley 5/2018, de 22 de junio, de
Asturias.

116 Articulos 12, 13, 14 y 16 de la Ley 2/2010, de 8 de
abril, de Andalucia; articulos 13 y 14 de la Ley Foral 8/2011, de
24 de marzo, de Navarra; articulos 12, 13,14y 16 de la Ley 10
2011, de 24 de marzo, de Aragdn; articulos 12, 13, 14 y 16 de
la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias; articulos 12, 13, 14
y 16 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; articulos
13, 14, 15y 17 de la Ley 5/ 2018 ,de 22 de junio, de Asturias;
articulos 13, 14 y 15 de la Ley 16/ 2018, de 28 de junio, de
Valencia.

117 La Exposiciéon de motivos de la ley 2/2010, de 8
de abril, de Andalucia, en su apartado I, manifiesta que “el
tratamiento el dolor forma parte de los cuidados paliativos
integrales”.
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En contra de este criterio, otras leyes autono-
micas han regulado los cuidados paliativos conjun-
tamente con el tratamiento del dolor y la sedacion
paliativa''s,

Aunque algunos de los términos definidos en las
leyes autondmicas - calidad de vida, atencion paliati-
va, espiritualidad, adecuacion de medidas terapéuti-
cas, cuidados paliativos, sedacion, y acompaiiamien-
to, entre otros- son regulados separadamente, con
fines fundamentalmente didacticos, lo cierto es que
integran el concepto de cuidados paliativos integra-
les. Por tanto, haremos referencia a ellos.

Los cuidados paliativos tienen como objeto prin-
cipal mantener una buena calidad de vida del pacien-
te, en la medida de lo posible, para salvaguardar su
dignidad hasta el transito final. Esta calidad de vida
es definida por alguna ley autondémica como “la satis-
faccion individual ante las condiciones objetivas de
vida desde los valores y las creencias personales. En
el contexto de los cuidados paliativos, la calidad de
vida se centra en diversas facetas de la persona, como
la capacidad fisica o mental, la capacidad de llevar
una vida personal y social satisfactoria, el logro de
los objetivos personales, los sentimientos de felici-
dad y de satisfaccion, asi como la dimension existen-
cial o espiritual. En la expresion <calidad de vida>
pueden identificarse cuatro componentes: bienestar
fisico, psicologico, socioecondmico y espiritual''®”.

En cualquier caso, prescindiendo de la variedad
de definiciones de la calidad de vida, lo importante
es que el contenido de este término depende exclusi-
vamente del juicio de cada persona y no del criterio
médico ni de la opinidn de terceros, aunque sean sus
parientes o allegados.

Segun las leyes autonomicas de muerte digna, el
derecho a recibir cuidados paliativos corresponde a
“todas las personas” que se encuentren en una situa-
cion terminal o de agonia'”. Estos cuidados tienen

118 Articulo 11 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Gali-
cia; articulo 12 de la Ley 11/2016, de 8 de julio del Pais Vasco;
articulo 11 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo de Madrid.

119 Articulo 3.1 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de
Galicia.

120 Articulo 12.1 de la ley 2/2010, de 8 de abril, de Anda-
lucia; articulo 13.1 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de
Navarra; articulo 12 de la Ley 10/2012, de 24 de marzo, de Ara-
gon; articulo 12.1 de laley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias;
articulo 12.1 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; ar-
ticulo 11.1 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia; articulo
11.1 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Madrid; articulo 13.1
de la Ley 5/2018, de 22 de junio, de Asturias; la ley 11/2016, de
8 de julio, del Pais Vasco en su articulo 12.1 emplea el término
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que ser “integrales”, expresion que comprende una
serie de prestaciones especificas.

Asi, los cuidados paliativos podran prestarse en
unidades especificas o convencionales hospitalarias
e igualmente en el propio domicilio o lugar de re-
sidencia del paciente'?!. La atencién que conllevan
los cuidados paliativos puede abarcar a las personas
vinculadas al enfermo, incluso en los momentos pos-
teriores a su fallecimiento y durante el proceso de
duelo'.

Durante la prestacion de los cuidados paliativos,
los pacientes tienen derecho a la salvaguardia de su
intimidad personal y familiar. Para preservar este de-
recho los centros sanitarios donde se lleven a cabo
estos cuidados ofertaran a las personas que deban ser
atendidas en régimen de hospitalizacion una habita-
cion individual durante su estancia'®.

Los cuidados paliativos incluyen el derecho de
los pacientes terminales a que se les permita el acom-
pafiamiento, en los centros sanitarios en los cuales
se encuentran internados, de las personas integrantes
de su entorno familiar, afectivo y social, que podran
llevarles los alimentos y objetos solicitados por ellos
siempre que ello resulte compatible con las medidas
sanitarias y sociales necesarias para ofrecerles una
atencion de calidad'.

Un aspecto importante de los cuidados paliativos
es, como dijimos, la atencion espiritual del enfermo

“ las personas” y el articulo 13.1 de la Ley 16/2010, de 28 de
junio, de Valencia, utiliza la expresion “ la persona”.

121 Articulo 12.2 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Anda-
lucia; articulo 12 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragon;
articulo 12.2 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares;
articulo 12.2 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias;
articulos 11.7 y 12 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia;
articulo 11.2 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Madrid; arti-
culo 13.2 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Navarra;
articulo 12.3 de la ley 11/2016, de 8 de julio, del Pais Vasco;
articulo 13.2 de la Ley 16/2018, de 28 de junio, de Valencia.

122 Articulo 12.2 de la ley 11/2016, de 8 de julio, del Pais
Vasco.

123 Articulo 15 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Anda-
lucia; articulo 15 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Balea-
res; articulo 15 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias;
articulo 15 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Navarra;
articulo 16 de la Ley 5/2008, de 22 de junio, de Asturias; articu-
los 8 y 30.1 de la Ley 16/2010 y 8, de 28 de junio, de Valencia.

124 Articulo 17 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio, de
Asturias; articulo 16.a) de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de An-
dalucia; Articulo 16.b) de la Ley 10/2011, de 24 de marzo de
Aragon; articulos 16.b) y 23.2 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero,
de Canarias; articulo 14.2 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de
Galicia; articulos 15y 30.1 y 2 de la Ley 16/2010 y 8, de 28 de
junio, de Valencia.
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en el final de su vida. Las leyes autondmicas de
muerte digna garantizan este derecho. En este senti-
do, la Ley de Asturias manifiesta que estos pacientes
“tendran derecho, cuando asi lo soliciten o a peticion
de sus representantes o de sus familiares, al acceso de
aquellas personas que les puedan proporcionar apoyo
espiritual, conforme a sus convicciones y creencias,
procurando, en todo caso, que no interfieran con las
actuaciones del equipo sanitario'®.”

Aunque como hemos visto estamos ante con-
ceptos distintos, los cuidados paliativos incluyen, en
los casos en que sea necesario, el alivio del dolor.
Segun la Ley de Asturias “toda persona que se en-
cuentre en el proceso final de su vida tiene derecho
al alivio del sufrimiento, con una asistencia que sea
respetuosa con sus propios valores y su voluntad!'?®”.
El tratamiento del dolor puede incluir el recurso a la
sedacion si aquel es refractario al tratamiento espe-
cifico. Todas las leyes autonémicas de muerte digna
garantizan este derecho!?’.

Como ya vimos, en el tratamiento del dolor pue-
de ser necesario utilizar la sedacion paliativa, la cual
es un elemento esencial de los cuidados paliativos.
La Ley de la Comunidad de Madrid define la seda-
cion como “la administracion deliberada de farmacos
en las dosis y combinaciones requeridas para reducir
la conciencia de un paciente con enfermedad avan-
zada o terminal, tanto como sea preciso para aliviar
adecuadamente uno o mas sintomas refractarios, con
su consentimiento explicito. Si este no es posible, se
obtendra de su representante. La sedacion paliativa
constituye la unica estrategia eficaz para mitigar el
sufrimiento, ante la presencia de sintomas refracta-
rios intolerables que no respondan al esfuerzo tera-
péutico realizado en un periodo razonable de tiempo.
Un tipo especial de sedacion paliativa es la sedacion

125 Articulo 17.2 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio,
de Asturias; articulo 16. b) de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de
Andalucia; articulo 16.b) de la Ley 3/2011, de 24 de marzo, de
Aragon; articulo 16.b) de la Ley 4/2015, de 24 de marzo, de
Baleares; articulo 16.b) de la Ley 1/2015, de 9 febrero, de Cana-
rias; articulo 14.3 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia.

126 Articulo 6 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio, de
Asturias.

127 Articulo 3 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Andalu-
cia; articulo 13 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragon;
articulo 13 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; arti-
culo 13 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias; articulo
11.2 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia; articulo 11.1
de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Madrid; articulo 14 de la
Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Navarra; articulo 12.2 de
laley 11/2016, de 8 de julio, del Pais Vasco; articulo 6 de la Ley
5/2000 18, de 22 de junio, de Asturias; articulo 14 de la Ley
16/2018, de 28 de junio, de Valencia.

en la agonia que se aplica cuando hay sufrimiento y
la muerte se prevé muy proximay en la que el falleci-
miento debe atribuirse a la consecuencia inexorable
de la evolucioén de la enfermedad y de sus complica-
ciones, no de la sedacion'?®”.

La sedacion paliativa estd garantizada en todas
las leyes autonomicas de muerte digna'?.

En clara relacion con la sedacion paliativa esta la
adecuacion del esfuerzo terapéutico. Esta medida te-
rapéutica es definida en una ley autonomica como “la
adaptacion del tratamiento de manera proporcional a
la situacion del enfermo en situacion terminal, segiin
el pronoéstico de cantidad y calidad de vida actuales
y futuras y ofreciendo los medios necesarios para su
cuidado y bienestar, que incluye la retirada o no ins-
tauracion de una medida de apoyo vital o de cual-
quier otra intervencion que, dado el mal pronostico
de la persona en términos de cantidad y calidad de
vida futuras, solo contribuye, a juicio de los profesio-
nales sanitarios implicados, a prolongar en el tiempo
una situacion clinica falta de expectativas razonables
de mejora'”,

La adecuacion del esfuerzo terapéutico forma
parte de la buena practica médica. Ademas, es preci-
so tener en cuenta que no es una decision opcional,
sino una obligacion moral y legal de los profesionales
sanitarios'!. Por su propia naturaleza, la adecuacion
del esfuerzo terapéutico implica el abandono de las
terapias que mantienen artificialmente la vida, pero
manteniendo sin embargo las de caracter paliativo'*.

Desde el punto de vista jurisprudencial, el Auto
de 9 de octubre de 2015 del Juzgado de Primera Ins-
tancia n° 6 de Santiago de Compostela, ha contem-
plado un caso de adecuacion del esfuerzo terapéutico

128 Articulo 5.12 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de
Madrid.

129 Articulo 14 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Anda-
lucia; articulo 14 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragon;
articulo 14 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; arti-
culo 14 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias; articulo
11.3 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia; articulo 11.1
de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Madrid; articulo 14 de la
Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Navarra; articulo 12.1 de
la ley 11/2016, de 8 de julio del Pais Vasco; articulo 14.2 de la
ley 16/2010 y 8, de 28 de junio, de Valencia.

130 Articulo 5. h) de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de
Baleares

131 Articulo 36 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de
Galicia

132 Articulo 56 de la Ley 4/2017, de 9 marzo, de Madrid.
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El supuesto de hecho era el de una menor, de 12
aflos de edad, que padecia el sindrome de Aicardi-
Goutiéres, el cual supone una enfermedad irreversi-
ble e incurable. La paciente era alimentada a través
de una sonda insertada en su estomago. El equipo
médico era proclive a continuar con el tratamiento,
mientras que los padres de la menor reclamaban la
retirada de la sonda y que se proporcionase a su hija
una analgesia intensa y profunda.

Llevado el asunto al Juzgado de Primera Instan-
cia, el juez solicitd un informe al Comité de Etica
Asistencial del centro hospitalario. Este organismo
manifestd que la enfermedad causaba a la paciente
una grave afeccion funcional. Asimismo, puso de re-
lieve que la menor empeord progresivamente y ex-
perimentd diversas complicaciones. Por ello, afirmo
que el procedimiento empleado era desproporciona-
do respecto de las perspectivas de mejoria de la pa-
ciente.

Ademas, el juez pidi6 otro informe al Instituto de
Medicina Legal de Galicia. En este informe se puso
de relieve que no existia, en la actualidad, ningtin tra-
tamiento que pudiese mejorar las perspectivas de la
enfermedad de la paciente. Por ello, sostuvo que el
tratamiento que estaba recibiendo no era curativo.

Por otro lado, el informe manifesté que la gas-
trostomia endoscopica percutdnea, que permitia la
alimentacion artificial de la paciente, presentaba
complicaciones. Respecto de este punto, el informe
afirmé que existian datos objetivos los cuales per-
mitian inferir el padecimiento por la paciente de un
cuadro clinico particularmente doloroso.

De acuerdo con lo manifestado, el informe con-
cluyo afirmando que las medidas de soporte vital
recibidas por la paciente conducian a una prolonga-
cion del estado terminal en el cual se encontraba y
mantenian su vida de una forma penosa, gravosa y
artificial.

Por su parte, el Comité de Etica Asistencial reco-
mendo retirar a la paciente la medida de soporte vital
cuestionada (NHA por sonda PEG), que prolongaba
artificialmente su vida, y mantener su cuidado asis-
tencial.

El juez consider6 que el plan terapéutico inicia-
do resultaba desaconsejable. No obstante, el falle-
cimiento de la menor determind el archivo de este
proceso de jurisdiccion voluntaria.
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En nuestra opinién, la decision del Juzgado de
primera instancia, resulta acertada. En efecto, el
mantenimiento de la sonda gastrica de alimentacion
en este caso, constituiria un tratamiento futil. Trata-
miento que esta prohibido por el Codigo de Etica y
Deontologia médica y por la 35* Asamblea Médica
Mundial de Venecia de octubre de 1983, porque daria
lugar, de continuarse, a un encarnizamiento terapéu-
tico.

Por otra parte, en relacion con los deberes del
personal sanitario respecto de la adecuacion del es-
fuerzo terapéutico, la Ley Foral de Navarra mani-
fiesta que esta adecuacion “se llevara a cabo oido el
criterio profesional del enfermero o enfermera res-
ponsable de los cuidados y requerira la opinidon coin-
cidente con la del médico o médica responsable de,
al menos, otro médico o médica de los que participen
en su atencion sanitaria. La identidad de dichos pro-
fesionales y su opinion sera registrada en la historia
clinica'®*”.

Para facilitar la aplicacion de los cuidados palia-
tivos se han aprobado diversos planes y guias sobre
esta practica médica.

A nivel estatal, cabe destacar la Guia de Cuida-
dos Paliativos de la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos'** y la Guia de Practica Clinica sobre Cui-
dados Paliativos del Ministerio de Sanidad y Consu-
mo, de 2008. Por otra parte, en el &mbito autondémi-
co, son varias las Comunidades Auténomas que han
aprobado planes de cuidados paliativos'®.

Como sefialamos anteriormente, toda interven-
cion médica, y por lo tanto los cuidados paliativos,
requiere como presupuesto el consentimiento infor-
mado del paciente. Consentimiento que, como requi-
sito previo, exige el derecho a informacion de su es-
tado clinico, y conlleva el del rechazo por el paciente
de cualquier intervencion médica propuesta Todas
las leyes autonomicas de muerte digna reconocen
este derecho'¢.

133 Articulo 20.2 de la Ley Foral 8/ 2011, de 24 de marzo,
de Navarra.

134 SECPAL, Guia delos Cuidados Paliativos, en http://
www.revistaseden.org/boletin/files/4113 guiacp.pdf

135 Plan Andaluz de Cuidados Paliativos, 2008-2012;
Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y ledn, 2017-2020; Plan
de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016- 2020; Plan Estraté-
gico de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid, Plan
Integral de Cuidados Paliativos de la Comunitat Valenciana,
2010-2013; Plan de Cuidados Paliativos de La Rioja, 2018;
Plan Integral de Cuidados Paliativos de Murcia, 2007.

136 Articulo 7 dela Ley 5/2018, de 22 de junio, de Asturias;
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El conocimiento informado se expresara, por
regla general, de modo verbal, dejando constancia
en la historia clinica'*’. Algunas leyes autonomicas
establecen que el consentimiento “debera prestarse
por escrito en los casos de intervencion quirurgica
o procedimientos diagnosticos y terapéuticos invaso-
res, y, en general, para la aplicacion de procedimien-
tos que suponen riesgos e inconvenientes de notoria
y previsible repercusion negativa sobre la salud y la
calidad de vida del paciente y cuando lo requiera la
normativa vigente'**”,

Segun la Ley de Galicia, el personal facultativo
podra realizar las intervenciones clinicas necesarias
en favor de la salud del paciente, sin contar con su
consentimiento, “cuando existe riesgo para la salud
publica a causa de razones sanitarias establecidas por
ley” y “cuando existe riesgo inmediato grave para la
integridad fisica o psiquica de la persona enferma y
no es posible conseguir autorizacion™!®,

El consentimiento del paciente puede ser revoca-
do por este, por escrito y usualmente resefiandolo en
su historia clinica'¥.

Asi mismo, el paciente tiene derecho a rechazar
las medidas terapéuticas propuestas por los profe-
sionales sanitarios, aunque con ello pueda poner en

articulo 6 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Andalucia; articulo
6 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragon; articulo 6 de
la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; articulo 6 de la
Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias; articulo 5 de la Ley
5/2015, de 26 de junio, de Galicia; articulo 6 de la Ley 4/2017,
de 9 de marzo, de Madrid; articulo 6 de la Ley Foral 8/2011,
de 24 de marzo, de Navarra; articulo 5 de la Ley 11/2016, de 8
de julio, del Pais Vasco; articulo 7 de la Ley 16/2018, de 28 de
junio, de Valencia.

137 Articulo 7.4 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de
Aragoén; articulo 7.3 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Ba-
leares; articulo 7.3 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Cana-
rias; articulo 7.3 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Madrid;
articulo 6.3 de la Ley 11/2016, de 8 de julio, del Pais Vasco;
articulo 7.2 de la Ley 16/2016, de 28 de junio, de Valencia.

138 Articulo 6.4 de la Lay 11/2016, de 8 de julio, del Pais
Vasco; en el mismo sentido, el articulo 7 de la Ley Foral 8/2011,
de 24 de marzo, de Navarra, que se remite a lo establecido en el
articulo 49 de la Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre.

139 Articulos 7.7.1 y 7.7.2 de la Ley 5/2015, de 26 de
junio, de Galicia.

140 Articulo 9.3 de la Ley 5/2018, de 22 de junio, de
Asturias; articulo 8.2 y 3 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de
Andalucia; articulo 8.1 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de
Aragoén; articulo 8.3 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Ba-
leares; articulo 8.3 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Cana-
rias; articulo 7.3 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Madrid;
articulo 8.1 de la Ley Foral 8/2011, de 29 de marzo, de Navarra,
con remision a los articulos 26 y 53 de la Ley Foral 17/2010, de
8 de noviembre.

peligro su vida. El rechazo debera hacerse por escri-
to'*!. El derecho a rechazar dichas medidas debe ser
respetado, a pesar de que no coincida con el criterio
clinico'®,

Ademas, debe tenerse en cuenta que la negativa
a un tratamiento, o a la decision de interrumpirlo, no
supondra para el paciente “menoscabo alguno en la
atencion sanitaria de otro tipo que se le dispense, es-
pecialmente en lo referido a la destinada a paliar el
sufrimiento, aliviar el dolor y otros sintomas y hacer
mas digno insoportable el proceso final de su vida'#”.

En relacion con este punto, la Ley de Galicia
precisa que la persona en estado terminal puede re-
chazar procedimientos quirtirgicos, de hidratacion y
alimentacion y de reanimacion artificial en el caso
de que sean extraordinarios o desproporcionados en
relacion con las perspectivas de mejoria y produzcan
dolor y/o sufrimientos desmesurados'*.

Finalmente, en relacion con la negativa del pa-
ciente al tratamiento y su alta médica, la Ley Foral de
Navarra establece que estd negativa no sera causa de
alta forzosa si existen tratamientos alternativos, aun-
que sean de caracter paliativo, disponibles en el centro
sanitario y el paciente acepta recibirlos. Si no existen
dichos tratamientos, o el paciente los rechaza, se le
propondra la firma del alta voluntaria. Sino la firma, el
director del centro, a propuesta del profesional médico
responsable, podra ordenar el alta forzosa'®.

Evidentemente, esta medida razonable no tendra
aplicacion en el caso de un paciente terminal dada su

141 Articulo 8.1 de la ley 2/2010, de 8 de abril, de Andalu-
cia: articulo 8.3 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragon;
articulo 8.1 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; arti-
culo 8.1 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias; articulo
7.1y 3 delaLey4/2017, de 9 de marzo, de Madrid; articulo 7.3
de la ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia; articulo 7.2 de la
ley 11/2016, de 8 de julio, del Pais Vasco; articulo 10.1 y 2 de la
Ley 16/2018, de 28 de junio de Valencia.

142 Articulo 10.4 de la Ley 16/2018, de 28 de junio de
Valencia.

143 Articulo 7.3 de la Ley 11/2016, de 8 de julio, del Pais
Vasco; en el mismo sentido, cfr. articulo 7.2 de la Ley 4/2017,
de 9 de marzo de Madrid; articulo 10. 5 de la Ley 16/2010 y 8
de 28 de junio, de Valencia; 10.3 de la Ley 5/2000 18, de 22 de
julio de Asturias, el cual especifica que esta negativa en ningin
caso supondra la interrupcion en el necesario control sintomati-
co habitual en cuidados paliativos, que continuard realizandose
hasta el momento mismo del fallecimiento”.

144 Articulo 10.1 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de
Galicia.

145 Articulo 8.1 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de mar-
7o, de navarra, en relacion con el articulo 53 de la Ley Foral
17/2010, de 8 de noviembre
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nula esperanza de vida y su posible incapacidad de
manifestar el consentimiento. Por otra parte, la pro-
puesta de llevarlos a cabo por el profesional sanitario
tampoco tendria sentido, porque correria un probable
riesgo de incurrir en el encarnizamiento terapéutico.

Los menores de edad en el proceso final de su
vida tienen derecho a recibir informacion sobre su
estado de salud, de forma adecuada a su capacidad
de comprension, y a que su opinion sea escucha-
da'¥, Algunas leyes autondémicas especifican que
esta informacion se le dara al menor si tiene doce
afios cumplidos'¥’.

Cuando el menor no sea capaz intelectual ni
emocionalmente de comprender el alcance de la in-
tervencion, el consentimiento sera manifestado por
el representante legal después de haber escuchado su
opinion si tiene doce aflos cumplidos!*®,

En el caso de que el menor este emancipado o
tenga dieciséis afios cumplidos, y no sea incapaz ni
esté incapacitado, prestard el consentimiento por si
mismo. Sin embargo, sus padres o representantes
legales seran informados y su opinion se tendra en
cuenta para la toma de la decision final correspon-
diente'¥. No obstante, la Ley de la Comunidad de
Madrid ha introducido una modificacion en este su-
puesto al manifestar que “en caso de actuacion de
grave riesgo (en el caso del menor emancipado o con
16 afios cumplidos que sea capaz y no esté incapa-
citado), seglin el criterio del facultativo, el consen-
timiento lo prestard el representante legal del me-
nor, una vez oida y tenida en cuenta la opinion del

146 Articulo 12 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio, de
Asturias, el cual dispone que “se pondra especial atencion en
el derecho del menor a recibir informacion adaptada a su edad,
madurez o desarrollo mental y estado afectivo psicolégico so-
bre el conjunto del tratamiento médico o de cuidados paliativos
al que se le somete y las perspectivas positivas que éste ofrece”.

147 Articulo 11 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Andalu-
cia; articulo 11.1 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares;
articulo 11.1 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias.

148 Articulo 12.2 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio,
de Asturias; articulo 11.2 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo,
de Baleares; articulo 11.2 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero,
de Canarias; articulo 13.3 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de
Galicia; articulo 11.3 de la ley 11/2016, de 8 de junio, del Pais
Vasco.

149 Articulo 11.3 de la ley 2/2010, de 8 de abril, de Anda-
lucia; articulo 11.3 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Balea-
res; articulo 13.3 de la Ley 5/2015 de 26 de junio, de Galicia, el
cual dispone que “ podra omitirse la informacion si la persona
menor de edad esta en situacion de desarraigo o desamparo o en
una situacion de violencia en el seno familiar”; articulo 12 de la
Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Navarra; articulo 11.3 de
laley 11/2016, de 8 de julio, del Pais Vasco; articulo 17.3 de la
Ley 16/2018, de 28 de junio, de Valencia.
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mismo'*?”. Esta modificacion obedece a la introduc-
cion de este parrafo por la Disposicion final segunda
de la ley 26/, de 28 de julio, de modificacion del sis-
tema de proteccion a la infancia y a la adolescencia,
que ha derogado lo dispuesto en el articulo 9.3. c) de
la Ley 41/ 2002, de 14 de noviembre, basica regu-
ladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documen-
tacion clinical!,

Los menores emancipados o con dieciséis afos
cumplidos, que no sean incapaces ni estén incapacita-
dos, tienen derecho a revocar el consentimiento infor-
mado, asi como a rechazar los tratamientos e interven-
ciones propuestas por los profesionales sanitarios!'>.

La Ley de Aragon se separa del criterio seguido
por las restantes leyes autondmicas de muerte digna
respecto de la edad exigida a los menores para prestar
su consentimiento. Sobre este punto, establece que si
el menor de catorce afios tiene suficiente juicio para
entender el alcance de la intervencidn sanitaria pro-
puesta, podra otorgar por si mismo el consentimiento
informado. Sin embargo, se requerira la autorizacion
conjunta de los titulares de la autoridad familiar o
el tutor. En caso de negativa de alguno de ellos la
autorizacion podra ser suplida por el juez. Contra la
voluntad del menor solo sera posible llevar a cabo las
intervenciones sanitarias con autorizacion judicial en
interés del mismo.

Si el menor de catorce afios no tiene suficiente
juicio, solo podran practicéarsele intervenciones sani-
tarias cuando lo exija su interés, apreciado conjunta-
mente por los titulares de la autoridad familiar o el
tutor y, subsidiariamente, por el juez. Sitiene mas de
catorce afios, las intervenciones solo serdn posibles
cuando lo exija su interés, que debera ser apreciado
por los titulares de la autoridad familiar o por el tutor
y, subsidiariamente, por el juez'®.

150 Articulo 10.2 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de
Madrid.

151 A juicio de MORENO ANTON: “Dignidad humana y
el final de la vida en las disposiciones autondmicas”, cit., p.78
, este parrafo de la Ley 26/2015, de 28 de julio, “esta pensado
para situaciones reversibles en las que la intervencion médica
objeto del consentimiento puede salvaguardar la vida del pa-
ciente, por lo que no resulta aplicable al contexto aqui estudia-
do, el del final de la vida, en el que ya no hay riesgo de ningtn
tipo porque la muerte se prevé proxima e inevitable”.

152 Articulo 11.3 de la ley 2/2010, de 8 de abril, de Anda-
lucia; articulo 11.3 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Balea-
res; articulo 13.3 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia;
articulo 12 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Navarra.

153 Articulo 11.2 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de
Arago6n.
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El menor mayor de catorce afios, capaz y no
incapacitado, podra rechazar por si mismo las in-
tervenciones que le sean propuestas por el personal
sanitario, aunque con ello pueda poner en riesgo su
vida. El rechazo sera por escrito y debera constar en
la historia clinica'**.

En los supuestos de las personas que, a juicio el
médico responsable de su tratamiento, estén incapa-
citadas de hecho, la prestacion del consentimiento
y, en su caso, la eleccion del domicilio para reci-
bir cuidados paliativos integrales, se hara siguien-
do un orden de prelacion. En primer lugar, tiene
preferencia la persona designada para este fin en el
documento de voluntades vitales anticipadas. En su
defecto, figuraran, por este orden, el representante
legal, el conyuge o la persona vinculada por analo-
ga relacion de afectividad, los familiares de grado
mas proximo y dentro del mismo grado el de mayor
edad, sin perjuicio de lo que pueda decidir el juez
competente.

En el caso de los incapacitados judicialmente
habra que estar a lo dispuesto en la sentencia inca-
pacitacion, salvo que en esta no exista prohibicion
o limitacion para la prestacion del consentimiento.
En este caso, el médico responsable debera valorar
la capacidad de hecho del paciente de acuerdo con
unos parametros establecidos legalmente.

La incapacidad no impide que el paciente sea
informado y participe en el proceso de la toma de
decisiones conforme a su grado de discernimiento.
Por tltimo, las leyes autondémicas de muerte digna
establecen que el ejercicio de los derechos de los
pacientes incapacitados se hard buscando siempre
su mayor beneficio y el respeto a su dignidad per-
sonal'*’.

El paciente puede prestar su consentimiento y
sus deseos sobre el tratamiento de salud también
mediante el documento de voluntades anticipadas o
instrucciones previas.

154 Articulos 8.3 y 11.3 de la Ley 10/2011, de 24 de mar-
7o, de Aragon.

155 Articulos 10 y 20 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de
Andalucia; articulos 10 y 20 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo,
de Aragoén; articulos 10 y 20 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo,
de Baleares; articulos 10 y 20 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero,
de Canarias; articulos 9 y 15 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo,
de Madrid; articulos 11 y 19 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de
marzo, de Navarra; articulo 10 de la Ley 11/2016, de 8 de julio
del Pais Vasco; articulos 16 y 23 de la Ley 16/2018, de 28 de
junio, de Valencia.

De acuerdo con la Ley 41/2002, de 14 de noviem-
bre, basica reguladora de la autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones en materia de informa-
cion y documentacion clinica!™, algunas leyes auto-
némicas de muerte digna establecen que podran otor-
gar dicho documento las personas mayores de edad
con capacidad y libremente'”’. Sin embargo otras le-
yes autonomicas permiten este derecho también a los
menores emancipados, a los menores con dieciséis
afios cumplidos y a los incapacitados judicialmente,
salvo que en la resolucion judicial de incapacitacion
se determine otra cosa'*®.

El documento de voluntades anticipadas debera
hacerse por escrito y se inscribirda en los Registros
Autonémicos de instrucciones previas, los cuales da-
ran traslado al Registro Nacional. Ademas, se dejara
constancia del mismo en la historia clinica del pa-
ciente'.

Algunas leyes autondémicas establecen procedi-
mientos especiales para el otorgamiento de las volun-
tades anticipadas. Asi, los documentos de voluntades
anticipadas pueden otorgarse:

a) Ante notario, en cuyo caso no sera necesaria la
presencia de testigos

b) Ante el personal encargado del Registro de
Voluntades Anticipadas autonémico.

¢) Ante los testigos mayores de edad, de los cua-
les dos como minimo no podran tener relacion

156 Articulo 11.1 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.

157 Articulo 11.1 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio, de
Asturias; articulo 9 de la Ley 1/2015, de 9 febrero, de Canarias;
articulo 5.1 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia; articu-
lo 11/2000 del Pais Vasco, de 2 21 7/2000; articulo 8 de la Ley
4/2017, de 9 de marzo, de Madrid, de acuerdo con lo dispuesto
en el articulo 4. a) en la Ley 3/2005, de 23 de mayo.

158 Articulo 9.1 de la ley 2/2010 de 8 de abril, de Andalu-
cia, segun lo dispuesto en el articulo 4.1 y 2 de la Ley 5/2003, de
9 de octubre; Disposicion primera 3.1y 3.3 de la Ley 10/2011,
de 24 de marzo, de Aragon, que también permite otorgar el do-
cumento de instrucciones previas a los menores aragoneses ma-
yores de catorce anos; Disposicion final 1 de la Ley 4/2015, de
23 de marzo, de Baleares ; articulo 9 de la Ley Foral 8/2011, de
24 de marzo de Navarra, segun lo previsto en el articulo 54.1 de
la Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre; articulo § de la Ley
11/2016, de 8 de julio, del Pais Vasco seglin las condiciones
establecidas en la Ley 7/2002, de 12 de diciembre.

159 Articulo 9.2 y 3 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de
Andalucia; articulo 9.2 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de
Arago6n; articulo 9.2 y 3 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de
Baleares; articulo 9.2 y 3 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de
Canarias; articulo 9.2 y 3 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de mar-
70, de Navarra; articulos 8.2 y 11.2 y 6 de la Ley 11/2016, de 8
de julio, del Pais Vasco.
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de parentesco hasta el segundo grado y estar vin-
culados por relacion patrimonial con el otorgan-
tel60.

Por su parte, la Ley 11/2016, de 8 de julio, de
la Comunidad Auténoma del Pais Vasco dispone que
“las instrucciones previas relativas al destino del
cuerpo o de sus d6rganos una vez llegado el falleci-
miento podran otorgarse tanto en la forma prevista
para la declaracion de voluntades anticipadas como
a través de las formas de testar reconocidas por el
Derecho Civil, en la forma de una clausula particular
de cualquier testamento con efectos mortis causa'®'”.

La Ley basica 41/2002, de 14 de noviembre, se
refiere de una manera general al posible contenido
del documento de instrucciones previas, sefialando
que puede incluir los cuidados y el tratamiento de
la salud del otorgante y, llegado al fallecimiento, el
destino que desea dar a su cuerpo o a los 6rganos del
mismo. Ademas, dicho documento puede contener la
designacion de un representante que sirva de interlo-
cutor con el personal sanitario para el cumplimiento
de las instrucciones previas'®?. Este es un contenido
minimo, el cual puede ser ampliado con la inclusion
de otros deseos. Entre ellos, pueden figurar los valo-
res vitales del otorgante, el deseo de que se agoten los
tratamientos indicados para su enfermedad, su volun-
tad contraria a recibir tratamientos de soporte vital, la
negativa al prolongamiento artificial de su vida y la
peticion de que se utilicen, o no, cuidados paliativos
0 sedacion para aliviar su sufrimiento'®.

Un supuesto discutido, es el de la permanencia
de la voluntad del otorgante del documento de ins-
trucciones previas, en los casos en los cuales no pue-
de expresarla, cuando se debe proceder a un determi-
nado tratamiento médico.

La Audiencia Provincial de Bilbao, en su Auto
de 26 de marzo de 2018, ha examinado esta cuestion.

160 Articulo 11.2 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio, de
Asturias; Disposicion final segunda 2.2 de la Ley 4/2015, de
23 de marzo, de Baleares; articulo 8 de la Ley 5/2015, de 26
de junio, de Galicia, de acuerdo con el articulo 5.2 de la Ley
3/2001, de 28 de mayo; articulo 9 de la Ley Foral 8/2011, de 24
de marzo, de Navarra, en relacion con el articulo 55.1 de la Ley
Foral 17/2010, de 8 de noviembre; articulo 8 de la Ley 11/2016,
de 8 de julio, del Pais Vasco, de acuerdo con el articulo 3.2 de la
Ley 7/2002, de 12 de diciembre.

161 Articulo 8.4 de la Ley 11/2016, de 8 de julio.
162 Articulo 11.1

163 Sobre estos posibles contenidos, cfr. el articulo 5 de la
Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja.
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El supuesto de hecho contemplado en dicho auto
era el de una paciente perteneciente a los Testigos
de Jehova la cual, en su documento de instrucciones
previas, habia determinado que no se le administra-
ran en ningun caso transfusiones de sangre alogéni-
ca, aunque los médicos las considerasen necesarias
para la conservacion de su vida o de su salud.

La paciente presentaba un cuadro de colecisti-
tis enfisematosa. La unica alternativa de tratamiento
para salvar su vida era una intervencion quirurgica
en la que muy probablemente seria necesaria realizar
una transfusion sanguinea por el elevado riesgo de
hemorragia.

Ante esta situacion, el equipo médico dirigié una
comunicacion al Juzgado de Instruccion niimero 5 de
Bilbao pidiendo autorizacion para realizar la trans-
fusion. Este Juzgado dictd un auto por el que se au-
torizaba la transfusion de sangre a la paciente en los
siguientes términos: “Se faculta al equipo médico de
guardia del Hospital de Basurto para la utilizacion de
todos aquellos medios médicos o medicinales (trans-
fusion o cualquier otro) que sean precisos en la in-
tervencion quirdrgica que se le haya de practicar a la
paciente [...] y todo ello una vez que haya perdido el
conocimiento, voluntad o capacidad para discernir o
decidir sobre dichas medidas”.

La paciente recurrié en apelacion ante la Au-
diencia Provincial contra dicho auto, alegando la
violacidn, entre otros preceptos, del articulo 16 de la
Constitucion.

La Audiencia Provincial manifestd que el recurso
debia examinarse conforme a la regulacion contenida
en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre. Partiendo de
esta base, el tribunal afirmoé que esta ley da primacia
a la voluntad del paciente y, por tanto, opta por su
derecho a prestar el consentimiento informado a un
tratamiento o, en sentido contrario, a rechazarlo.

Por tanto, la imposicion de un tratamiento médico
no respeto el principio de unidad del ordenamiento ju-
ridico, en el sentido de que este no puede ordenar una
cosa y su contraria. Es decir, el ordenamiento juridi-
co no puede regular la autonomia del paciente por un
lado, concediendo la maxima prioridad y protegiendo
el derecho a rechazar un tratamiento y, al mismo tiem-
po, considerar conforme a derecho la imposicion judi-
cial del mismo en contra de la voluntad del enfermo.

A juicio del tribunal, la decision correcta del
auto recurrido hubiera sido respetar la autonomia del
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paciente. Esto es, declarar el derecho del paciente
a rechazar el tratamiento, porque dicho rechazo fue
manifestado en la forma prescrita por la ley y, por
tanto, era juridicamente vinculante.

En definitiva, el tribunal considerd que el legis-
lador ha decidido resolver el conflicto aparente entre
derechos, en casos como el presente, a favor de la
dignidad humana, conforme a la cual las personas
son sujetos libres. Por ello, no se les puede impo-
ner un tratamiento médico sin su consentimiento in-
formado, sean cuales fueren sus convicciones. Asi
pues, no siendo afectadas la seguridad, la salud o la
moral publica, la voluntad de la recurrente debio ser
respetada, pues tampoco resultaba contraria al orde-
namiento juridico ni a la buena practica médica.

Como puede observarse, este auto considera que
la voluntad del otorgante de las instrucciones previas
tiene una primacia absoluta y debe respetarse en todo
caso, considerando que permanece virtualmente atn
en el supuesto en el que aquel no pueda expresarla en
un momento concreto.

Esta postura puede defenderse, aunque en reali-
dad se trate de una fictio iuris. Sin embargo, esto
supone privar a la /ex artis de toda virtualidad limita-
tiva de las instrucciones previas.

Los documentos de instrucciones previas pueden
incluir el nombramiento de un representante'®*. Este
debe actuar buscando siempre el mayor beneficio y
el respeto de la dignidad del representado. Asimismo,
debe velar para que se cumplan las instrucciones que
la persona representada haya dejado establecidas.

Ademas, en las situaciones clinicas no contem-
pladas explicitamente en el documento de instruccio-
nes previas, el representante debera tener en cuenta
para la toma de decisiones los valores u opciones
vitales recogidos en este documento'®. Alguna ley

164 Sobre este punto, cfr. Abellan-Garcia Sanchez, F.,
“Estudio juridico sobre el marco regulatorio de las instruccio-
nes en Espafia”, en Sdnchez Caro, J. y Abellan, F. (Coords.),
Instrucciones previas en Espaiia. Aspectos bioéticos, juridicos y

practicos, Granada, 2008, pp.129 y ss.”

165 Articulo 9. 5 de la Ley 2/2010 de 8 de abril, de An-
dalucia; articulo 9. 3 y 4 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo,
de Aragon; articulo 9. 4 y 5 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo
de Baleares; articulo 9.4 y 5 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero,
de canal; articulo 9 de la Ley 11/2016, de 8 de julio, del Pais
Vasco; articulo 11. 4y 5 de la Ley 16/2010 y 8, de 28 de junio,
de Valencia. Los valores vitales pueden ser definidos como el
“conjunto de valores y creencias de una persona que dan sentido
a su proyecto de vida y que sustentan sus decisiones y preferen-
cias en los procesos de enfermedad y muerte”; articulo 5. r) de
la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragdn; articulo 5.2 u) de la

autonomica establece expresamente que “en caso de
contradiccion entre lo manifestado por el paciente no
incapacitado y su representante, prevalecera siempre
la voluntad del primero debiendo actuar el personal
sanitario conforme a la misma'®®”.

Los contenidos del documento de instrucciones
previas carecen de validez y, por tanto, no pueden
ser aplicados cuando son contrarios al ordenamiento
juridico, a la “lex artis” o si no se corresponden al
supuesto de hecho que el otorgante haya previsto en
el momento de manifestarlas'®’.

Con estas prohibiciones se pretenden evitar los
tratamientos futiles, la eutanasia y su extremo con-
trario, el encarnizamiento terapéutico.

VI. CONCLUSIONES

Los cuidados paliativos son un tratamiento médi-
co que se ha iniciado en Inglaterra, en una fecha re-
lativamente reciente, y se ha extendido en pocas dé-
cadas a las instituciones sanitarias de todo el mundo.

Esta clase de tratamientos hospitalarios o do-
meésticos, segun el lugar en el cual se lleven a cabo,
constituyen un paso importante en la humanizacion
de la medicina y en las relaciones entre los pacientes
terminales y los profesionales sanitarios encargados
de su cuidado. Ello es debido a que, mediante ellos,
la Medicina ha pasado de entenderse como una acti-
vidad exclusivamente curativa a concebirse también
como una practica la cual incluye cuidar a la persona
que no puede ser curada.

En efecto, el objetivo basico de los cuidados
paliativos es mejorar, en la medida de lo posible, la
calidad de vida de los enfermos que se hallan en el
tramo final de su existencia, en sus problemas fisicos,
psiquicos y espirituales, con el fin de que conserve su
dignidad hasta el momento de su fallecimiento.

Algunos autores y diversas leyes autondmicas es-
parfiolas de dignidad de las personas en su final de la

Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; articulo 5. r) de la Ley
1/2015, de 9 febrero, de Canarias; articulo 3.5 de la Ley 5/2015,
de 26 de junio, de Galicia; articulo 515 de la Ley 4/2017, de 9
de marzo, de Madrid; articulo 5. r) la Ley Foral 8/2011, de 24
de marzo, de Navarra; articulo 5. 22 dela ley 16/2018, de 28 de
junio, de Valencia.

166 Articulo 11.4 de la Ley 16/2018, de 28 de junio, de
Valencia.

167 Articulo 11.3 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.
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vida han fundamentado los cuidados paliativos en el
ideal de muerte digna. Sin embargo, dado que la dig-
nidad es en nuestro ordenamiento juridico un prin-
cipio y no un derecho, el fundamento basico de los
cuidados paliativos es el derecho a la proteccion de
la salud del articulo 43.1 de la Constitucion. No obs-
tante esta fundamentacion basica, es preciso sefialar
que el fundamento inmediato de los cuidados palia-
tivos, como el de cualquier otro tratamiento médico,
radica en el consentimiento informado del paciente.
Este criterio, que no puede olvidar la salvaguarda
de la dignidad del enfermo en estado terminal, esta
mantenido en diversos instrumentos internacionales
de derechos humanos entre los cuales destaca el Pac-
to Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales
y Culturales.

Los cuidados paliativos no han sido calificados
por dichos documentos internacionales como un de-
recho. Sin embargo, una excepcién la constituye la
Convencion interamericana sobre la proteccion de
los derechos humanos de las personas mayores, de
2015, que considera un derecho los cuidados paliati-
vos aplicados a estas personas.

En el ordenamiento juridico espafiol, dada la
inexistencia de una ley estatal sobre muerte digna,
los cuidados paliativos tienen en algunos supuestos
la naturaleza juridica de derechos estatutarios.

Todas las leyes autondmicas espafiolas sobre la
dignidad de la persona en el proceso de su muerte
garantizan el derecho de los enfermos terminales a
recibir cuidados paliativos integrales. Esta expresion
comprende la inclusion en estos cuidados, aunque
las leyes autonomicas los definen y regulan como
supuestos distintos, del tratamiento del dolor, la se-
dacion paliativa, la adecuacion del esfuerzo terapéu-
tico, la atencion espiritual al enfermo y el soporte
emocional a este y a sus familiares.

Las mencionadas leyes autonomicas regulan asi
mismo, la manifestacion del consentimiento infor-
mado por parte de los enfermos mayores de edad,
menores, ¢ incapacitados. También son objeto de su
regulacion los denominados documentos de volunta-
des anticipadas o de instrucciones previas, las formas
de otorgarlos, el nombramiento de un representante
del paciente, asi como los tratamientos médicos que
este desea y el destino de su cuerpo y érganos.

Especiales problemas, que no han sido regula-

dos, suscitan la solucion de las posibles discrepan-
cias, respecto de los tratamientos médicos, entre el
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paciente y su representante y entre ambos y los pro-
fesionales sanitarios.

Como conclusion final cabe decir que las le-
yes autonomicas espafiolas sobre la dignidad de las
personas en el proceso final de su vida merecen un
juicio favorable. Entre otras razones, porque se han
inspirado al regular los tratamientos médicos de los
enfermos terminales, y en concreto los cuidados pa-
liativos, en el principio basico de la salvaguarda de
su dignidad hasta el momento de su muerte.
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RESUMEN

El tratamiento de datos suele ser enfocado sélo ha-
cia la proteccion del dato en su vertiente de restriccion
de acceso y sin embargo el nuevo marco normativo tie-
ne como eje principal la interoperabilidad en un con-
texto de globalizacion del espacio europeo. Culminados
los proyectos espafioles de interoperabilidad relativos a
la HCDSNS vy a la Receta Electronica, se inicia, inexo-
rablemente, la interoperabilidad en el marco de la Unién
Europea.
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ABSTRACT

The data processing is usually focused only
towards of the data in its access restriction aspect end
nevertheless the new normative framework has a main
axis the interoperability in a context of globalization of
the European space. Completed the Spain interoperabi-
lity projects related to the HCDSNS and the ePrescrip-
tion/eDispensation, interoperability begins inexorably
within the framework of the European Union.
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I. INTRODUCCION

El objeto de este estudio es abordar el analisis
de la nueva regulacion juridica de la proteccion de
datos desde el enfoque de la interoperabilidad. Ello
nos obligara a revisar las dos nuevas normas juridi-
cas, es decir, el Reglamento General de Proteccion
de Datos 2016/679 de la UE (RGPD) y la Ley Orga-
nica 3/2018 de Proteccion de Datos y garantia de los
derechos digitales (LOPDGDD) centrandonos, casi
de manera exclusiva, en sus previsiones dirigidas
hacia la interoperabilidad en un momento en el que,
practicamente culminados los dos grandes proyectos
espafioles de Historia Clinica Digital del Sistema Na-
cional de Salud y de Receta Electronica, se inicia se-
riamente la interoperabilidad en el espacio europeo.
Metodoldgicamente se realiza una exposicion en la
que se pretende resumir el estado de la cuestion y la
normativa aplicable, siendo conscientes de la falta de
estudios doctrinales y bibliografia sobre la materia
dada su novedad y enfoque netamente diferente al
que preside los estudios habituales sobre proteccion
de datos, lo que obliga a tener que recurrir fundamen-
talmente a paginas web institucionales.

A modo de introduccion es necesario dedicar una
breve reflexion a la forma en la que el legislador espa-
ol ha querido titular la Ley. Este es un viejo asunto
que pone de manifiesto una determinada forma de en-
focar la proteccion de datos en nuestro pais. Arranca
ya con la trasposicion de la Directiva 95/46/CE del
Parlamento Europeo y del Consejo, de 24 de octubre
de 1995, relativa a la proteccion de las personas fisicas
en lo que respecta al tratamiento de datos personales
y a la libre circulacion de estos datos. Esta Directiva
se incorporé al derecho espafiol, mediante el mecanis-
mo de trasposicion, a través de la Ley Orgénica, aho-
ra derogada, y su titulo era Ley Organica 15/1999, de
13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter
Personal. Es evidente que a cualquier mero observa-
dor, desconocedor de la materia, no se le escapa que la
norma europea pone el énfasis en la proteccion de las
personas mientras que la espafiola lo hace en la pro-
teccion de los datos. En la reforma ahora operada, la
discordancia es aun mdas manifiesta. La nueva norma
europea se llama “Reglamento relativo a la proteccion
de las personas fisicas en lo que respecta al tratamien-
to de datos personales y a la libre circulacion de estos
datos”. La espafiola, “Ley de Proteccion de Datos Per-
sonales y garantia de los derechos digitales”. Volve-
mos a ver como los dos conceptos esenciales que en-
cierra el titulo del reglamento europeo: proteccion de
las personas y libre circulacion de los datos, ni siquiera
son objeto de mencion en el titulo de la ley espaiola.
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Conceptualmente no es una cuestion baladi. En
Espafia se ha conseguido transmitir subliminalmente
que lo verdaderamente importante es la proteccion de
los datos. Y ademas se ha hecho solo en el sentido de
proteccion para garantizar el no acceso a los mismos.
Figurativamente, concebimos la proteccion de datos
como su almacenamiento en un baul con muchos
candados a fin de que nadie pueda conocer los datos
analiticos de un determinado paciente. A pocas per-
sonas se les ocurre pensar que otro posible enfoque
seria asimilar proteccion con no destruccidon o con no
alteracion a fin de que cuando el médico que presta
asistencia a ese paciente los consulte, no se encuentre
los parametros analiticos alterados, intercambiadas
las cifras de tension arterial con las de glucemia, o
que un médico de un pais con otro idioma diferente
pueda comprender los procedimientos que se descri-
ben en la documentacion clinica. Esta es la verdadera
esencia de la interoperabilidad en el ambito sanitario.

El Real Decreto 4/2010, de 8 de enero, por el
que se regula el Esquema Nacional de Interopera-
bilidad en el ambito de la Administracion Electro-
nica, la define como la capacidad de los sistemas
de informaciéon y de los procedimientos a los que
¢éstos dan soporte, de compartir datos y posibilitar
el intercambio de informacion y conocimiento entre
ellos. Resulta necesaria para la cooperacion, el de-
sarrollo, la integracion y la prestacion de servicios
conjuntos por las Administraciones Publicas; para
la ejecucion de las diversas politicas publicas; para
la realizacidon de diferentes principios y derechos;
para la transferencia de tecnologia y la reutilizacion
de aplicaciones en beneficio de una mejor eficien-
cia; para la cooperacion entre diferentes aplicacio-
nes que habiliten nuevos servicios; todo ello facili-
tando el desarrollo de la administracion electronica
y de la sociedad de la informacion. La finalidad del
Esquema Nacional de Interoperabilidad es la crea-
cion de las condiciones necesarias para garantizar el
adecuado nivel de interoperabilidad técnica, seman-
tica y organizativa de los sistemas y aplicaciones
empleados por las Administraciones Publicas, que
permita el ejercicio de derechos y el cumplimiento
de deberes a través del acceso electronico a los ser-
vicios publicos, a la vez que redunda en beneficio
de la eficacia y la eficiencia.

Si bien es cierto que en este Real Decreto no se
hace mencion alguna a la asistencia sanitaria, por
contra en la Directiva 2011/24/UE de 9 de marzo
de 2011, relativa a la aplicacion de los derechos de
los pacientes en la asistencia sanitaria transfronteri-
za, se sientan las bases de la cuestion. Sefiala en su
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considerando 50 que los Estados miembros deben
facilitar la cooperacion entre prestadores de servicios
sanitarios a fin de garantizar una asistencia sanitaria
transfronteriza segura, de gran calidad y eficaz. Esta
cooperacion puede referirse a la planificacion conjun-
ta, el reconocimiento mutuo o la adaptacion de pro-
cedimientos o normas y la interoperabilidad de los
respectivos sistemas nacionales de tecnologias de la
informacion y la comunicacion, asi como a los me-
canismos practicos para garantizar la continuidad de
la asistencia o la facilitacion practica de la prestacion
transfronteriza de asistencia sanitaria por parte de los
profesionales sanitarios de manera temporal u ocasio-
nal.

En su articulo 14 establece los objetivos de la red
de la sanidad electrdonica y entre ellos determina que
uno de ellos es esforzarse para conseguir unos be-
neficios econdmicos y sociales sostenibles merced a
sistemas y servicios europeos de sanidad electronica
y a aplicaciones interoperables que permitan alcan-
zar un alto grado de confianza y seguridad, mejorar
la continuidad de los cuidados y garantizar el acceso
a una asistencia sanitaria segura y de calidad.

Precisamente en virtud de este planteamiento es
por lo que decimos que, con frecuencia, parece que
el tratamiento de datos se enfoca erroneamente sélo
hacia la proteccion del dato en su vertiente de res-
triccion de acceso sin tener en cuenta todas las de-
mas cuestiones sefialadas. El RGPD, recoge una serie
principios entre los que obviamente se encuentra el
de confidencialidad, pero desde luego no es el inico.
Merece la pena detenernos en este momento en sefia-
lar, resumidamente, los principios establecidos en la
norma europea y que se erigen como principios rec-
tores del tratamiento de datos. Lo hace en su articu-
lo 5 y podriamos extractarlos diciendo que los datos
personales seran tratados conforme a los siguientes
principios:

a) Principio de licitud, lealtad y transparencia:
los datos han de ser tratados de manera licita, leal
y transparente en relacion con el interesado.

b) Principio de limitacion de finalidad: recogidos
con fines determinados, explicitos y legitimos,
no seran tratados ulteriormente de manera in-
compatible con dichos fines.

¢) Principio de minimizacion: han de ser ade-
cuados, pertinentes y limitados a lo necesario en
relacion con los fines para los que son tratados.

d) Principio de exactitud: deben ser exactos y ac-
tualizados debiendo adoptarse 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) Principio de limitacién del plazo de conserva-
cion: los datos tienen que ser mantenidos de for-
ma que se permita la identificacion de los intere-
sados durante no mas tiempo del necesario para
los fines del tratamiento de los datos personales.

f) Principios de confidencialidad: los datos per-
sonales seran tratados de tal manera que se ga-
rantice una seguridad adecuada de los mismos,
incluida la proteccién contra su tratamiento no
autorizado o ilicito.

g) Principio de integridad: es necesario adoptar
las medidas técnicas u organizativas apropiadas
que impidan la pérdida, destruccion o dafio acci-
dental de los datos.

h) Principio de responsabilidad proactiva: el
responsable del tratamiento sera responsable
del cumplimiento de todos los principios ante-
riormente seflalados y debe ser capaz de demos-
trarlo.

Ahora bien, estos principios generales necesitan
concretarse cuando hablamos de interoperabilidad
sanitaria y esto se hace patente a la luz del Nuevo
Marco Europeo de Interoperabilidad y, méas especifi-
camente, de la Recomendacion UE 2019/243, de 6 de
febrero de 2019, sobre un formato de intercambio de
historiales médicos electroénicos de ambito europeo.
El texto recoge un Anexo especifico de principios
del que nos ocuparemos mas adelante, pero ahora,
a titulo meramente introductorio, cabe sefialar que
establece como principios de acceso e intercambio
transfronterizo de historiales médicos electronicos
los siguientes:

1) Los Estados miembros deberian garantizar
que los ciudadanos puedan acceder y compartir
de forma segura a sus datos sanitarios electroni-
cos a través de las fronteras.

2) Se insta a los Estados miembros a que den a
los ciudadanos la capacidad para elegir a quién
dan acceso a sus datos sanitarios electronicos y
qué detalles sobre su informacion sanitaria pue-
den compartirse.
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II. EL NUEVO MARCO NORMATIVO
EN MATERIA DE PROTECCION DE
DATOS: EL REGLAMENTO GENERAL DE
PROTECCION DE DATOS 2016/679 DE LA
UE (RGPD) Y LA LEY ORGANICA 3/2018 DE
PROTECCION DE DATOS PERSONALES
Y GARANTIA DE LOS DERECHOS
DIGITALES (LOPDGDD)

El4 de mayo de 2016 el Diario Oficial de la Union
Europea, publico 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), que deroga y sustituye a la Directiva 95/46/
CE (Comunidad Europea). Este Reglamento entrd
en vigor a los veinte dias de su publicacion pero no
comenzo a ser aplicable hasta dos afios después, es
decir, a partir del 25 de mayo de 2018 de acuerdo con
lo dispuesto en su articulo 99. Este periodo de dos
afos tuvo como objeto que los érganos de la Unidon
Europea (UE) y los Estados miembros pudiesen de-
sarrollar los elementos y herramientas de interpreta-
cion necesarias sobre las novedades que contiene a
fin de facilitar su aplicacion practica y directa, y para
que los Estados miembros pudiesen adaptar sus nor-
mas internas al mismo. Desde el 25 de mayo de 2018,
el RGPD es directamente aplicable en cada estado
miembro, obligatorio en todos sus elementos y, en
virtud del principio de primacia que preside este tipo
de normas europeas, desplaza a las normas estatales.
Esto supone que no deroga las normas nacionales,
sino que no se pueden aplicar cuando contravengan
lo dispuesto en ellas, de modo que las normas inter-
nas incompatibles, tanto anteriores a su entrada en
vigor, como posteriores, resultan inaplicables. Esta
técnica juridica obliga, a fin de dar seguridad, a que
sea el propio legislador interno quien derogue las le-
yes y reglamentos contrarios a la normativa europea.

A pesar de este amplio plazo de dos afios, el le-
gislador espafiol incumplié sus obligaciones y no
elabord la necesaria Ley Organica de Proteccion
de Datos hasta finales de 2018. Vio la luz definiti-
va como Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre,
de Proteccion de Datos Personales y garantia de los
derechos digitales (LOPDGDD) en el BOE el 6 de
diciembre de 2018, entrando en vigor al dia siguien-
te de su publicacion.

1. Justificacién: la libre y segura circulacion de los
datos como base de la interoperabilidad
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Este nuevo marco normativo europeo y nacional
obedece a diversas razones que son explicadas por el
propio RGPD en sus considerandos. Nos interesan
ahora aquellos que justifican su origen desde el punto
de vista de los derechos de los ciudadanos en mate-
ria sanitaria y la imprescindible puesta en marcha de
la interoperabilidad en un contexto de globalizacion
del espacio europeo, al que el RGPD pretende dar un
tratamiento legal homogéneo, terminando asi con las
desigualdades normativas existentes entre los dife-
rentes paises la de la Union. Asi, en el considerando
2 se indica que los principios y normas relativos a la
proteccion de las personas fisicas en lo que respecta
al tratamiento de sus datos de caracter personal de-
ben, cualquiera que sea su nacionalidad o residencia,
respetar sus libertades y derechos fundamentales, en
particular el derecho a la proteccion de los datos de
caracter personal. De esta forma la nueva norma pre-
tende contribuir a la plena realizacion de un espacio
de libertad, seguridad y justicia y de una unién eco-
ndmica, al progreso econémico y social, al refuerzo y
la convergencia de las economias dentro del mercado
interior, asi como al bienestar de las personas fisicas.

El tratamiento de datos personales, en palabras
del propio legislador europeo, debe estar concebido
para servir a la humanidad y el derecho a la protec-
cion de los datos personales no es considerado un
derecho absoluto sino que debe considerarse en re-
lacién con su funcién en la sociedad y mantener el
equilibrio con otros derechos fundamentales, con
arreglo al principio de proporcionalidad. (Conside-
rando 4). El Derecho de la Union insta a las autorida-
des nacionales de los Estados miembros a que coo-
peren ¢ intercambien datos personales a fin de poder
cumplir sus funciones o desempefiar otras por cuenta
de una autoridad de otro Estado miembro. (Conside-
rando 5).

Continta resaltando en los Considerandos 9 y
10 que no se ha podido impedir que la proteccion
de los datos en el territorio de la Union se aplique de
manera fragmentada, generando inseguridad juridica
y propiciando entre la opinién publica la percepcion
generalizada de que existen riesgos importantes para
la proteccion de las personas fisicas, en particular en
relacion con las actividades en linea. Las diferencias
en el nivel de garantia del derecho a la proteccion de
los datos de caracter personal se deben a la existen-
cia de divergencias en la ejecucion y aplicacion de
la Directiva 95/46/CE, siendo necesario asegurar en
toda la Uniodn que la aplicacion de las normas de pro-
teccion de los derechos y libertades fundamentales
de las personas fisicas en relacion con el tratamiento
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de datos de caracter personal sea coherente y homo-
génea. Esa es la motivacion del nuevo Reglamento,
que ademas reconoce un margen de maniobra para
que los Estados miembros especifiquen sus normas,
inclusive para el tratamiento de categorias especiales
de datos personales («datos sensiblesy).

Por ultimo, los considerandos 6 y 7 cobran espe-
cial relevancia desde nuestro punto de vista al sefialar
la razon de ser de la nueva regulacion enfocada a dar
cobertura a una imprescindible libre circulacion de
los datos. El Reglamento pone de manifiesto que la
rapida evolucion tecnoldgica y la globalizacion han
planteado nuevos retos para la proteccion de los da-
tos personales aumentando de forma significativa la
recogida y del intercambio de datos personales. La
tecnologia permite que empresas y autoridades pu-
blicas utilicen datos personales en una escala sin pre-
cedentes a la vez que las personas fisicas difunden un
volumen cada vez mayor de informacion personal a
escala mundial. La tecnologia ha transformado tanto
la economia como la vida social, y ha de facilitar aun
mas la libre circulacion de datos personales dentro
de la Uniodn y la transferencia a terceros paises y or-
ganizaciones internacionales, garantizando al mismo
tiempo un elevado nivel de proteccion de los datos
personales.

Como ya se ha dicho, el propio nombre del
RGPD recoge de manera expresa la idea de la libre
circulacion de datos, garantizando de esta manera la
asistencia sanitaria transfronteriza con una normativa
homogénea y de aplicacion por igual a todo el espacio
europeo y las transferencias internacionales de datos
en el ambito de la salud y de la investigacion que per-
mitan dar carta de naturaleza, al objetivo recogido en
el articulo 179.1 del Tratado de Funcionamiento de
la union Europea: “La Unién tendra por objetivo for-
talecer sus bases cientificas y tecnologicas, mediante
la realizacion de un espacio europeo de investigacion
en el que los investigadores, los conocimientos cien-
tificos y las tecnologias circulen libremente, y favo-
recer el desarrollo de su competitividad, incluida la
de su industria, asi como fomentar las acciones de
investigacion que se consideren necesarias en virtud
de los demas capitulos de los Tratados”.

2. La proactividad como eje del tratamiento de
datos

El RGPD supone un importante cambio respecto
a la situacidn anterior, pero basicamente en la mane-
ra de hacer las cosas. Realmente la nueva normativa

europea, especialmente en el ambito sanitario, no
introduce unas novedades que justifiquen, ni muchi-
simo menos, la conmocion mediatica que se han vi-
vido estos ultimos meses. La verdadera revolucion
se centra, como hemos dicho, en la manera de hacer.
La antigua Ley Organica de Proteccion de Datos y
el Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre por
el que se aprueba el Reglamento que la desarrolla,
establecian un sistema estatico basado en la declara-
cion a la Agencia Espaiiola de Proteccion de Datos, o
autoridad de control, de la existencia de los ficheros
de datos que una organizacion tenia y establecian los
controles minimos para garantizar la seguridad de
aquellos datos.

Por el contrario, el nuevo RGPD obliga a implan-
tar un modelo de autorresponsabilidad. Ya antes de
iniciar un determinado tratamiento de datos es pre-
ciso analizar su alcance y riesgos y debe mantener-
se durante toda la vida del mismo de manera tal que
su responsable tiene que ser capaz de rendir cuentas
en todo momento sobre su actividad y ademas poder
acreditarlo documentalmente. El nuevo modelo sig-
nifica adoptar una actitud proactiva, de anticipacion,
prevencion, correccion y denuncia, a la que el RGPD
llama Principio de Responsabilidad Proactiva. En su
articulo 5 establece que el responsable del tratamien-
to sera responsable del cumplimiento de lo dispuesto
en materia de proteccion de datos y debera ser capaz
de demostrarlo (responsabilidad proactiva).

En palabras de MAR ESPANA “El cambio fun-
damental del Reglamento para aquellos que tratan
datos es la denominada responsabilidad activa, es de-
cir, asumir la proteccion de datos desde el punto de
vista preventivo para evitar que haya que actuar una
vez que el dafo a los ciudadanos ya se ha producido”
Afade a continuacién: “El principio de responsabili-
dad activa implicara que los servicios de salud deban
establecer su registro de actividades de tratamiento,
que sustituye a la obligacion de comunicar los fiche-
ros a la Agencia; realizar un analisis de riesgos tanto
para la seguridad de los datos como para los derechos
de los ciudadanos; implantar medidas de seguridad
adecuadas y establecer procedimientos de notifica-
cion de brechas de seguridad; llevar a cabo evaluacio-
nes de impacto en la proteccion de datos personales
y designar un Delegado de Proteccion de Datos. Asi-
mismo deberan actualizar sus clausulas informativas
y revisar los contratos de prestacion de servicios que
tengan externalizados para adaptarlos al Reglamento
General de Proteccion de Datos”.! En estas palabras

1 MAR ESPANA. Directora de la Agencia Espafiola de
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podemos ya adelantar que se encierra la hoja de ruta
que debe seguir toda organizacion para llevar a cabo
su adaptacion al nuevo marco normativo.

Volviendo al concepto de responsabilidad proac-
tiva, es preciso destacar que no se trata de una obliga-
cion del responsable del tratamiento exclusivamente,
sino que éste deber ser capaz de transmitirlo y trasla-
darlo al conjunto de la organizacién. Como sefiala la
Sociedad Espaiiola de Directivos de la Salud (SEDI-
SA): “Este principio de responsabilidad activa no se
limita inicamente a los responsables y encargados de
los tratamientos, engloba a todas aquellas personas
que se encuentran implicadas en un tratamiento de
datos a lo largo de todo su ciclo de vida. La posicion
proactiva frente a los tratamientos de datos persona-
les corresponde a todo el personal de una organiza-
cion quienes deben ser conscientes de su responsabi-
lidad a fin de garantizar el derecho fundamental a la
proteccion de datos por lo que, el factor de concien-
ciacion es fundamental para llevar a cabo esta proac-
tividad por parte de todas aquellas personas que estan
implicadas en los tratamientos de datos personales”.

Lo explica en su documento de posicionamiento
recurriendo al concepto anglosajon que reproduci-
mos por su claridad: “Accountability es un término
heredado de la cultura empresarial anglosajona y re-
fleja el compromiso del responsable de una entidad
para con las acciones que toma en su organizacion,
de manera que el responsable pueda facilitar en todo
momento una explicacion demostrable de los moti-
vos que le llevaron a realizar determinadas acciones”.
E1 RGPD supone un “nuevo modelo de cumplimien-
to donde son los propios responsables y encargados
de los tratamientos quienes tienen que asumir la res-
ponsabilidad de decidir el marco de desarrollo de los
tratamientos de datos personales que llevan a cabo,
tomando decisiones que en todo momento permitan
establecer garantias para los derechos y libertades de
las personas”.?

Asi pues, el cambio que introduce el RGPD su-
pone que las organizaciones tienen que gestionar
de manera preventiva, consciente y global los trata-
mientos de datos y que por iniciativa propia han de

Proteccion de Datos. Entrevista publicada en [+S Revista de la
Sociedad Espafiola de Informatica Sanitaria, nam. 127, febrero
2018: 8-11. Disponible en: https://seis.es/revista-no-127/ [ualti-
mo acceso septiembre de 2019].

2 Posicionamiento de SEDISA. Adaptacion al RGPD para
el sector sanitario, mayo de 2018: 2-7. Disponible en: https://
www.seepidemiologia.es/ver noticia.php?idn=768 [Gltimo ac-
ceso septiembre de 2019].
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implantar las medidas de seguridad necesarias me-
diante un analisis continuo de sus situacion a fin de
evitar daflos irreparables en los derechos de las per-
sonas fisicas, dafios que una vez producidos pueden
no obtener la adecuada compensacion por el hecho de
que al responsable se le imponga una sancion. Para
dar cumplimiento a esa proactividad, la Agencia Es-
pafiola de proteccion de Datos ha publicado diferen-
tes modelos entre los que hemos elegido el siguiente:

ADAPTACION AL RGPD -

Administraciones Publicas

DESIGNAR UN DELEGADOQ de Proteccidn de Datos,
si procede. (Ver art.37 yart 34 )

ELABORAR EL Registro de Actividades de tratamiento,
prestando atencidn ‘especialmente a los fratamientos que
incluyan categorias especiales de datos o dstos de menores,
teniendo en cuenta su finzlidad y la base juridica

— ANALIZAR |25 BASES JURIDICAS de los TRATAMIENTOS

EFECTUAR UN ANALISIS DE RIESGOS. Sobre los rgsultades

de ese anlisis, identificar & implantar las MEDIDAS TECNICAS
5= — Y ORGANIZATIVAS necesarias para hacer frente a los riesgos

detactados sobre los derechos y libertades de los ciudadanos

VERIFICAR LAS MEDIDAS DE SEGURIDAD tras el resultado del

analisis de riesgos. Ello incluye verficar la aplicacion de medidas
- de sequridad adecuadas, asi como ESTABLECER PROTOCOLOS
PARA GESTIONAR Y, EN SU CASO, NOTIFICAR quisbras de
sagundad
51 EL TRATAMIENTO ES DE ALTO RIESGO, DETALLAR E
IMPLANTAR UN PROCEDIMIENTO para realizar, una evaluacion
de impacto de | privacidad y, si fuera necesario, consultar
previamente 3 |2 autoridad de control (art. 35y 36, )]

ADECUAR LOS FORMULARIOS para adaptar el deracho da informacidn 2
los requisitos del RGPD

ADAPTAR LOS PROCEDIMIENTOS para stender los derechos de los
ciudadanos, habiltando medios electronicas

ESTABLECER Y REVISAR LOS PROCEDIMIENTOS para acreditar el
consentimiento y garantizar la posibilidad de revocarlo

VALORAR SI LOS ENCARGADOS DE TRATAMIENTO OFRECEN
— GARANTIAS de cumplimiento del RGPD y adaptar los contratos elaborados
prevismenta


https://seis.es/revista-no-127/
https://www.seepidemiologia.es/ver_noticia.php?idn=768
https://www.seepidemiologia.es/ver_noticia.php?idn=768
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CONFECCIONAR E IMPLANTAR FOLITICAS DE PROTECCION DE
— DATOS que contemplen los requisitos del (art. 24, 25, 30) y poder
acreditar su cumplimiento

ELABORAR Y LLEVAR A CABO UN PLAN DE FORMACION Y

" CONCIENCIACION para los empleados
! %‘-

Fuente: AEPD — Infografia Adaptacién al
Reglamento de las Administraciones Publicas

3. Los datos de salud

El RGPD realmente no ha introducido un nuevo
concepto de datos de salud. Lo ha integrado dentro
de los denominados datos de categoria especiales a
los que hace referencia en el articulo 9 cuando se-
flala: “Quedan prohibidos el tratamiento de datos
personales que revelen el origen étnico o racial, las
opiniones politicas, las convicciones religiosas o
filosoficas, o la afiliacion sindical, y el tratamien-
to de datos genéticos, datos biométricos dirigidos a
identificar de manera univoca a una persona fisica,
datos relativos a la salud o datos relativos a la vida
sexual o las orientacion sexuales de una persona fi-
sica”. Esta catalogacion de los datos de salud como
una categoria especial, proviene de la antigua Ley
Orgéanica 5/1992, de 29 de octubre, de regulacion
del tratamiento automatizado de los datos de carac-
ter personal, que los llamaba “datos especialmente
protegidos”. Esto mismo lo hacia la Directiva 95/46
y la LOPD 15/1999. La tinica novedad en este tipo
de datos es que el nuevo RGPD afiade a los datos de
salud, los datos genéticos y los biométricos.

Los datos genéticos no estaban recogidos espe-
cificamente en la antigua LOPD 15/1999, pero sin
embargo si los recogia de manera expresa el Real
Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre, por el que
se aprueba el Reglamento de desarrollo de la Ley Or-
ganica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion
de datos de caracter personal. En el articulo 5.g de-
finia como datos de caracter personal relacionados
con la salud: “las informaciones concernientes a la
salud pasada, presente y futura, fisica o mental, de
un individuo. En particular, se consideran datos re-
lacionados con la salud de las personas los referidos
a su porcentaje de discapacidad y a su informacion
genética”.

El RGPD ha optado sin embargo por definirlos
de manera independiente y en su articulo 4 establece
las siguientes definiciones:

13) «datos genéticos»: datos personales relativos
a las caracteristicas genéticas heredadas o adqui-
ridas de una persona fisica que proporcionen una
informacion tnica sobre la fisiologia o la salud
de esa persona, obtenidos en particular del anali-
sis de una muestra bioldgica de tal persona;

14) «datos biométricos»: datos personales obte-
nidos a partir de un tratamiento técnico especi-
fico, relativos a las caracteristicas fisicas, fisio-
logicas o conductuales de una persona fisica que
permitan o confirmen la identificacion tnica de
dicha persona, como imagenes faciales o datos
dactiloscopicos;

15) «datos relativos a la salud»: datos personales
relativos a la salud fisica o mental de una persona
fisica, incluida la prestacion de servicios de aten-
cion sanitaria, que revelen informacién sobre su
estado de salud;

La interpretacion del concepto de dato de salud
debe hacerse obligatoriamente en sentido amplio. Asi
lo venia haciendo ya la doctrina y la jurisprudencia
espafiola. Asi, MURILLO DE LA CUEVA considera
como tales “los datos de caracter médico y los que
guardan relacidn con la salud, incluyendo en este tér-
mino todos los datos que tienen que ver con el cuerpo
humano en su conjunto y, en particular, los relacio-
nados con la sexualidad, la raza, el codigo genético,
los antecedentes familiares, los habitos de vida, de
alimentacion y consumo, asi como las enfermedades
pasadas, actuales y futuras previsibles, tanto fisicas
como psiquicas, y las informaciones relativas al abu-
so de alcohol y al consumo de drogas. En resumen, se
incluyen los datos referentes a la salud de las perso-
nas sanas y enfermas, vivas o fallecidas”.> También
los tribunales han tenido oportunidad de pronunciar-
se al respecto, entendiendo por dato sanitario cual-
quier informacion relativa a todos los aspectos de la
salud de una persona, tanto fisicos como psiquicos.*

3 MURILLO DE LA CUEVA, P.L: “La publicidad de los
archivos judiciales y la confidencialidad de los datos sanita-
rios”, VII Congreso Nacional de Derecho Sanitario, Asociacion
Espafiola de Derecho Sanitario. Fundacion Mapfre Medicina,
Madrid, 2001, pp. 65-89.

4 Sentencia del Tribunal Superior de Justicia de As-
turias 133/2005, de 12 de septiembre, de la Sala de lo
Contencioso-Administrativo.
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Por otra parte, la normativa del Consejo de Euro-
pa considera también como dato de salud las referen-
cias al abuso del alcohol y de la nicotina, al consumo
de drogas y al nimero de dias de baja en el fichero de
néminas. El Dictamen 4/2007, de 20 de junio, sobre
el concepto de dato personal establece que el concep-
to de dato de salud se aplica “a los datos personales
cuando tienen una relacion clara y estrecha con la
descripcion del estado de salud de una persona: los
datos sobre el consumo de medicamentos, alcohol o
drogas, asi como los datos genéticos, son sin duda
datos personales sobre la salud, especialmente si
estan incluidos en un expediente médico, e incluso,
todo dato incluyendo alguno de caracter administra-
tivo que se encuentren en los historiales clinicos”.’

La cuestion queda definitivamente zanjada con el
criterio interpretativo puesto de manifiesto en el Con-
siderando 35 del RGPD: “Entre los datos personales
relativos a la salud se deben incluir todos los datos re-
lativos al estado de salud del interesado que dan infor-
macion sobre su estado de salud fisica o mental pasa-
do, presente o futuro. Se incluye la informacion sobre
la persona fisica recogida con ocasion de su inscrip-
cion 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; todo nimero, simbolo o dato asignado a una
persona fisica que la identifique de manera univoca a
efectos sanitarios; 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 cualquier informacion relativa,
a titulo de ejemplo, a una enfermedad, una discapa-
cidad, el riesgo de padecer enfermedades, el historial
médico, el tratamiento clinico o el estado fisiologico o
biomédico del interesado, independientemente de su
fuente, por ejemplo un médico u otro profesional sani-
tario, un hospital, un dispositivo médico, o una prueba
diagnostica in vitro”.

Por su parte, el Considerando 34 establece que
debe entenderse “por datos genéticos los datos per-
sonales relacionados con caracteristicas genéticas,
heredadas o adquiridas, de una persona fisica, pro-
venientes del analisis de una muestra biologica de
la persona fisica en cuestion, en particular a través
de un analisis cromosomico, un analisis del acido
desoxirribonucleico (ADN) o del acido ribonucleico
(ARN), o del analisis de cualquier otro elemento que
permita obtener informacion equivalente”.

5 Grupo de Trabajo del Articulo 29, Dictamen 4/2007 so-
bre el concepto de datos personales, de 20 de junio de 2007,
(WP 136)
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III.INTEROPERABILIDAD: CONCEPTO
Y MARCO NORMATIVO

Al principio de este trabajo, cuando delimitéba-
mos su objetivo, sefialabamos que lo que se pretendia
era un analisis del nuevo marco normativo en materia
de proteccion de datos de caracter personal, pero po-
niendo el enfoque en que su verdadera utilidad deriva
de la interoperabilidad, entendida como la capacidad
de los sistemas de informacion y de los procedimien-
tos a los que éstos dan soporte, de compartir datos
y posibilitar el intercambio de informaciéon y cono-
cimiento entre ellos. El propio RGPD establece en
sus considerandos iniciales la idea que subyace en el
legislador europeo cuando afirma que el “tratamiento
de datos personales debe estar concebido para ser-
vir a la humanidad. El derecho a la proteccion de los
datos personales no es un derecho absoluto sino que
debe considerarse en relacion con su funcion en la
sociedad y mantener el equilibrio con otros derechos
fundamentales, con arreglo al principio de proporcio-
nalidad. La integracion econoémica y social resultante
del funcionamiento del mercado interior ha llevado a
un aumento sustancial de los flujos transfronterizos
de datos personales. En toda la Union se ha incre-
mentado el intercambio de datos personales entre los
operadores publicos y privados, incluidas las perso-
nas fisicas, las asociaciones y las empresas. El Dere-
cho de la Unidn insta a las autoridades nacionales de
los Estados miembros a que cooperen e intercambien
datos personales a fin de poder cumplir sus funciones
o desempeiiar otras por cuenta de una autoridad de
otro Estado miembro. La tecnologia ha transformado
tanto la economia como la vida social, y ha de faci-
litar atin mas la libre circulacion de datos personales
dentro de la Unidn y la transferencia a terceros pai-
ses y organizaciones internacionales, garantizando al
mismo tiempo un elevado nivel de proteccion de los
datos personales. Estos avances requieren un marco
solido y coherente para la proteccion de datos en la
Unidén Europea y las personas fisicas deben tener el
control de sus propios datos personales”.

1. La interoperabilidad en las Administraciones
Publicas: El Esquema Nacional de Seguridad y el
Esquema Nacional de Interoperabilidad en el Am-
bito de la Administracion Electronica.

Como adelantabamos en la Justificacion, el con-
cepto de interoperabilidad viene establecido por el
Real Decreto 4/2010, de 8 de enero, por el que se
regula el Esquema Nacional de Interoperabilidad en
el ambito de la Administracion Electronica. La define
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como la capacidad de los sistemas de informacion y
de los procedimientos a los que éstos dan soporte, de
compartir datos y posibilitar el intercambio de infor-
macioén y conocimiento entre ellos.

Su necesidad, en el mundo tecnolégico que vi-
vimos, también viene determinada por la propia nor-
ma, que sefiala que es precisa para la cooperacion, el
desarrollo, la integracion y la prestacion de servicios
conjuntos por las Administraciones Publicas; para la
ejecucion de las diversas politicas publicas; para la
realizacion de diferentes principios y derechos; para la
transferencia de tecnologia y la reutilizacion de apli-
caciones en beneficio de una mejor eficiencia; para la
cooperacion entre diferentes aplicaciones que habili-
ten nuevos servicios; todo ello facilitando el desarro-
llo de la administracion electronica y de la sociedad
de la informacion. La finalidad del Esquema Nacional
de Interoperabilidad es la creacion de las condiciones
necesarias para garantizar el adecuado nivel de inte-
roperabilidad técnica, semantica y organizativa de los
sistemas y aplicaciones empleados por las Administra-
ciones Publicas, que permita el ejercicio de derechos
y el cumplimiento de deberes a través del acceso elec-
tronico a los servicios publicos, a la vez que redunda
en beneficio de la eficacia y la eficiencia.

La Ley 39/2015, de 1 de octubre, del Procedi-
miento Administrativo Comun de las Administracio-
nes Publicas, hace reiteradas referencias al Esquema
Nacional de Interoperabilidad con motivo de la im-
plantacion de los procedimientos electronicos, obli-
gando en caso de remision de copias o del propio ex-
pediente digital, a hacerlo de acuerdo con lo previsto
en el Esquema Nacional de Interoperabilidad y en las
correspondientes Normas Técnicas de Interoperabi-
lidad. También establece que en el caso que una Co-
munidad Auténoma o una Entidad Local justifique
ante el Ministerio de Hacienda y Administraciones
Publicas que puede prestar el servicio de un modo
mas eficiente, de acuerdo con los criterios previstos
en el parrafo anterior, y opte por mantener su propio
registro o plataforma, las citadas Administraciones
deberan garantizar que éste cumple con los requi-
sitos del Esquema Nacional de Interoperabilidad, el
Esquema Nacional de Seguridad, y sus normas técni-
cas de desarrollo, de modo que se garantice su com-
patibilidad informatica e interconexion, asi como la
transmision telematica de las solicitudes, escritos y
comunicaciones que se realicen en sus correspon-
dientes registros y plataformas.

Para abordar esta cuestion es imprescindible ha-
cer una breve referencia a la regulaciéon conjunta que

ha hecho el legislador espafiol de la seguridad y la
interoperabilidad de los sistemas informaticos. Asi,
vemos como el mismo dia se publican ambos Reales
Decretos, cuya interrelacion determina un conjunto
inseparable: el Real Decreto 3/2010, de 8 de enero,
por el que se regula el Esquema Nacional de Seguri-
dad en el ambito de la Administracion Electronica y
el Real Decreto 4/2010, de 8 de enero, por el que se
regula el Esquema Nacional de Interoperabilidad en
el ambito de la Administracion Electronica.

El Esquema Nacional de Seguridad parte de la
idea de que para poder llegar a generalizar la socie-
dad de la informacion es imprescindible previamente
que los ciudadanos confien en las relaciones a través
de estos medios. Por ello su finalidad es la creacion
de las condiciones necesarias de confianza en el uso
de los medios electronicos, a través de medidas para
garantizar la seguridad de los sistemas, los datos, las
comunicaciones, y los servicios electronicos, que
permita a los ciudadanos y a las Administraciones
Publicas el ejercicio de derechos y el cumplimiento
de deberes a través de estos medios. Lo que preten-
de fundamentar es la confianza en que los sistemas
de informacion prestaran sus servicios y custodiaran
la informacién de acuerdo con sus especificaciones
funcionales, sin interrupciones o modificaciones fue-
ra de control, y sin que la informacion pueda llegar al
conocimiento de personas no autorizadas.

Esta necesidad viene impuesta al haberse consa-
grado previamente el derecho a comunicarse con las
Administraciones Publicas a través de medios elec-
tronicos mediante la Ley 11/2007, de 22 de junio, de
acceso electronico de los ciudadanos a los servicios
publicos. El reconocimiento de este derecho conlleva
la obligacion correlativa de establecer las condicio-
nes necesarias para que la libertad y la igualdad sean
reales y efectivas y eliminar los obstaculos que impi-
dan o dificulten la plenitud del derecho.

Obviamente el Esquema Nacional de Seguridad
pone todo su énfasis en la seguridad, pero lo hace de
una manera global. Ya no se trata de dar seguridad a
cada sistema de manera independiente sino de forma
conjunta. Para ello es preciso comprender, como pre-
misa, que actualmente los sistemas de informacion
de las Administraciones Publicas estdn fuertemente
imbricados entre si y con sistemas de informacion
del sector privado: empresas y administrados. De
esta manera, la seguridad tiene un nuevo reto que va
mas alla del aseguramiento individual de cada sis-
tema. Es por ello que cada sistema debe tener claro
su perimetro y los responsables de cada dominio de
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seguridad deben coordinarse efectivamente para evi-
tar «tierras de nadie» y fracturas que pudieran dafiar
a la informacion o a los servicios prestados. En este
contexto se entiende por seguridad de las redes y de
la informacion, la capacidad de las redes o de los sis-
temas de informacion de resistir, con un determinado
nivel de confianza, los accidentes o acciones ilicitas
o malintencionadas que comprometan la disponibi-
lidad, autenticidad, integridad y confidencialidad de
los datos almacenados o transmitidos y de los ser-
vicios que dichas redes y sistemas ofrecen o hacen
accesibles.

La seguridad se concibe como una actividad in-
tegral, en la que no caben actuaciones puntuales o
tratamientos coyunturales, debido a que la debilidad
de un sistema la determina su punto mas fragil y, a
menudo, este punto es la coordinacion entre medidas
individualmente adecuadas pero deficientemente en-
sambladas. Para dar cumplimiento a lo anterior se de-
terminan las dimensiones de seguridad y sus niveles,
la categoria de los sistemas, las medidas de seguridad
adecuadas y la auditoria perioddica de la seguridad; se
implanta la elaboracion de un informe para conocer
regularmente el estado de seguridad de los sistemas
de informacion a los que se refiere el Real Decreto,
se establece el papel de la capacidad de respuesta ante
incidentes de seguridad de la informacion del Centro
Criptolégico Nacional, se incluye un glosario de tér-
minos y se hace una referencia expresa a la formacion.

El Esquema Nacional de Seguridad tiene presen-
tes las recomendaciones de la Union Europea (Deci-
sion 2001/844/CE CECA, Euratom de la Comision,
de 29 de noviembre de 2001, por la que se modifica
su Reglamento interno y Decision 2001/264/CE del
Consejo, de 19 de marzo de 2001, por la que se adop-
tan las normas de seguridad del Consejo), la situacion
tecnologica de las diferentes Administraciones Publi-
cas, asi como los servicios electronicos existentes en
las mismas, la utilizacion de estandares abiertos y, de
forma complementaria, estandares de uso generaliza-
do por los ciudadanos. Su articulacion se ha realizado
atendiendo a la normativa nacional sobre Adminis-
tracion electronica, proteccion de datos de caracter
personal, firma electronica y documento nacional de
identidad electronico, Centro Criptologico Nacio-
nal, sociedad de la informacidn, reutilizacion de la
informacion en el sector publico y 6rganos colegia-
dos responsables de la Administracion Electronica;
asi como la regulacion de diferentes instrumentos y
servicios de la Administracion, las directrices y guias
de la OCDE y disposiciones nacionales e internacio-
nales sobre normalizacion.
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Por su parte, Real Decreto 4/2010, de 8 de ene-
ro, por el que se regula el Esquema Nacional de In-
teroperabilidad en el ambito de la Administracion
Electronica, tiene por objeto dar cumplimiento a lo
establecido en el articulo 42 de la Ley 11/2007, de
22 de junio, que impone su creacion. El Esquema
Nacional de Interoperabilidad comprende los cri-
terios y recomendaciones de seguridad, normaliza-
cion y conservacion de la informacion, de los for-
matos y de las aplicaciones que deberan ser tenidos
en cuenta por las Administraciones Publicas para
asegurar un adecuado nivel de interoperabilidad or-
ganizativa, semantica y técnica de los datos, infor-
maciones y servicios que gestionen en el ejercicio
de sus competencias y para evitar la discriminacion
a los ciudadanos por razén de su eleccion tecnolo-
gica, que permita el ejercicio de derechos y el cum-
plimiento de deberes a través del acceso electronico
a los servicios publicos a la vez que redunda en be-
neficio de la eficacia y eficiencia. En su preambulo
delimita de forma nitida su concepto y contenido.
Como ya hemos apuntado anteriormente, define la
interoperabilidad como la capacidad de los sistemas
de informaciéon y de los procedimientos a los que
¢éstos dan soporte, de compartir datos y posibilitar
el intercambio de informacion y conocimiento entre
ellos. Resulta necesaria para la cooperacion, el de-
sarrollo, la integracion y la prestacion de servicios
conjuntos por las Administraciones Publicas; para
la ejecucion de las diversas politicas publicas; para
la realizacion de diferentes principios y derechos;
para la transferencia de tecnologia y la reutilizacion
de aplicaciones en beneficio de una mejor eficien-
cia; para la cooperacion entre diferentes aplicacio-
nes que habiliten nuevos servicios; todo ello facili-
tando el desarrollo de la administracion electronica
y de la sociedad de la informacion.

El Esquema Nacional de Interoperabilidad, de
forma idéntica a como lo hace el Esquema Nacional
de Seguridad, tiene presentes las recomendaciones
de la Unidn Europea, la situacion tecnoldgica de las
diferentes Administraciones Publicas, asi como los
servicios electronicos existentes en las mismas y su
articulacion se ha realizado atendiendo a la normati-
va nacional sobre acceso electronico de los ciudada-
nos a los servicios publicos, proteccion de datos de
caracter personal, firma electronica y documento na-
cional de identidad electrénico, accesibilidad, uso de
lenguas oficiales, reutilizacion de la informacion en
el sector publico y 6rganos colegiados responsables
de la administracion electronica.
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2. La interoperabilidad general en Europa: El
Marco Europeo de Interoperabilidad (EIF)

Podemos adelantar que el marco normativo en
el que nos movemos viene determinado basicamente
por el Marco Europeo de Interoperabilidad (EIF)S, la
Declaracion Ministerial de Administracion Electro-
nica de Tallin’, la Decision ISA2® y el Plan de Accion
de administracion electronica 2016-2020°. El portal
de Administracion electronica del Gobierno de Espa-
fla contiene una excelente informacion sobre las es-
trategias y normativa al respecto.!® Sefiala que los ciu-
dadanos de la Union Europea se ven obligados a menudo
a relacionarse con las Administraciones de otros Estados
miembros distintos del suyo propio; las Administraciones
de los distintos Estados miembros deben cooperar unas
con otras para resolver problemas de los ciudadanos, asi
como con las instituciones comunitarias para cuestiones
relativas a politicas comunes. La interoperabilidad es un
elemento indispensable para la cooperacion y, en concre-
to, para la realizacion practica de los servicios publicos
digitales transfronterizos. En este contexto comunitario
la interoperabilidad es relevante en general para la rea-
lizacién del principio de solo una vez (once-only princi-
ple) y de forma especifica para areas tales como mercado

6 Comision Europea. Comunicacion de la Comision
al Parlamento Europeo, al Consejo, al Comité Econdmico
y Social Europeo y al Comité de las Regiones. Marco Eu-
ropeo de Interoperabilidad — Estrategia de aplicacion.
Bruselas, 2017. Disponible en: https:/eur-lex.europa.eu/
resource.html?uri=cellar:2c¢2{2554-0faf-11e7-8a35-01aa75e-
d71a1.0010.02/DOC _1&format=PDF _[ultimo acceso septiem-
bre de 2019].

7 Comision Europea. Declaracion Ministerial de Tallin
sobre Administracion electronica, Bruselas, 20172017. Dispo-
nible en: https://ec.europa.cu/digital-single-market/en/news/
ministerial-declaration-egovernment-tallinn-declaration  [ulti-
mo acceso septiembre de 2019].

8 Decision (UE) 2015/2240 Del Parlamento Europeo y del
Consejo de 25 de noviembre de 2015 por la que se establece un
programa relativo a las soluciones de interoperabilidad y los
marcos comunes para las Administraciones Publicas, las em-
presas y los ciudadanos europeos (programa ISA2) como medio
de modernizacion del sector publico. Disponible en: https://eur-
lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:32015
D2240&from=EN [ultimo acceso septiembre de 2019].

9 Comision Europea. Comunicacion de la Comision al
Parlamento Europeo, al Consejo, al Comité Econémico y So-
cial Europeo y al Comité de las Regiones. Plan de Accion so-
bre Administracion Electronica de la UE 2016-2020 Acelerar
la transformacion digital de la administracion. Bruselas, 2016.
Disponible en: https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/
PDF/?uri=CELEX:52016DC0179&from=ES [ultimo acceso
septiembre de 2019].

10 Interoperabilidad. Portal de Administracion Electronica.
Disponible ~ en:  https://administracionelectronica.gob.es/
pae_Home/pae Estrategias/pae lineas ccoperacion/pae
Cooperacion_Internacional/pae Interoperabilidad Coop Inter.
html#.XefeJ302thS [ultimo acceso diciembre de 2019].

interior, medio ambiente, justicia, aduanas, fiscalidad,
sanidad, salud alimentaria, fondos europeos, informacion
del sector publico, identidad electronica, estandarizacion
TIC, estadistica y contratacion publica. En consecuen-
cia, el logro de la interoperabilidad entre las Admi-
nistraciones esta considerado en la Unidon Europea
como un aspecto esencial para mejorar la eficiencia
y la eficacia de la prestacion de los servicios, a la
vez que compartir y reutilizar las soluciones de inte-
roperabilidad ya existentes puede ayudar a contener
la multiplicacion de costes. Este papel relevante de
la interoperabilidad viene recogido en diversos actos
comunitarios como, entre los mas recientes, el Marco
Europeo de Interoperabilidad, la Declaracion Minis-
terial de Administracion Electronica de Tallin, la De-
cision ISA2 y el Plan de Accién de Administracion
Electronica 2016-2020.

La Declaracion Ministerial de Administracion
Electronicade Tallin, adoptadael 6 de octubrede 2017,
refuerza el compromiso con los principios del Plan
de Accion de Administracion Electronica 2016-2020
e incluye entre sus lineas de accion las relativas al
principio de solo una vez y a la interoperabilidad
por defecto, para promover, esencialmente, la
reutilizacion de datos en los registros primarios, asi
como de soluciones provenientes tanto del ambito
comunitario, como de las Administraciones de los
Estados miembros.

Contribuyen particularmente a la interoperabili-
dad en la UE las acciones del Programa ISA2 (So-
luciones de interoperabilidad y marcos comunes para
las Administraciones Publicas, las empresas y los ciuda-
danos europeos) que se encuentra vigente en el periodo
2016-2020, y contintia la labor de programas previos
para promover la interoperabilidad en la UE; facilitar una
interaccion electronica transfronteriza o intersectorial efi-
ciente y eficaz tanto entre las Administraciones Plblicas
europeas como entre ellas y las empresas y los ciudada-
nos, y contribuir al desarrollo de una administracion elec-
tronica mas eficaz, simplificada y orientada a los usuarios
en los niveles nacional, regional y local de la administra-
cion publica; promover soluciones de interoperabilidad
que faciliten la ejecucion de las politicas y actividades de
la Union; y facilitar la reutilizacion de las soluciones de
interoperabilidad por parte de las Administraciones Pu-
blicas. europeas.

El Programa ISA2, con su financiacion promueve
una extensa coleccion de acciones que incluyen: el man-
tenimiento de la estrategia, el marco y la arquitec-
tura europea de interoperabilidad; la promocién de
soluciones de interoperabilidad existentes y nuevas,
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y su reutilizacion; uso de mecanismos para cuantifi-
car ahorros de costes debidos a la interoperabilidad
y la deteccion de lagunas legislativas en materia de
interoperabilidad y evaluacion de las implicaciones
en materia de TIC de la legislacion comunitaria.

Dentro del Programa ISA2 se encuentra implan-
tado el Observatorio de los Marcos Nacionales de
Interoperabilidad cuya funcion es realizar el segui-
miento por parte de los paises europeos de las si-
guientes cuestiones:

a) Las principales actividades en materia de inte-
roperabilidad.

b) El marco de interoperabilidad nacional.

c) El alineamiento con el Marco Europeo de In-
teroperabilidad

d) Otras iniciativas en materia de interoperabilidad.

La Union Europea lanz6 en 2013 el Mecanismo Co-
nectar Europa (CEF)!! para financiar el despliegue de in-
fraestructuras pan-europeas para la interconexion de los
Estados miembros en los dominios de energia, transporte
y telecomunicaciones. El dominio de telecomunicacio-
nes, conocido como CEF Telecom , financia el desarrollo
de las infraestructuras de servicios digitales cuyo propo-
sito es permitir interacciones digitales entre autoridades
publicas, ciudadanos y empresas a través de plataformas
de interaccion normalizadas, transfronterizas y faciles de
utilizar. Las infraestructuras de servicios digitales que tie-
nen un caracter mas sectorial son: acceso a los recursos
digitales del patrimonio europeo; infraestructura de ser-
vicios para una internet mas segura; plataforma europea
para la interconexion de los registros mercantiles euro-
peos; acceso a la informacion del sector publico reutili-
zable; y servicios en linea interoperables transfronterizos
(en ambitos de justicia, seguridad social, etc.).

Ahora bien, en materia de interoperabilidad euro-
pea es de obligada cita el nuevo Marco de Interopera-
bilidad Europeo (EIF). Se plantea a través de la Co-
municacion de la Comisién al Parlamento Europeo,
al Consejo, al Comité Econémico y Social Europeo
y al Comité de las Regiones (Marco Europeo de In-
teroperabilidad — Estrategia de aplicacion) aprobado
en Bruselas el 23.3.2017. Se trata de un amplio docu-
mento que justifica y define el nuevo marco y define

11 Innovation and Networks Executive Agency. Connec-
ting Europe Facility. Disponible en: https://ec.europa.eu/inea/en/
connecting-europe-facility [Gltimo acceso septiembre de 2019].

42

cuales son los ambitos de interés. Ademas contiene
dos anexos dedicados a establecer el plan de accion
y los principios y tipos de interoperabilidad respec-
tivamente.

A titulo introductorio, sefiala que para hacer fren-
te a los retos detectados en materia de interoperabi-
lidad, la Comisioén presenta en esta Comunicacion
un nuevo Marco Europeo de Interoperabilidad y la
estrategia para su aplicacion. El nuevo Marco Euro-
peo de Interoperabilidad hace mas hincapié en como
deben ponerse en practica los principios y modelos
de interoperabilidad y tiene en cuenta las necesida-
des tecnologicas y politicas emergentes. Incrementa
el nimero de recomendaciones y estas son mas es-
pecificas para facilitar su aplicacion. Se insiste mas
en la apertura y la gestion de la informacion, la por-
tabilidad de los datos, la gobernanza de la interope-
rabilidad y la prestacion de servicios integrados. La
aplicacion del Marco Europeo de Interoperabilidad
se rige por la siguiente perspectiva: “Las Administra-
ciones Publicas habran de facilitar servicios publicos
digitales interoperables clave con primacia del usua-
rio a empresas y ciudadanos, a escala nacional y de
la Unidn, fomentando la libre circulacién de bienes,
personas, servicios y datos en toda la Union”.

Concluye que existe un amplio consenso sobre la
necesidad de actualizar el Marco Europeo de Intero-
perabilidad existente ya que si no se adopta ninguna
medida, los Estados miembros, en sus esfuerzos para
hacer frente a los actuales desafios con rapidez, pue-
den optar por diversos planteamientos de interope-
rabilidad individuales y divergentes. Esta situacion
acarrearia soluciones incompatibles que pueden con-
tribuir a acrecentar la fragmentacion digital en toda
la UE y perjudicar la realizacién del mercado uni-
co digital. El nuevo Marco Europeo de Interopera-
bilidad se ha disefiado en estrecha colaboracion con
los Estados miembros y tras un amplio proceso de
consulta con todas las partes interesadas pertinentes.
El Marco Europeo de Interoperabilidad (EIF) pro-
porciona orientacion, mediante un conjunto de reco-
mendaciones, a las Administraciones Publicas sobre
cdmo mejorar la gobernanza de sus actividades de
interoperabilidad, establecer relaciones entre organi-
zaciones, racionalizar los procesos que dan soporte a
los servicios digitales de extremo a extremo y garan-
tizar que la legislacion nueva y la legislacion en vigor
no comprometan los esfuerzos de interoperabilidad.

La Comunicacion va acompafiada, como ya he-
mos dicho, de un plan de accién de interoperabili-
dad (como se establece en el anexo 1), dividido en
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cinco ambitos de interés estratégico. Se basa en las
prioridades de interoperabilidad que deben apoyar la
aplicacion del Marco Europeo de Interoperabilidad a
lo largo del periodo 2016-2020.

Pretende ser un marco general aplicable a todas
las Administraciones Publicas de la UE. En él se re-
cogen los requisitos basicos para lograr la interope-
rabilidad, actiia como el denominador comun de las
iniciativas pertinentes a todos los niveles, incluido el
europeo, ¢l nacional, el regional y el local, y abarca
las Administraciones Publicas, los ciudadanos y las
empresas. Determina de forma inequivoca la finali-
dad y marco juridico del Marco Europeo de Interope-
rabilidad (EIF) en los siguientes puntos:

* Orientar a las Administraciones Publicas eu-
ropeas en sus esfuerzos por disefiar y prestar sin
discontinuidad a otras Administraciones Publicas,
ciudadanos o empresas servicios publicos euro-
peos que sean, en la medida de lo posible, en prin-
cipio digitales (es decir, que proporcionen servi-
cios y datos preferiblemente por canales digitales),
en principio transfronterizos (es decir, accesibles
a todos los ciudadanos de la UE) y en principio
abiertos (es decir, que posibiliten la reutilizacion,
participacion o acceso y transparencia)

e Orientar a las Administraciones Publicas en
la elaboracién y actualizacion de los marcos na-
cionales de interoperabilidad (NIF) o politicas,
estrategias y orientaciones nacionales para pro-
mover la interoperabilidad;

* Contribuir a la creaciéon de un mercado tnico
digital para la prestacion de servicios publicos
europeos fomentando la interoperabilidad trans-
fronteriza e intersectorial.

La Comunicacién establece las zonas de intero-
perabilidad indicando que el alcance del EIF abarca
tres tipos de interacciones:

* A2A (entre Administraciones), que se refiere a
las interacciones entre las Administraciones Pu-
blicas

* A2B (de la Administracion a la empresa), que
se refiere a las interacciones entre las Adminis-
traciones Publicas y las empresas

* A2C (de la Administracion al ciudadano), que
se refiere a las interacciones entre las Adminis-
traciones Publicas y los ciudadanos.

A continuacion, se presenta la estructura y el con-
tenido del EIF, que vamos a ver muy someramente a
pesar del tremendo interés del documento.

a) En el capitulo 2 se establecen los principios
que sustentan los comportamientos generales
sobre interoperabilidad. Son doce principios fun-
damentales que pueden agruparse en cuatro ca-
tegorias:

1. El primer principio establece el contexto
para la accion de la UE en materia de interope-
rabilidad (1);

2. El siguiente grupo esta formado por los prin-
cipios nucleares de la interoperabilidad (2 a 5);

3. Los siguientes principios reflejan las necesi-
dades y expectativas genéricas de los usuarios
(6a9);

4. El ultimo grupo aporta una base para la coo-
peracion entre las Administraciones Publicas
(10 a 12).
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2: Apertura

3: Transparencia
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7: Inclusiony accesibilidad
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PRINCIPIOS DE INTEROPERABILIDAD

Fuente: Anexo 2 Marco Europeo de
Interoperabilidad. Estrategia de aplicacién

b) En el capitulo 3 se presenta un modelo de
interoperabilidad en niveles que organiza los
diversos aspectos de interoperabilidad que han
de considerarse a la hora de disefiar los servi-
cios publicos europeos. Describe un modelo de
interoperabilidad aplicable a todos los servicios
publicos digitales y que también puede conside-
rarse como elemento integrante del paradigma de
interoperabilidad mediante el disefio.
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Incluye:

 Cuatro niveles de interoperabilidad: juridica,
organizativa, semantica y técnica

* Un componente transversal a los cuatro nive-
les, «gobernanza de los servicios publicos inte-
grados»

* Un nivel de fondo, la «gobernanza de la inte-
roperabilidady.

Gobemanza de la interoperabilidad

61‘6 Interoperabilidad legal

Interoperabi
organizativa

Interoperabilidad
semantica

sopeabajuj soalqnd
SO|2|AJ3S 3P BZUBUIIGOD

MODELO DE INTEROPERABILIDAD

Fuente: Anexo 2 Marco Europeo de
Interoperabilidad. Estrategia de aplicacion

¢) En el capitulo 4 se describe un modelo con-
ceptual de los servicios publicos interoperables
que comprende el disefio, la planificacion, el de-
sarrollo, la explotacion y el mantenimiento de los
servicios publicos integrados en todos los niveles
de la administracion, desde el nivel local hasta el
nivel de la UE.

Gobernanza de servicios plblicos integrados

p & @

Servicios piblicos integrados

pepiaeaud A pepunbas

Fuentes de i
informacion Fuentes de Informacion

servicios
- Senvices
=smpzrss
+ Servcosodsime

MODELO CONCEPTUAL DE LOS
SERVICIOS PUBLICOS INTEGRADOS

Fuente: Anexo 2 Marco Europeo de
Interoperabilidad. Estrategia de aplicacion

d) En el capitulo 5 se concluye el documento
presentando una vision general y unificando los
principales elementos del Modelo de Interopera-
bilidad Europeo (EIF). Promueve la comunica-
cion electronica entre las Administraciones Pu-
blicas europeas facilitando una serie de modelos,
principios y recomendaciones comunes. Recono-
ce y subraya el hecho de que la interoperabili-
dad no es solo una cuestion de TIC, ya que sus
niveles de implicacion abarcan desde el juridico
al técnico. Abordar cuestiones con un enfoque
holistico en todos estos niveles y en diferentes
niveles administrativos, desde el nivel local hasta
el de la UE, sigue siendo un reto.

Ahora bien, las cosas evolucionan tan rapida-
mente que ya se esta en fase de dar un nuevo paso
que ahora viene de la mano de la Propuesta de Re-
glamento del Parlamento Europeo y del Consejo re-
lativo a un mecanismo para superar los obstaculos
juridicos y administrativos en un contexto transfron-
terizo, Estrasburgo 29.5.2018. La razon de ser este
proyecto se fundamenta en que en una «Revision
Transfronteriza» que ha durado mas de dos afios, la
Comision ha recogido pruebas de que las regiones
fronterizas por lo general obtienen peores resultados
en términos econdmicos que otras regiones dentro de
un Estado miembro. El acceso a los servicios publi-
cos, como los hospitales y las universidades, suele
ser inferior en las regiones fronterizas. Con frecuen-
cia, bogar entre diferentes sistemas administrativos
y juridicos sigue siendo complejo y costoso. Como
consecuencia de ello, la Comision adoptd la Comu-
nicacion «Impulsar el crecimiento y la cohesion en
las regiones fronterizas de la UE» en la que sefala
formas que pueden reducir la complejidad, la dura-
cion y los costes de la interaccion transfronteriza y
promover la puesta en comin de servicios a lo largo
de las fronteras interiores. En ella se analiza qué es
preciso mejorar para que los ciudadanos y empresas
de regiones fronterizas puedan beneficiarse plena-
mente de las oportunidades que se presentan a ambos
lados de la frontera.

La Comunicacion propone un plan de accion de
diez puntos; un punto aborda especificamente los
obstaculos juridicos y administrativos en las fronte-
ras. Por lo tanto, es razonable considerar que las ba-
rreras juridicas (especialmente las relacionadas con
los servicios de salud, legislacion laboral, impuestos
y desarrollo empresarial), y las barreras debidas a las
diferencias en las culturas administrativas y de los
marcos juridicos nacionales, son dificiles de abordar
por si solas (ya que requieren decisiones mas alla de
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las estructuras de gestion del programa y del proyec-
to).

La propuesta de Reglamento reitera los dere-
chos fundamentales y los principios reconocidos en
la Carta de los Derechos Fundamentales de la Unioén
Europea, citando particularmente el acceso a la segu-
ridad social y los servicios sociales y el acceso a la
atencion sanitaria.

3. La interoperabilidad en el Ambito sanitario

Interesa abordar este epigrafe desde una doble
vertiente. Por un lado, hemos de analizar como se en-
cuentra la situacion a nivel nacional y, por otro, hacer
una revision de los instrumentos ya existentes para la
puesta en marcha del proyecto de interoperabilidad
europeo en el especifico ambito sanitario.

En los ultimos afios el concepto de interoperabi-
lidad en los sistemas de Historia Clinica Electronica
esta adquiriendo cada vez mayor importancia debido,
en buena medida, a los nuevos requisitos que los sis-
temas de atencion sanitaria deben afrontar para poder
prestar su servicio de forma efectiva, eficiente y sos-
tenible; los cambios demograficos, la movilidad de
los ciudadanos y la equidad en el acceso son algunos
de los mas relevantes. '

Aunque ya hemos definido la interoperabilidad
siguiendo el RD 4/2010 por el que se regula el Es-
quema Nacional de Interoperabilidad, es importante
tener en cuenta que no es suficiente con que dos sis-
temas de informacion se intercambien datos que mas
0 menos se puedan entender, sino que es necesario
ademas establecer enlaces o relaciones en varios ni-
veles distintos de las organizaciones'. Si bien lo he-
mos visto desde el punto de vista normativo, vamos
ahora a aproximarnos a los tipos de interoperabilidad
desde una perspectiva mas técnica:

 Interoperabilidad técnica: define la conexion
entre los sistemas a través de interfaces, tanto fi-
sicos como loégicos, que permiten el intercambio
de informacion.

12 Hernandez Salvador C.: “Prélogo” en MUNOZ CARRE-
RO, A: Manual practico de interoperabilidad semantica para en-
tornos sanitarios basada en arquetipos, Ministerio de Economia
y Competitividad, Instituto de Salud Carlos 111, Unidad de Inves-
tigacion en Telemedicina y e-Salud, Madrid, 2013, p.4.

13 MUNOZ CARRERO A.: “Introducciéon” en MUNOZ
CARRERO A.: Manual practico de interoperabilidad semdan-
tica para entornos sanitarios basada en arquetipos”, obra ya
citada, p. 13-18.

* Interoperabilidad sintactica: permite la transfe-
rencia de documentos, de manera que cada pieza
esté en su sitio pero sin ocuparse de que lo envia-
do tenga sentido. Trata de los formatos de ficheros
intercambiados o tipos de datos utilizados.

* Interoperabilidad semantica: se entiende que
dos sistemas seran semanticamente interoperables
cuando la informacion circula entre ellos sin que
el significado original se vea alterado y cada uno
de ellos entiende por si mismo lo que el otro le en-
via y puede actuar en consecuencia de manera au-
tomatica. De acuerdo con MUNOZ CARRERO,
para lograr la continuidad asistencial la interope-
rabilidad semantica es un requerimiento necesa-
rio aunque no suficiente, ya que permitiria que la
informacion dispersa de un paciente generada en
muchas fuentes distintas, en distintos momentos y
ubicaciones, pueda ser compartida y esté a dispo-
sicion de los profesionales alli donde se necesite o
pueda ser utilizada para usos secundarios.

* Interoperabilidad organizativa: se trata del
contexto comun en los procedimientos y flujos
de trabajo de las organizaciones, sustentado en
las reglas de negocio.

Tomamos de MUNOZ CARRERO el esquema
de actores participantes y normas propuestas para
cada nivel organizativo' (ver figura 1).

En la figura se ven las normas que proporcionan
la base sobre la que poder crear los acuerdos de fun-
cionamiento para trabajar con el objetivo comtn de
la continuidad asistencial:

» Soporte a la interoperabilidad técnica: formato
de ficheros (xml), protocolos de comunicaciones
(TCP/IP), despliegue de servicios (SOA)

* Soporte a la interoperabilidad sintactica: mo-
delos de referencia como el de la parte 1 de la
norma UNE-EN ISO 13606

* Soporte a la interoperabilidad semantica: en
este caso tenemos la parte 2 de la norma UNE-
EN ISO 13606 y SNOMED-CT, de quien hare-
mos mencion especifica a continuacion

» Soporte a la interoperabilidad organizacional:
norma UNE-EN ISO 13940

14 fdem.
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Figura 1 - Fuente: MUNOZ CARRERO, A. “Manual practico de interoperabilidad
semantica para entornos sanitarios basada en arquetipos”

SNOMED CT (del inglés, Systematized Nomen-
clature of Medicine — Clinical Terms) es un estandar
internacional y la terminologia clinica integral, mul-
tilingiie y codificada de mayor amplitud, precision e
importancia desarrollada en el mundo. Incluye mas
de dos millones de componentes, lo que facilita la
construccidon de expresiones clinicas con suficiente
nivel de detalle. Fue desarrollada originalmente en
EEUU por el College of American Pathologist y en
el Reino Unido por el National Health Service, y pu-
blicada por primara vez en el afio 2002. Posterior-
mente ha sido adquirida por la International Health
Terminology Standards Development Organisation
(IHTSDO), pasando a denominarse SNOMED Inter-
national'’>. IHTSDO es una organizacion sin animo
de lucro constituida en 2007 y registrada bajo la le-
gislacion y el derecho danés, con oficina central en
Copenhague (Dinamarca). Su propdsito es desarro-
llar, mantener promover y permitir la adopcion y el
uso correcto de los productos terminologicos norma-
lizados en los sistemas de salud en todo el mundo con
objeto de beneficiar el proceso asistencial y la salud
de los pacientes'.

15 IHTSDO. Biblioteca de documentos de SNOMED CT,
2018. Guia de Introduccion a Snomed CT. Disponible en: http://
snomed.org/doc [ultimo acceso septiembre de 2019].

16 IHTSDO. SNOMED INTERNATIONAL. Disponible
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En Espaiia el Ministerio de Sanidad es el repre-
sentante de la IHTSDO, siendo ademas el Centro
Nacional de Referencia para SNOMED CT. Esta
herramienta se utiliza como base terminologica para
aplicaciones del campo de la atencion de la salud,
posibilitando la agregacion y el intercambio de datos,
asi como el registro y la recuperacion de informa-
cion'’. La comunicacion de datos clinicos expresados
como elementos SNOMED CT es clave para lograr
la interoperabilidad seméantica de informacion regis-
trada en sistemas heterogéneos.

Como terminologia clinica permite que los pro-
fesionales de la salud representen la informacion de
forma adecuada, precisa e inequivoca. Sus unidades
basicas son los conceptos, estructurados en multiples
jerarquias, que se asocian a descripciones y mantie-
nen relaciones entre ellos. Cada concepto clinico tie-
ne un identificador numérico Unico, permanente y no
reutilizable, entendible por las maquinas, y su signifi-
cado se representa de manera legible por las personas

en: http://www.ihtsdo.org [Gltimo acceso septiembre de 2019].

17 Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.
Area de recursos semanticos de Referencia Nacional. Dispo-
nible en: https://www.mscbs.gob.es/profesionales/hcdsns/area-
RecursosSem/snomed-ct/quees.htm [Gltimo acceso septiembre
de 2019].
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mediante descripciones. Los conceptos se definen
formalmente por sus relaciones con otros conceptos.

3.1 La interoperabilidad sanitaria nacional. La
Historia Clinica Digital del Sistema Nacional de
Salud y la Receta Electronica

Deciamos en la Introducciéon que en este mo-
mento se encuentran practicamente culminados los
dos grandes proyectos espafioles de Historia Clinica
Digital del Sistema Nacional de Salud y de Receta
Electronica. Queremos hacer una minima referencia
a ellos ya que son sobradamente conocidos y nada
podemos afiadir a la magnifica descripcion de su
fundamentacion, planteamiento, objetivos, princi-
pios, fases de ejecucion y situacion actual hecha en
la pagina web del Ministerio de Sanidad, Consumo y
Bienestar Social.

Tanto la Ley 14/1986 General de Sanidad en sus
articulos 3.2, 3.3 y 40.16, como la Ley 16/2003 de
Cohesion y Calidad del SNS en su articulo 23, es-
tablecen el derecho de los ciudadanos a recibir una
atencion sanitaria de calidad en condiciones de igual-
dad efectiva.

La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica re-
guladora de la autonomia del paciente y de derechos
y obligaciones en materia de informaciéon y docu-
mentacion clinica establece la definicion, contenido
y usos de la historia clinica, que considera como un
instrumento destinado fundamentalmente a garanti-
zar una asistencia adecuada al paciente.

En su disposicion adicional tercera establece que
“El Ministerio de Sanidad y Consumo, en coordina-
cion y con la colaboracion de las Comunidades Au-
tonomas competentes en la materia, promovera, con
la participacion de todos los interesados, la implanta-
cion de un sistema de compatibilidad que, atendida la
evolucién y disponibilidad de los recursos técnicos, y
la diversidad de sistemas y tipos de historias clinicas,
posibilite su uso por los centros asistenciales de Es-
pafia que atiendan a un mismo paciente, en evitacion
de que los atendidos en diversos centros se sometan
a exploraciones y procedimientos de innecesaria re-
peticion”.

La Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesion y
Calidad del Sistema Nacional de Salud pretende la
colaboracion de las Administraciones Publicas sani-
tarias con la finalidad de mejorar el funcionamien-
to del Sistema Nacional de Salud, una vez finaliza-
do el proceso de transferencia de las competencias

sanitarias en el afo 2001. Dicha Ley disena una se-
rie de instrumentos para la toma de decisiones que
corresponda asumir conjuntamente al Estado y a las
Comunidades Auténomas, entre ellos, el Instituto de
Informacion Sanitaria, y establece el Consejo Inter-
territorial del SNS como 6rgano basico de cohesion.

En su articulo 54 establece la creacion de una red
segura de comunicaciones del SNS para facilitar y
dar garantias de proteccion al intercambio de infor-
macién exclusivamente sanitaria entre sus integran-
tes, fundamentada en los requisitos de certificacion
electronica, firma electronica y cifrado de acuerdo
con la legislacion vigente, a través de la cual circu-
lara, entre otras, el codigo de identificacion personal
unico, el intercambio de informacion clinica y regis-
tros sanitarios y la receta electronica.

Dedica su articulo 56 al intercambio de informa-
cion en salud entre organismos, centros y servicios del
Sistema Nacional de Salud: “Con el fin de que los ciu-
dadanos reciban la mejor atencion sanitaria posible en
cualquier centro o servicio del Sistema Nacional de
Salud, el Ministerio de Sanidad y Consumo coordinara
los mecanismos de intercambio electrénico de infor-
macion clinica y de salud individual, previamente
acordados con las comunidades autdbnomas, para per-
mitir tanto al interesado como a los profesionales que
participan en la asistencia sanitaria el acceso a la his-
toria clinica en los términos estrictamente necesarios
para garantizar la calidad de dicha asistencia y la con-
fidencialidad e integridad de la informacion, cualquie-
ra que fuese la Administracion que la proporcione. El
Ministerio de Sanidad y Consumo establecera un pro-
cedimiento que permita el intercambio telematico de
la informacion que legalmente resulte exigible para el
ejercicio de sus competencias por parte de las Admi-
nistraciones Publicas. El intercambio de informacion
al que se refieren los parrafos anteriores se realizara de
acuerdo con lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999,
de 13 de diciembre, y en la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre”.

El Plan de Calidad para el Sistema Nacional de
Salud presentado por el Ministerio de Sanidad en
marzo de 2006 incluye, entre sus seis grandes areas
de actuacion, la utilizacion de las tecnologias de la
informacion en el SNS para mejorar la atencion a pa-
cientes y ciudadanos. La Estrategia 11 para su desa-
rrollo es el proyecto “Sanidad en Linea”'®, conjunto

18 Ministerio de Sanidad y Consumo. Plan de Calidad para
el SNS. Utilizar las tecnologias de la informacion para mejo-
rar la atencion a los ciudadanos. Estrategia 11: Sanidad en li-
nea. Octubre 2006. Disponible en: https://www.mscbs.gob.es/
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de proyectos de apoyo a una serie de iniciativas tec-
nologicas existentes en el Sistema nacional de Salud,
orientadas a la mejora del acceso y uso de los ser-
vicios sanitarios por los ciudadanos, que se integra
en la iniciativa gubernamental del Plan Avanza, cuyo
objetivo es generalizar el uso de las tecnologias en la
sociedad espafiola®.

Su base esta en lograr la interoperabilidad plena
de las tarjetas sanitarias, de forma que cada usuario
disponga de un tnico Cddigo de Identificacion Per-
sonal Unico para todo el SNS?. La Tarjeta Sanitaria
Individual (TSI) es el documento necesario y sufi-
ciente, establecido para la identificacion de cada

ciudadano en el acceso y uso de los servicios del Sis-
tema Nacional de Salud (SNS). El Ministerio de Sa-
nidad coordina la Base de Datos comun de TSI (BD
TSI _SNS) con la que trabajan todas las Comunida-
des Autonomas permitiendo la gestion coordinada y
eficaz de la identificacion y registro de la poblacion
protegida por el SNS.

El Cédigo de Identificacion Personal CIP SNS es
Unico y vitalicio en el SNS para cada persona y es el
vinculo de unién de cuantos otros codigos personales
puedan tener en los distintos territorios del Estado?!
(ver figura 2).

Base de Datos TSI del SNS
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Figura 2 - SISTEMA DE INTEROPERABILIDAD DE TSI-SNS
Fuente: https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/tic/sanidad_en_linea_ WEB_final.pdf

organizacion/sns/planCalidadSNS/tic_pncO1.htm [altimo acce-
so septiembre de 2019].

19 Ministerio de Industria, turismo y Comercio, 2006. Plan
2006-2010 para el desarrollo de la Sociedad de la Informacion
y de Convergencia con Europa y entre Comunidades Autoéno-
mas y Ciudades Autonoma. Secretaria de Estado de Telecomu-
nicaciones y para la sociedad de la informacion. Disponible en:
https://www.plantl.gob.es » plan_avanza documento completo
[ultimo acceso septiembre de 2019].

20 Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.
Tarjeta Sanitaria del SNS. Disponible en: https://www.mscbs.
gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/ticO1.htm [ultimo ac-
ceso septiembre de 2019].
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El Sistema Nacional de Salud ha puesto en mar-
cha servicios electronicos basados en el Marco Eu-
ropeo de Interoperabilidad, con una estrategia de
neutralidad tecnoldgica y basados en un esquema de
interoperabilidad que posibilita la integracion de los
distintos sistemas de las Comunidades Autonomas al

21 Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social. In-
teroperabilidad plena de las tarjetas sanitarias. Disponible en:
https://www.mscbs.gob.es/profesionales/hcdsns/Interop ple-
na_tarj_sanit.htm [ultimo acceso septiembre de 2019].
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utilizar estandares de intercambio de la informacion.
Son los que posibilitan el intercambio de informacion
para la Base de Datos de Usuarios de Tarjeta Sanitaria,
Fondo de Cohesion, Registro de Instrucciones Previas,
HCDSNS y RESNS. La arquitectura técnica se apoya
en el Nodo Central de Intercambio del Ministerio de
Sanidad y en los estandares tecnoldgicos definidos. El
nodo de intercambio del SNS es la infraestructura de
hardware y software que facilita el intercambio de in-
formacion administrativa y clinica entre los distintos
agentes del SNS: Comunidades Auténomas, mutuali-
dades y otros organismos competentes. Esta accesible
a través de la intranet sanitaria, que permite el acceso
al SNS a través de una red privada, exclusiva y de-
dicada. El nodo SNS esta compuesto por un nicleo
central que se encarga del tratamiento de los mensajes
y una serie de servicios especificos que proporcionan
la funcionalidad necesaria.?

El intercambiador del SNS es el nexo de unioén
entre los diferentes agentes que implementa la capa
de seguridad del Nodo Central verificando la autenti-
cidad de los agentes que se conectan, la validez de los
certificados con que se identifican, la firma electréni-
ca de los mensajes recibidos y la estructura valida de
los mensajes intercambiados.

El proyecto de Historia Cinica Digital en el
Sistema Nacional de Salud (HCDSNS) se definio
a comienzos del afio 2006, en respuesta a una ne-
cesidad percibida por todos los agentes implicados
en el proceso asistencial: la gran movilidad de los
ciudadanos se acompafia frecuentemente de deman-
da asistencial fuera de su lugar de residencia por
problemas de salud sobrevenidos, y las TIC deben
facilitar el acceso a la informacion sanitaria de for-
ma que esté disponible para prestar una asistencia
sanitaria de calidad alli donde se precise. Son sus
objetivos generales:

* QGarantizar al ciudadano el acceso por via tele-
matica a los conjuntos definidos de datos sobre su
salud que estén en formato digital en cualquiera
de los Servicios de Salud del SNS, protegiendo
sus datos contra la intrusion ilegitima de quienes
no hayan sido facultados para acceder

* Garantizar a los profesionales sanitarios, fa-
cultados por cada Servicio de Salud para esta

22 Ministerio de Sanidad y Consumo. Instituto de Infor-
macion Sanitaria. Agencia de Calidad del SNS, marzo 2008.
Politica de estandares y normalizacion de datos. Disponible en:
https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/
docs/POL_EST.pdf [Gltimo acceso septiembre de 2019].

funcidn, el acceso a determinados conjuntos de
datos de salud generados en una Comunidad
Autoénoma distinta de aquella desde la que se re-
quiere la informacion, siempre que el usuario o
paciente haya demandado sus servicios profesio-
nales en un centro sanitario del SNS

* Dotar al SNS de un sistema seguro de acceso
que garantice al ciudadano la confidencialidad de
los datos de caracter personal relativos a su salud

Lograr agilidad y sencillez en el acceso a este
servicio comtn del SNS2

En la definicion del proyecto se analizaron dos
posibles escenarios:

* Uno de ellos, el de la “gran interoperabilidad”,
que consiste en la transferencia de todo el expe-
diente clinico de un paciente cuando se traslada
definitivamente a otra Comunidad Auténoma
diferente. Este escenario es de gran compleji-
dad funcional y técnica, por lo que se planted no
abordarlo dadas las dificultades previsibles.

» El otro consiste en poner a disposicion de pro-
fesionales y ciudadanos el acceso a los conjuntos
de datos relevantes cuando precisan una asisten-
cia sanitaria fuera de su Comunidad de origen.
A este es al que trata de dar respuesta HCDSNS,
dado que se considerd viable en unos plazos de
tiempo razonables.

Asi, HCDSNS no es un acceso total a la histo-
ria clinica, sino un sistema que permite compartir
un conjunto de datos clinicos relevantes para la asis-
tencia sanitaria. Se trata pues de un proyecto clara-
mente orientado a satisfacer las necesidades de los
ciudadanos en sus desplazamientos por el territorio
nacional y de los profesionales del SNS que tie-
nen responsabilidades en su asistencia sanitaria, en
el que la estrategia de seguridad adquiere una gran
relevancia al tratarse de datos de salud, y por tanto
especialmente protegidos. Sin embargo, se hace im-
prescindible conjugarlo con la efectiva funcionalidad
de las aplicaciones del sistema para profesionales y
ciudadanos. Responde, pues a los principios de am-
plia accesibilidad y proteccion a la intimidad. El con-
senso alcanzado sobre los requisitos que el sistema

23 Ministerio de Sanidad y Politica Social. Instituto de
Informacion Sanitaria. Agencia de Calidad del SNS, 2009. El
Sistema de Historia Clinica Digital del SNS. Disponible en:
https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/
docs/HCDSNS Castellano.pdf. [ultimo acceso septiembre de
2019].
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debe cumplir se recoge en el documento Analisis de
Requerimientos del Sistema (ARS)*.

ALCANCE FUNCIONAL

® Funcionalidades de profesionales:
= Informes clinicos (alta, consulta, urgencias,
atencion primaria, cuidados de enfermeria).
/ = Informes de resultados (laboratorio, imagen)
' m Historia Clinica Resumida (no estructurada,
no interoperable en Fase [) e interoperable
en Fase Il

@ Firma electrénica de profesionales.

® Funcionalidades de usuarios:
= Acceso a conjuntos de datos

m Restriccion de los documentos accesibles
por otras CCAA.

m Registro de Accesos

Fuente: https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/
planCalidadSNS/docs/HCDSNS_Castellano.pdf

Se deben garantizar como mecanismos de
seguridad:

» La identidad de los agentes implicados en la
comunicacion

* La privacidad de la informacion objeto de in-
tercambio, de forma que de ninguna forma sea
revelada a terceros

* La integridad de la informacion, garantizando
que no ha sido manipulada en ningtin punto de la
comunicacion

* La garantia de no repudio, evitando el no reco-
nocimiento por parte de los agentes de una ope-
racion en el sistema.

Como parte de la estrategia de seguridad se
incluyen:

* medidas de control previo al acceso a través
de firma electronica reconocida y adscripcion de
profesionales a distintos grupos de acuerdo a per-
files

* mecanismos de control posterior:

24 Ministerio de Sanidad y Politica Social. Agencia de Ca-
lidad del SNS. Instituto de Informacion Sanitaria 2010. Anali-
sis de requerimientos del Sistema. Disponible en: https://www.
mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/docs/ARS.pdf
[ultimo acceso septiembre de 2019].
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- sistemas de seguimiento sistematico de los
accesos por un consejo de administradores del
sistema

- proceso de auditoria por el propio ciudada-
no, de forma que pueda realizar el seguimiento
del detalle de los accesos realizados desde este
sistema a sus propios informes, a fin de veri-
ficar la legitimidad de los mismos. Se facilita
registro de Servicio de Salud, Centro Sanita-
rio, Servicio y momento en que se realizo el
acceso.

Para delimitar el alcance de sus funcionalidades,
se debati6 el conjunto de datos clinicos mas rele-
vantes para prestar una atencion sanitaria adecuada
cuando un paciente asi lo requiera en cualquier punto
de atencion del SNS, y se definieron por consenso
cuales son los datos que como minimo deben reunir
cada uno de los conjuntos. Los resultados de los tra-
bajos de los distintos grupos de trabajo y comités de
expertos se han plasmado en el Documento Conjun-
to Minimo de Datos de Informes Clinicos, punto de
origen del RD 1093/2010, de 3 de septiembre, por el
que se aprueba el conjunto minimo de datos de los in-
formes clinicos en el Sistema Nacional de Salud. Los
documentos clinicos que pueden ser consultados son:

» Historia Clinica Resumida

* Informe Clinico de Alta

* Informe Clinico de Consulta Externa

* Informe Clinico de Urgencias

* Informe clinico de Atenciéon Primaria

* Informe de Cuidados de Enfermeria

* Informe de Resultados de Pruebas de Laboratorio
* Informe de Resultados de Pruebas de Imagen
* Informe de Resultados de Otras Pruebas Diag-

nosticas

Desde entonces, las distintas Comunidades Au-
tonomas coordinadas por el Ministerio de Sanidad
han venido realizando importantes esfuerzo para la
puesta en marcha del proyecto. A 1 de abril de 2019,
la proporcion de la poblacion de Base de Datos de
Tarjeta Sanitaria que tiene referencia a algin conte-
nido HCDSNS (1 a n documentos) es del 94,01%2.

25 Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.
Sistema HCDSNS Historia Clinica Digital del Sistema Nacio-
nal de Salud. Informe de situacion 1 de abril de 2019. Dispo-
nible en: http://www.mscbs.gob.es/eu/profesionales/hcdsns/
contenidoDoc/HCDSNS Informe de situacion 20190401.pdf
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Tratando de dar respuesta a las demandas prioritarias
de los distintos agentes del SNS formuladas a través
de sus 6rganos representativos, se han definido unos
principios basicos, estrategias factibles y directrices
de normalizacion terminoldgica orientadas a conse-
guir la interoperabilidad de los sistemas de informa-
cion clinicos, y se han establecido mecanismos de
coordinacioén para obtener el maximo rendimiento
del esfuerzo compartido®:

* Principios

- Necesitamos que la informacion clinica sea
interoperable

- No deberiamos duplicar esfuerzos innecesa-
riamente

- Los elementos utilizados en la normalizacion
deben partir de modelos de referencia defi-
nidos

- Las politicas de normalizacion necesitan una
infraestructura de servicios compartida

- Se necesitan recursos compartidos y reutili-
zables de terminologia

- Contribucion a la implementacion de las po-
liticas de normalizacion del SNS

» Estrategias

- Creacion y difusion de modelos clinicos de
referencia

- Creacion de una red colaborativa de servido-
res terminologicos

- Formacion sobre los recursos de normaliza-
cion terminologica

- Regulaciones

- Cooperacion

- Certificacion

De la misma forma que se percibid la necesidad
de compartir informacién clinica para prestar una
adecuada asistencia sanitaria a los ciudadanos cuan-
do se desplazan fuera de su Comunidad Autébnoma de
origen, se consider6 fundamental que los pacientes
pudiesen obtener su medicacion en cualquier oficina
de farmacia del pais, independientemente del Servi-
cio de Salud en el que se haya hecho la prescripcion,
utilizando la receta electronica. Presenta ademads
otras ventajas, como es la disminucion de las tareas

[altimo acceso septiembre de 2019].

26 Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
Proyecto HCDSNS. Politicas de Normalizacion de Terminolo-
gia. Principios y estrategias de interoperabilidad semantica para
los sistemas de informacion clinica del SNS. Madrid 2014. Dis-
ponible en: https://www.mscbs.gob.es » FactoriaDocs » MSSSI
PNT 20140630 [dltimo acceso septiembre de 2019].

administrativas por parte de los prescriptores ante los
desplazamientos de los pacientes, y evita adelantos
de medicacion por dicho motivo.

Las Comunidades Autéonomas han ido implan-
tando sus sistemas propios de receta electronica,
pero sin permitir el intercambio de informacion entre
ellos. El Ministerio de Sanidad coordiné el proyecto
de interoperabilidad de receta electronica en el Siste-
ma Nacional de Salud (RESNS), definiendo tras un
analisis exhaustivo criterios comunes, de forma que
las Comunidades Auténomas realizaron una serie de
adaptaciones en sus sistemas de prescripcion y dis-
pensacion para permitir transmitir la informacion cli-
nica de forma interoperable. En una segunda fase se
realizaron baterias de pruebas para comprobar que la
informacion se intercambiaba correctamente, finali-
zando el proceso con la certificacion que acredita que
el sistema presenta la calidad establecida para intero-
perar. En el mes de abril de 2019 se complet6 el mapa
de interoperabilidad de receta electronica”’. El pro-
yecto continiia con la incorporacion de nuevos servi-
cios, como formulas magistrales, vacunas, y también
la incorporacion de las mutualidades al proyecto.

El escenario de interoperabilidad supone que la
dispensacion se realiza en una Comunidad Auténo-
ma distinta de aquella en la que se emite la receta
electronica, realizando la interconexion a través del
nodo central del SNS?, (ver figuras 3 y 4).

3.2 La interoperabilidad sanitaria en el marco europeo

La interoperabilidad en el ambito sanitario den-
tro del espacio europeo lleva tiempo construyéndose,
siendo formalmente la norma de partida de partida
la habilitacion que, al menos desde el punto de vista
de su necesidad, determina la Directiva de asistencia
transfronteriza y el Real Decreto de su trasposicion al
derecho espafiol. Recientemente a visto la luz la Re-
comendacion (UE) 2019/243 de la Comision de 6 de
febrero de 2019, sobre un formato de intercambio de
historiales médicos electrénicos de ambito europeo.

27 Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social. Se-
guimiento de implantacién de RESNS. Disponible en: https://
www.mscbs.gob.es/profesionales/recetaElectronicaSNS/EVO-
LUCION RESNS 06 05 19.pdf[ultimo acceso septiembre de
2019].

28 Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
DG de Salud Publica, Calidad e Innovacion. Subdireccion Ge-
neral de Informacion Sanitaria e Innovacion - Area de Receta
Electronica del SNS. Interoperabilidad de receta electronica en
el SNS-. Disponible en: https://www.mscbs.gob.es/profesiona-
les/recetaElectronicaSNS/Doc_Bas Proyect Interop RESNS
v2.1.pdf [ultimo acceso septiembre de 2019].
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Figura 4 - PROCESO DE INTEROPERABILIDAD

Esta norma supone el espaldarazo definitivo para el
arranque de la interoperabilidad sanitaria europea.

a.- La Directiva 2011/24/UE. de 9 de marzo de
2011, relativa a la aplicacion de los derechos de los
pacientes en la asistencia sanitaria transfronteriza.

Es sin duda alguna la Directiva 2011/24/UE. de
9 de marzo de 2011, relativa a la aplicacion de los
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derechos de los pacientes en la asistencia sanitaria
transfronteriza la que sienta las bases de la interope-
rabilidad en el ambito sanitario. Establece como ob-
jetivos garantizar la movilidad de los pacientes, esta-
blecer unas reglas para facilitar su acceso a una asis-
tencia sanitaria segura y de alta calidad en la Union
Europea, y promover la cooperacion en materia de
asistencia sanitaria entre los Estados miembros, res-
petando plenamente las responsabilidades de éstos
en la organizacion y prestacion de dicha asistencia.
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Un aspecto esencial de la Directiva es que sus
exigencias no constituyen ni una nueva regulacion de
los sistemas sanitarios ni una modificacion sustancial
de los mismos, aunque a partir de ahora se plantee
un nuevo escenario de atencion sanitaria en la Union
Europea. Se proclama el respeto pleno a las diferen-
cias de los sistemas nacionales de asistencia sanita-
ria, y a las responsabilidades de los Estados miem-
bros, en cuanto a la organizacion y la prestacion de
servicios sanitarios, reconociéndose la libertad para
estructurar sus propios sistemas de asistencia sanita-
ria y de seguridad social. La Directiva tiene también
por objeto aclarar las relaciones de la asistencia sa-
nitaria transfronteriza que regula, con el marco exis-
tente de coordinacion de los sistemas de seguridad
social contenido en el Reglamento (CE) n.° 883/2004
del Parlamento Europeo y del Consejo, de 29 de abril
de 2004, sobre la coordinacion de los sistemas de se-
guridad social, y el Reglamento (CE) n.° 987/2009
del Parlamento Europeo y del Consejo, de 16 de sep-
tiembre de 2009, por el que se adoptan las normas de
aplicacion del Reglamento (CE) n.° 883/2004, sobre
la coordinacion de los sistemas de seguridad social.

Sefiala en su considerando 50 que los Estados
miembros deben facilitar la cooperacion entre pres-
tadores de servicios sanitarios a fin de garantizar una
asistencia sanitaria transfronteriza segura, de gran
calidad y eficaz. Esta cooperacion puede referirse a la
planificacion conjunta, el reconocimiento mutuo o la
adaptacion de procedimientos o normas y la intero-
perabilidad de los respectivos sistemas nacionales de
tecnologias de la informacion y la comunicacion, asi
como a los mecanismos practicos para garantizar la
continuidad de la asistencia o la facilitacion practica
de la prestacion transfronteriza de asistencia sanitaria
por parte de los profesionales sanitarios de manera
temporal u ocasional.

El Considerando 56 pone de manifiesto que en
la prestacion de asistencia sanitaria que recurre al
uso de las tecnologias de la informacién y la comu-
nicacion en la Unidn, se emplean formatos y normas
muy diferentes e incompatibles, lo que crea obstacu-
los para esta modalidad de prestacion transfronteri-
za de asistencia sanitaria y posibles riesgos para la
proteccion de la salud. Por ello es necesario que los
Estados miembros procuren que los sistemas de tec-
nologias de la informaciéon y la comunicacion sean
compatibles entre si. Sin embargo, no debe olvidarse
que la implantacion de los sistemas de tecnologias
de la informacion y la comunicacion sobre la salud
es una competencia exclusivamente nacional. La
presente Directiva debe reconocer por ello tanto la

importancia de trabajar en favor de la interoperabi-
lidad, por una parte, como la adecuada division de
competencias, por otra, disponiendo a tal fin lo nece-
sario para que la Comision y los Estados miembros
sigan cooperando en la elaboracion de medidas que,
sin ser juridicamente vinculantes, constituyan herra-
mientas entre las que los Estados miembros puedan
elegir para facilitar una mayor interoperabilidad de
los sistemas de tecnologias de la informacion y la
comunicacion en el &mbito de la asistencia sanitaria
y respalden el acceso de los pacientes a las aplica-
ciones de sanidad electronica en aquellos casos en
que los Estados miembros decidan introducirlos.
Complementa esto el considerando 57cuando sefiala
que la interoperabilidad de las soluciones de sanidad
electronica debe lograrse dentro del respeto de las
normativas nacionales sobre la prestacion de servi-
cios de asistencia sanitaria adoptadas para la protec-
cion del paciente, incluida la legislacion sobre las
farmacias por Internet, en particular las prohibicio-
nes nacionales de venta a distancia de medicamentos
dispensados unicamente con receta médica, en tanto
en cuanto que sean conformes con la jurisprudencia
del Tribunal de Justicia, la Directiva 97/7/CE del Par-
lamento Europeo y del Consejo, de 20 de mayo de
1997, relativa a la proteccion de los consumidores
en materia de contratos a distancia (1) y la Directiva
2000/31/CE del Parlamento Europeo y del Consejo,
de 8 de junio de 2000, relativa a determinados as-
pectos juridicos de los servicios de la sociedad de la
informacion, en particular el comercio electronico en
el mercado interior.

El articulo 11.1 sefiala que cuando la comercia-
lizacion de un medicamento esté autorizada en su
territorio de conformidad con la Directiva 2001/83/
CE o el Reglamento (CE) no 726/2004, los Estados
miembros se aseguraran de que las recetas extendi-
das en otro Estado miembro a nombre de un paciente
determinado pueden dispensarse en su territorio de
conformidad con la legislacion nacional vigente, y
de que esta prohibida cualquier restriccion a su reco-
nocimiento, de forma expresa. Para facilitar la apli-
cacion del apartado 1, la Comision adoptara, entre
otras, directrices de ayuda a los Estados miembros
para que desarrollen la interoperabilidad de las rece-
tas electronicas.

En su articulo 14 establece los objetivos de la red
de la sanidad electronica y entre ellos determina que
uno de ellos es esforzarse para conseguir unos be-
neficios econdmicos y sociales sostenibles merced a
sistemas y servicios europeos de sanidad electronica
y a aplicaciones interoperables que permitan alcanzar
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un alto grado de confianza y seguridad, mejorar la
continuidad de los cuidados y garantizar el acceso a
una asistencia sanitaria segura y de calidad.

Esta Directiva ha sido objeto de trasposicion al
ordenamiento juridico espafiol mediante el Real De-
creto 81/2014, de 7 de febrero, por el que se esta-
blecen normas para garantizar la asistencia sanitaria
transfronteriza, y por el que se modifica el Real De-
creto 1718/2010, de 17 de diciembre, sobre receta
médica y 6rdenes de dispensacion. Dentro de su con-
tenido es resaltable el articulo 23 por el cual se esta-
blece que Espana formara parte de la Red europea de
sanidad electronica:

1. Con el objeto de favorecer la cooperacion y
el intercambio de informacion con otros Esta-
dos miembros, Espafia formara parte de la red
europea de sanidad electronica, regulada en la
Decision 2011/890/UE de la Comision, de 22 de
diciembre de 2011, por la que se establecen las
normas de establecimiento, gestion y funciona-
miento de la red de autoridades nacionales res-
ponsables en materia de salud electronica.

2. El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad designara la autoridad nacional respon-
sable en materia de sanidad electronica, comuni-
candolo a la Comision Europea.

3. Esta red conectara la autoridad nacional desig-
nada con las autoridades nacionales responsables
de sanidad electronica de los diferentes Estados
miembros.

4. La autoridad nacional responsable de sanidad
electrénica tendra como principios informadores
los recogidos en el Real Decreto 4/2010, de 8 de
enero, por el que se regula el Esquema Nacional
de Interoperabilidad en el ambito de la Admi-
nistracion Electronica que recoge los principios
adoptados por la Estrategia Europea de Intero-
perabilidad y el Marco Europeo de Interopera-
bilidad.

5. La autoridad nacional responsable de sanidad
electronica dentro del Sistema Nacional de Sa-
lud observara el cumplimiento de los objetivos
de la red europea de salud electronica con res-
peto y observancia de la legislacion existente en
materia de proteccion de datos y autonomia del
paciente.
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b.- La Recomendacion (UE) 2019/243 de la Co-
mision de 6 de febrero de 2019, sobre un formato de
intercambio de historiales médicos electronicos de
ambito europeo

Sentadas las bases de la asistencia transfronteriza
en el marco europeo, los siguientes pasos se orien-
tan al establecimiento de un sistema de interoperabi-
lidad real y técnica que garantice el intercambio de
documentacion clinica que permita llevarla a cabo.
No cabe en este contexto dejar de citarse la Reco-
mendacion (UE) 2019/243 de la Comision de 6 de
febrero de 2019, sobre un formato de intercambio de
historiales médicos electroénicos de ambito europeo.
Se trata una norma cuyo objeto es establecer un mar-
co para el desarrollo de un formato de intercambio de
historiales médicos electronicos de ambito europeo
con el fin de lograr un acceso y un intercambio trans-
fronterizo seguro e interoperable a los datos sanita-
rios electronicos en la Union.

Parte de unos considerados previos en los que
pone de manifiesto que permitir el acceso y la puesta
en comun de forma segura de historiales médicos a
través de las fronteras en la Unidn facilitard la vida
de los ciudadanos en una serie de situaciones trans-
fronterizas, como los casos en que las personas y sus
familias viven en la actualidad en otro Estado miem-
bro por motivos laborales o los de los jubilados que
viven en otro pais, ya que ello les permitira acceder
a sus historiales médicos entre los Estados miembros
en los que hayan residido. Ello también mejorara la
calidad de la asistencia en situaciones que requie-
ren tratamiento médico durante desplazamientos en
la Unién o como parte de un acuerdo transfronteri-
zo. Hay mas de dos millones de casos registrados al
afio en los que un ciudadano que vive en un Estado
miembro ha solicitado asistencia sanitaria en otro Es-
tado miembro. Ademas, en el futuro puede ser util
adherirse a iniciativas de la Unioén Europea en el am-
bito de la coordinacion de la seguridad social. Sefiala
demads que se prevé que las necesidades de asistencia
sanitaria van a seguir aumentando en el futuro debi-
do al envejecimiento de la poblacion y a la creciente
prevalencia de las enfermedades cronicas, asi como
a una mayor demanda de cuidados de larga duracion.

Es consciente de los problemas a superar y por
ello indica que la digitalizacion de los historiales mé-
dicos y la creacion de sistemas que permitan a los
ciudadanos acceder a ellos de forma segura, y a los
distintos agentes del sistema sanitario (pacientes, sus
equipos clinicos en la comunidad y las instalaciones
hospitalarias) compartirlos es un paso importante
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hacia la integracion de las tecnologias digitales en los
enfoques sanitarios y asistenciales. Esa integracion
requiere que los historiales médicos electronicos
sean interoperables en toda la Union, mientras que,
en la actualidad, muchos de los formatos y normas de
los sistemas de historiales médicos electronicos, sis-
temas de informacion para el registro, la extraccion
y la gestion de los historiales médicos electronicos,
que se utilizan en la Unidn son incompatibles.

El objetivo de la interoperabilidad en relacion
con los historiales médicos electronicos es propiciar
un tratamiento coherente de la informacion entre esos
sistemas de informacion sanitaria, con independencia
de su tecnologia, aplicaciéon o plataforma, de mane-
ra que el destinatario pueda interpretarlos de mane-
ra util. La falta de interoperabilidad en relacion con
los historiales médicos electronicos conduce a una
fragmentacion y reduce la calidad de la prestacion de
asistencia sanitaria transfronteriza.

En el Considerando 12 pone de manifiesto que
“Para desarrollar y compartir historiales médicos
electronicos es preciso establecer las normas mas
exigentes posible en materia de seguridad y protec-
cion de datos. El Reglamento general de proteccion
de datos exige que los datos de los pacientes estén
protegidos y debidamente asegurados de modo que
se garantice su confidencialidad, integridad y dis-
ponibilidad. Por consiguiente, los sistemas deben
estar protegidos, asegurados, ser fiables e integrar la
proteccion de datos desde el disenio y por defecto.
Una serie de soluciones digitales a nivel europeo y
de enfoques comunes para las Administraciones y las
instituciones sientan las bases para ello”.

Como ya dijimos, el objetivo de la Recomen-
dacidn es establecer un marco para el desarrollo de
un formato de intercambio de historiales médicos
electronicos de ambito europeo con el fin de lograr
un acceso y un intercambio transfronterizo seguro
e interoperable a los datos sanitarios electronicos
en la Union. El marco consta de los siguientes ele-
mentos:

a) un conjunto de principios que deberian regir
en la Union el acceso a historiales médicos elec-
tronicos y el intercambio de esos historiales a tra-
vés de las fronteras;

b) un conjunto de especificaciones técnicas co-
munes para el intercambio transfronterizo de
datos en determinados dominios de informa-
cion sanitaria, que deberia constituir la base de

referencia para un formato de intercambio de his-
toriales médicos electronicos de ambito europeo;

¢) un proceso para avanzar en el desarrollo de
un formato de intercambio de historiales médicos
electronicos de &mbito europeo.

La Recomendacion declara como principios de
acceso e intercambio transfronterizo de historiales
médicos electronicos los siguientes:

1) Los Estados miembros deberian garantizar
que los ciudadanos puedan acceder y compartir
de forma segura a sus datos sanitarios electroni-
cos a través de las fronteras.

2) Se insta a los Estados miembros a que den a
los ciudadanos la capacidad para elegir a quién
dan acceso a sus datos sanitarios electronicos y
qué detalles sobre su informacion sanitaria pue-
den compartirse.

3) Los Estados miembros deberian velar por que
se respeten los principios establecidos en el ane-
xo cuando se desarrollen soluciones que permi-
tan el acceso a datos sanitarios electronicos en la
Unidn y el intercambio de los mismos.

Por ultimo, merece ser destacado que la norma
determina una base de referencia para un formato de
intercambio de historiales médicos electronicos de
ambito europeo, sefalando que los Estados miem-
bros deberian adoptar medidas para garantizar que
los siguientes dominios de informacién sanitaria,
como base de referencia, formen parte de un formato
de intercambio de historiales médicos electronicos
de ambito europeo:

a) historial resumido del paciente;

b) receta electronica/dispensacion electronica;
¢) resultados de laboratorio;

d) imagenes e informes médicos;

e) informes de altas hospitalarias.

La Recomendacion se acompana de un Anexo en
el que se desarrollan los principios citados, los do-
minios de informacidn sanitaria para el intercambio
transfronterizo y las especificaciones de interopera-
bilidad. De todo ello solo queremos centrarnos, final-
mente, en los principios que establece la Recomenda-
cion, ya que enlazan perfectamente con la afirmacion
hecha al principio del presente trabajo cuando decia-
mos que se ha inducido al error de que la proteccion

55



Laura Murioz Fernandez, Sergio Gallego Riestra

Volumen 29 niimero 2. Julio-Diciembre 2019 | ESTUDIOS

y seguridad de los datos se limita exclusivamente a
impedir el acceso a los mismos, cuando realmente
eso seria cumplir exclusivamente el principio de con-
fidencialidad. La proteccion y seguridad de los datos
supone el cumplimiento de otros principios igual de
relevantes, como son los de minimizacion, exactitud
o integridad. En el epigrafe 2.1 hemos sostenido que
la libre y segura circulacion de los datos son la base
de la interoperabilidad y recogiamos los conside-
randos del RGPD que senalan que la tecnologia ha
transformado la vida social y ha de facilitar ain mas
la libre circulacion de datos personales dentro de la
Unioén garantizando al mismo tiempo un elevado ni-
vel de proteccion de los mismos.

Los principios que la Recomendacion plantea
para garantizar una adecuada interoperabilidad en el
ambito sanitario y, particularmente, en relaciéon con
los historiales médicos son los siguientes:

a) Sistemas centrados en los ciudadanos desde
su diserio. El disefio de los sistemas deberia ha-
cerse considerando a los ciudadanos su eje cen-
tral. Esos sistemas deben disefiarse para aplicar
los principios de proteccion de datos desde el
disefio y por defecto para cumplir los requisitos
del RGPD.

b) Exhaustividad y lectura por maquina. Los
historiales médicos electronicos deberian ser lo
mas completos posible para facilitar los servicios
sanitarios y asistenciales en toda la Union. Los
datos sanitarios introducidos en los historiales
médicos electronicos deberian ser legibles por
maquina en la medida en que sea necesario para
la reutilizacién razonable que se prevé hacer de
esos datos. La informacion deberia estructurarse
y codificarse de la manera mas practica posible
para que los datos sanitarios sean interoperables,
también a través de las fronteras.

¢) Proteccion de datos y confidencialidad. Los
sistemas de historiales médicos electronicos y las
soluciones de interoperabilidad deberian garanti-
zar la confidencialidad de los datos sanitarios per-
sonales y cumplir todos los aspectos de la legisla-
cion en materia de proteccion de datos desde su
fase de disefio en adelante. El derecho fundamen-
tal a la proteccion de los datos personales deberia
aplicarse plena y efectivamente, de conformidad
con el RGPD, incluidos el derecho a la transparen-
cia de la informacidn, el derecho de acceso y otros
derechos pertinentes enumerados en su capitulo
III. En particular, los ciudadanos deberian poder
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ejercer su derecho de acceso a sus datos sanitarios
mediante el acceso a sus historiales médicos elec-
tronicos, también a través de las fronteras.

d) Consentimiento y otras bases juridicas. Todo
tratamiento (1) de los datos sanitarios debe ba-
sarse en el consentimiento explicito del ciudada-
no al que pertenezcan o en cualquier otra base
juridica, de conformidad con los articulos 6 y 9
del RGPD.

e) Auditabilidad. Todo tratamiento de los datos
sanitarios deberia archivarse y verificarse a efec-
tos de auditoria, utilizando técnicas apropiadas,
como los registros y las pistas de auditoria, para
mantener un registro exacto del acceso a los his-
toriales electronicos, su intercambio o cualquier
otra operacion de tratamiento.

f) Seguridad. De conformidad con el RGPD y la
Directiva (UE) 2016/1148, tienen que adoptarse
las medidas técnicas y de organizacion adecua-
das para garantizar la seguridad de los sistemas
de historiales médicos electronicos. Entre esas
medidas deberia figurar la proteccion contra el
tratamiento no autorizado o ilicito de datos sa-
nitarios y contra la pérdida, destruccion o dafios
accidentales. Las entidades que intercambien
historiales médicos electronicos deberian garan-
tizar que el personal que se ocupa de los sistemas
de historiales médicos electronicos sea suficien-
temente consciente de los riesgos de ciberseguri-
dad y tenga la formacion adecuada.

g) Identificacion y autenticacion. Un aspecto
fundamental para garantizar la confianza en los
intercambios de datos entre sistemas de histo-
riales médicos electronicos es la identificacion y
autenticacion solidas y fiables de todas las partes
implicadas. El uso de las identificaciones elec-
tronicas nacionales notificadas (eID) facilita la
identificacion y la autenticacion transfronterizas
de los ciudadanos para que puedan acceder a sus
datos sanitarios con total seguridad y a su con-
veniencia y apoya el principio de «no repudio»,
que garantiza el origen y la integridad de tales
datos. Mediante el reconocimiento mutuo de los
sistemas nacionales de identificacion electronica
previstos en el Reglamento (UE) 910/2014, los
ciudadanos de un Estado miembro pueden utili-
zar sus identificaciones electronicas nacionales
para acceder de forma segura a los servicios en
linea prestados en otro Estado miembro. De con-
formidad con el articulo 6 de dicho Reglamento,
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los servicios publicos en linea que requieran un
determinado nivel de seguridad («sustancial» o
«alto») del medio de identificacion electronica
tienen que aceptar los sistemas de identificacion
electronica notificados de otros Estados miem-
bros.

h) Continuidad del servicio. La continuidad y
la disponibilidad del servicio de intercambio de
historiales médicos electronicos son esenciales
para garantizar la continuidad de la asistencia.
Cualquier incidente o interrupcion que pueda
producirse durante el uso del servicio deberia re-
mediarse con prontitud, de acuerdo con los pla-
nes previstos de continuidad de las actividades.

c.- Connecting Europe Facility E-Health

En el ano 2017, en el ambito de telecomunicacio-
nes del programa de trabajo CEF (Connecting Europe
Facility), la Unioén Europea establece la Convocatoria
para el desarrollo e implementacion de servicios en el
ambito de eHealth para su uso en ambito real de servi-
cios a los ciudadanos y profesionales sanitarios®.

Se trata de una Convocatoria de la Union Euro-
pea articulada por INEA (Innovation and Networks
Executive Agency) destinada al desarrollo e imple-
mentacion de servicios en el ambito eHeath y cen-
trada, en este caso concreto, en el intercambio trans-
fronterizo de datos de salud relevantes que posibili-
ten la continuidad de cuidados y atencion sanitaria
segura (Patient Summary) asi como prescripcion y
dispensacion electronicas de medicamentos (ePres-
cripcion), para su uso en ambito real de servicios a
los ciudadanos y profesionales sanitarios, como se
indicaba en el parrafo superior.

Lo que subyace en la filosofia de este proyecto
es que es una realidad que los ciudadanos cada vez
mas se desplazan por distintos motivos, y por tanto
en el marco de la Union Europea se deben coordinar
los esfuerzos para facilitar asistencia sanitaria a los
ciudadanos que asi lo necesiten encontrandose fuera
de su pais de residencia, teniendo en cuenta las posi-
bilidades que ofrecen tecnologias y el esfuerzo e in-
version que ya se ha realizado para la transformacion
digital de la sociedad.

29 European Comission. 2017 CEF Telecom eHealth.
Innovation and Networks Executive Agency- Call e Health.
Disponible en: https://ec.europa.eu/inea/en/connecting-europe-
facility/cef-telecom/apply-funding/2019-ehealth [altimo acceso
septiembre de 2019].

Los antecedentes de este proyecto los encontra-
mos en el marco de la ya citada Directiva de Asisten-
cia Sanitaria Transfronteriza (DAST) relativa a la apli-
cacion de los derechos de los pacientes en la asistencia
sanitaria transfronteriza; en virtud de esta Directiva,
los pacientes de los paises de la Union Europea po-
dran acudir a un Estado miembro distinto al suyo para
recibir asistencia sanitaria. En concreto el articulo 14
establece que la Union apoyara y facilitara la coopera-
cion y el intercambio de informacion entre los Estados
Miembros dentro de una red voluntaria que conecte
a las autoridades nacionales encargadas de la sanidad
electronica que designen los Estados miembros. A ni-
vel nacional existe una trasposicion de dicha Directiva
en el Real Decreto 81/2014, de 7 de febrero, por el que
se establecen normas para garantizar la asistencia sa-
nitaria transfronteriza, y por el que se modifica el Real
Decreto 1718/2010, de 17 de diciembre, sobre receta
médica y o6rdenes de dispensacion.

La Red de Salud Electrénica (“eHealth Network”
— Red eHN) constituida en virtud del Articulo 14 de
la Directiva 2011/24/UE es el principal Organismo
Regulador politico y estratégico para la Salud Elec-
tronica en Europa, que conecta las Autoridades Na-
cionales responsables de los Puntos de Contacto Na-
cionales para Salud Electronica (“National Contact
Points for eHealth” - NCPeH). La Red eHN tiene el
mandato de establecer un Marco Europeo de Intero-
perabilidad para los Servicios Transfronterizos de In-
formacion sobre Salud Electrénica (“Cross-Bordere
Health Information Services” - CBeHIS) con el fin
de conseguir un alto nivel de confianza y seguridad,
mejorando la continuidad de la atencion y garanti-
zando el acceso a una atencion sanitaria segura y de
alta calidad.

Los objetivos del proyecto CEF eHealth son:

e Permitir la asistencia sanitaria transfronteriza
ininterrumpida y garantizar el acceso seguro a
la informacion sanitaria de pacientes entre siste-
mas de asistencia sanitaria europeos, en especial
al intercambio entre historias clinicas resumidas
(HCR por sus siglas en espafiol; PS por sus siglas
en ingles) y recetas electronicas (eP por sus siglas
en inglés)

* Contribuir a la seguridad del paciente mediante
la reduccién en frecuencia de errores médicos y
mediante el acceso rapido a la informacion sanita-
ria del paciente, asi como a través de la mejora en
la accesibilidad del paciente a sus propias recetas
incluso cuando se encuentre en el extranjero
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 Facilitar informacion necesaria en situaciones
de emergencia al personal sanitario y reducir la
repeticion de procedimientos diagnosticos.

En nuestro pais se apoyara en los proyectos a
nivel nacional de Historia Clinica Digital del Siste-
ma Nacional de Salud (HCDSNS) y receta electrd-
nica interoperable del Sistema Nacional de Salud
(RESNYS).

El Ministerio de Sanidad como Punto Nacional
de Contacto ejerce la coordinacion del proyecto en
contacto con las 14 Comunidades Auténomas que se
han sumado al mismo, en lo que se refiere a:

* Desarrollo del resumen de paciente siguiendo
la guia europea, incluyendo la codificacion nece-
saria para ello

* Conexion al Nodo Nacional para emitir un
resumen de paciente y para recibirlo de un pais
europeo

» Habilitacion de acceso de los profesionales al
servicio

* Delimitacion de las necesidades de comunica-
cidn de contenidos clinicos

* Evaluacion de los estandares disponibles y fa-
cilitacion de su adopcion.

 Disefio de procesos de produccion de conteni-
dos, los circuitos y los flujos de informacion

» Establecimiento de las bases para procesos de
certificacion en diferentes aspectos de la intero-
perabilidad para la asistencia sanitaria transfron-
teriza.

Desde junio de 2018, Comunidades Autonomas
y Ministerio estan trabajando para la puesta en mar-
cha de los servicios de resumen del paciente en una
primera fase, y receta electronica en la segunda fase.

IV. CONCLUSIONES

La proteccion en el tratamiento de datos se suele
enfocar errdneamente s6lo hacia su vertiente de res-
triccion de acceso, sin tener en cuenta que tan impor-
tantes 0 mas son su accesibilidad y libre circulacion
para dar satisfaccion a las necesidades a las que ha
de servir.
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El nuevo marco normativo europeo y nacional
obedece a diversas razones, siendo su eje principal
la imprescindible puesta en marcha de la interopera-
bilidad en un contexto de globalizacion del espacio
europeo, al que el RGPD pretende dar un tratamiento
legal homogéneo, terminando asi con las desigual-
dades normativas existentes entre los diferentes
paises de la Union. Todo el cambio normativo estd
nitidamente impregnado, y ello recogido de manera
expresa en el propio nombre del RGPD, por la idea
de la libre circulacion de datos, garantizando de esta
manera, entre otros fines, la asistencia sanitaria trans-
fronteriza con una normativa homogénea y de aplica-
cion por igual a todo el espacio europeo y las trans-
ferencias internacionales de datos en el ambito de la
salud y de la investigacion que permitan dar carta de
naturaleza a los objetivos ya sefialados en el Tratado
de Funcionamiento de la Union Europea.

El Marco Europeo de Interoperabilidad propor-
ciona orientacion a través de recomendaciones sobre
como mejorar la gobernanza de las actividades de in-
teroperabilidad, establecer relaciones entre organiza-
ciones, racionalizar los procesos que da soporte a los
servicios digitales y garantizar que las legislaciones no
comprometan los esfuerzos de interoperabilidad.

En el ambito de las Administraciones Publicas en
Espaia se ha hecho una regulacion conjunta de la se-
guridad y la interoperabilidad de los sistemas infor-
maticos a través del Real Decreto 3/2010 por el que
se regula el Esquema Nacional de Seguridad y del
Real Decreto 4/2010 por el que se regula el Esquema
Nacional de Interoperabilidad, con objeto de crear
las condiciones necesarias para generar confianza en
el uso de medios electronicos y permitir a los ciuda-
danos y a las Administraciones Publicas el ejercicio
de los derechos y el cumplimiento de los deberes a
través de estos medios. La Ley 39/2015, de 1 de oc-
tubre, del Procedimiento Administrativo Comtn de
las Administraciones Publicas, hace reiteradas refe-
rencias al Esquema Nacional de Interoperabilidad
con motivo de la implantacion de los procedimientos
electronicos.

La Directiva 2011/24/UE relativa a la aplicacion
de los derechos de los pacientes en la asistencia sa-
nitaria transfronteriza establece como objetivos ga-
rantizar la movilidad de los pacientes, establecer re-
glas para facilitar su acceso a una asistencia segura
y de calidad en la UE, y promover la cooperacion
en materia de asistencia sanitaria entre los Estados
miembros.
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El objetivo de la interoperabilidad en relacion
con los historiales médicos electronicos es propiciar
un tratamiento coherente de la informacion entre esos
sistemas de informacion sanitaria, con independencia
de su tecnologia, aplicacion o plataforma, de mane-
ra que el destinatario pueda interpretarlos de mane-
ra util. La falta de interoperabilidad en relacion con
los historiales médicos electronicos conduce a una
fragmentacion y reduce la calidad de la prestacion de
asistencia sanitaria transfronteriza.

Para poder compartir datos de historias clinicas,
se deben establecer las normas mas exigentes posi-
bles en materia de seguridad y proteccion de datos,
de forma que los sistemas estén protegidos, asegu-
rados, sean fiables e integren la proteccion de datos
desde el disefio y por defecto. La seguridad y protec-
cion de los datos no se debe limitar exclusivamente
al principio de confidencialidad, sino que debe res-
ponder también al cumplimiento de otros principios
igual de relevantes, como son los de integridad, exac-
titud, minimizacién y accesibilidad.

En nuestro pais, el Sistema Nacional de Salud ha
puesto en marcha servicios electronicos siguiendo el
Marco Europeo de Interoperabilidad, con una estra-
tegia de neutralidad tecnolégica y basados en un es-
quema de interoperabilidad, con el uso de estandares
de intercambio en la informacion para posibilitar la
integracion de los distintos sistemas de las Comuni-
dades Autonomas. De esta forma ya estan en mar-
cha, y funcionando de manera operativa, dos grandes
proyectos de interoperabilidad en el ambito del SNS:
la Historia Clinica Digital del SNS (HCDSNS) y la
Receta Electronica Interoperable (RESNS). Ambos
serviran de base a la historia clinica resumida EU-
Patient Summary y a la receta electronica ePrescrip-
tion a nivel europeo en el marco del proyecto CEF
eHealth.

Sentadas las bases de la asistencia transfronteriza
en el marco europeo, los siguientes pasos se orientan
al establecimiento de un sistema de interoperabilidad
real y técnica que garantice el intercambio de docu-
mentacion clinica que permita llevarla a cabo. La Re-
comendacion (UE) 2019/243 de la Comisién de 6 de
febrero de 2019, sobre un formato de intercambio de
historiales médicos electronicos de ambito europeo,
establece como objeto de la norma lograr un acceso
y un intercambio transfronterizo seguro e interopera-
ble a los datos sanitarios electronicos en la Union y
determina los dominios de informacién sanitaria que,
como base de referencia, forman parte de los histo-
riales médicos electronicos.
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RESUMEN

El articulo tratard sobre un estudio cronoldgico-
retrospectivo del sistema sanitario publico vasco,
desde el punto de vista juridico-administrativo, como
de sus principios informadores, permitiendo conocer
su estructura organizativa actual.
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ABSTRACT

The article will deal with a chronological-retros-
pective study of the Basque Public Health System,
from the legal-administrative point of view, as well
as its informative principles, allowing to know its cu-
rrent organizational structure.
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Osakidetza, Public Health System, Basque Country.
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I. INTRODUCCION

Tras cuarenta anos de andadura del sistema sa-
nitario publico del Pais Vasco, nos parece un buen
momento para echar la vista atras recapitulando so-
bre este largo proceso. Si bien, el estado de la cues-
tion puede tener un enfoque poliédrico, con multiples
puntos de vista: sanitario; econémico; sociologico;
tecnologico etc., en nuestro caso solo se analizara
desde la perspectiva juridico-administrativa, los an-
tecedentes legales y facticos del sistema sanitario pu-
blico vasco, en general, y de Osakidetza — Servicio
Vasco de Salud (OSK), en particular. Asimismo, co-
noceremos los principios informadores que aportan
su sustento ético-juridico.

Formalmente, el estudio tendrd un caracter cro-
nologico-retrospectivo, desde lo mas remoto hasta lo
mas reciente, deteniéndose especialmente en los hi-
tos mas importantes que han jalonado dicho proceso.
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El ultimo punto describira minuciosamente la ar-
quitectura institucional y organizativa, tal como esta
constituida al presente, asi como el entramado juridi-
co tanto a nivel funcional como territorial.

Finalmente, solo dejar constancia, que dado el
caracter eminentemente descriptivo del estudio, ni se
pretende, ni ese es su objetivo, plantear ningun tipo
conclusion ni perspectiva de futuro. Se trata pues, de
un relato de las razones, hechos y circunstancias que
condicionaron el nacimiento y devenir del sistema
sanitario publico vasco, contextualizado juridica-
mente.

II. PROCESO DE CONFIGURACI()N
DEL SISTEMA SANITARIO PUBLICO
VASCO (PRINCIPALES HITOS)

1. Estatuto de Autonomia del Pais Vasco. Compe-
tencias de caracter sanitario

* Corresponde al Pais Vasco el desarrollo le-
gislativo y la ejecucion de la legislacion basica
del Estado en materia de sanidad interior. (art.
18.1).

» Correspondera también al Pais Vasco la eje-
cucion de la legislacion del Estado sobre produc-
tos farmacéuticos. (art. 18.3).

* La Comunidad Autonoma podra organizar y
administrar a tales fines, y dentro de su territo-
rio, todos los servicios relacionados con las ma-
terias antes expresadas y ejercerd la tutela de las
instituciones, entidades y fundaciones en materia
de Sanidad y de Seguridad Social, reservandose
el Estado la alta inspeccion conducente: al cum-
plimiento de las funciones y competencias conte-
nidas en este articulo. (art. 18.4).

* Los poderes publicos vascos ajustaran el ejer-
cicio de las competencias que asuman en mate-
ria de Sanidad y de Seguridad Social a criterios
de participacion democratica de todos los intere-
sados, asi como de los Sindicatos de Trabajado-
res y Asociaciones empresariales en los términos
que la Ley establezca. (art. 18.1).

Resulta evidente que disponer de las competen-
cias atribuidas, por si solo, no es suficiente para poder
ejercerlas. Todo ello si no se cuenta con los medios
personales y materiales suficientes para su ejercicio.

Por tanto se hace necesario habilitar el traspaso ma-
terial de dichos recursos.

2. Creacion del Servicio Vasco de Salud Osakidetza

En 1983, se aprueba la Ley de Servicio Vasco
de Salud Osakidetza', que en su articulado sefiala
que “tendrd como finalidad la gestion de los servi-
cios sanitarios cardcter publico y la programacion
y el control de los servicios de indole sanitario de la
Comunidad Autonoma del Pais Vasco, dentro de su
competencia”. (art. 1.1).

En cuanto a la configuracion juridica de OSK,
“tendra la condicion de Organismo Autonomo de
caracter administrativo de la Administracion del
Pais Vasco, ostentando personalidad juridica propia
y plena capacidad de obrar para el cumplimiento de
sus fines”. (art. 1.2).

La exposicion de motivos de la norma deja cons-
tancia que OSK echa a andar sin haber recibido,
todavia, el traspaso del grueso de los servicios sa-
nitarios ubicados en la CAE y que en aquel momen-
to aun dependian del Instituto Nacional de la Salud
(INSALUD). Este era el 6rgano estatal encargado de
la gestion y administracion de los servicios sanitarios
de la Seguridad Social en Espafa, cuando la financia-
cion de la sanidad se realizaba a través de cotizacio-
nes sociales y no mediante impuestos como ocurre
en la actualidad.

“Transferidos los servicios de salud publica por
el Real Decreto 2.209/1979, en su articulo 5.°y por
el Real Decreto 2.768/1980 y ante la expectativa de
transferencia de los servicios de Seguridad Social,
en cumplimiento de lo previsto en el citado articulo
18 del Estatuto de Autonomia, urge la creacion de un
instrumento juridico que permita la unificacion fun-
cional de todos los servicios sanitarios para poder
desarrollar con eficacia la politica sanitaria apunta-
da en el Programa de Gobierno.”

En el momento de su creacion, OSK solo podia

1 LEY 9/1983, de 19 de mayo, de “Servicio Vasco de
Salud Osakidetza” publicada en el BOPV num. 77 de fecha
01/06/1983. Disponible en la URL: https://www.euskadi.eus/
y22-bopv/es/bopv2/datos/1983/06/8300960a.pdf

2 INSTITUTO NACIONAL DE LA SALUD (INSALUD)
creado por RDL 36/1978, de 16 de noviembre, sobre gestion
institucional de la Seguridad Social, la salud y el empleo, pu-
blicado en el BOPV num. 276 de fecha 11/11/1978. Disponi-
ble en la URL: https://www.boe.es/buscar/pdf/1978/BOE-A-
1978-28739-consolidado.pdf
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gestionar los servicios ya traspasados®* * a la CAE,
referidos a salud publica, centros asistenciales y hos-
pitales que no dependian del INSALUD, como eran
los que hasta entonces habian pertenecido a la Admi-
nistracion Institucional de la Sanidad Nacional (AIS-
NA) en la que se integro luego el Patronato Nacional
Antituberculoso y de las Enfermedades del Torax,
por el Decreto-Ley 13/1972, de 29 de diciembre y a
la que pertenecian los siguientes centros:

* Hospital Amara en Donostia/San Sebastian
(Gipuzkoa), en la actualidad en la Organizacion
Sanitaria Integrada (OSI) Donostialdea.

* Hospital de Leza (Araba), en la actualidad en

la Organizacion Sanitaria Integrada (OSI) Ara-

bako Errioxa—Rioja Alavesa.

* Hospital Santa Marina en Bilbao (Bizkaia).

Ademas de asumir la gestion de dichos hospita-
les, las competencias que pudieron ser desempefiadas
desde el primer momento, fueron las indicadas en el
art. 2 de la norma de creacion de OSK:

+ Salud materno-infantil.

* Salud escolar.

» Seguridad e higiene del trabajo, medicina y
salud laboral.

3 REAL DECRETO 2209/1979, de 7 de septiembre, sobre
transferencia de competencias de la Administracion del Estado
al Consejo General del Pais Vasco en materia de Agricultura,
Sanidad y Trabajo, publicado en el BOE niim. 227 de fecha
21/09/1979. Disponible en la URL: http://www.boe.es/boe/
dias/1979/09/21/pdfs/A22051-22058.pdf

4 REAL DECRETO 2768/1980, de 20 de septiembre, so-
bre traspaso de servicios del Estado a la Comunidad Auténoma
del Pais Vasco en materia de Sanidad, Servicios y Asistencia
Social, publicado en el BOE num. 311 de fecha 27/12/1980.
Disponible en la URL: http://www.boe.es/boe/dias/1980/12/27/
pdfs/A28533-28567.pdf

5 REAL DECRETO 274/1987, de 13 de febrero, por el
que se publican los medios personales y patrimoniales traspa-
sados a la Comunidad Autéonoma del Pais Vasco en materia de
sanidad, publicado en el BOE num. 50 de fecha 27/02/1987.
Disponible en la URL: http://www.boe.es/boe/dias/1987/02/27/
pdfs/A05873-05886.pdf. La fecha del Real Decreto aunque
posterior a la Ley 3/1983 de Servicio Vasco de Salud Osakidet-
za, se refiere a traspasos de fecha anterior: “Los bienes, dere-
chos y obligaciones transferidos al Pais Vasco en virtud de los
Reales Decretos 2209/1979, de 7 de septiembre; 2768/1980, de
26 de septiembre, fueron objeto de publicacion como anexo de
la ultima disposicion citada, a excepcion de los también tras-
pasados entonces y que ahora se recogen en la relacion numero
1, que se adjunta al presente Acuerdo, a efectos de publicidad”.
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¢ Qeriatria.

e Asistencia médico-sanitaria en todas sus mo-
dalidades: promocién, prevencion, curacion y
rehabilitacion.

¢ Ordenacion farmacéutica.
* Medicina deportiva.

* Control sanitario de alimentos y bebidas, de
la salubridad e higiene del medio y la vivienda.

* Educacion, estadistica y epidemiologia sani-
taria.

* Cualesquiera otras que se le encomienden por
el Gobierno Vasco o el Departamento de Sanidad
y Seguridad Social.

a. Traspaso de servicios de los Territorios Histo-
ricos a las Instituciones Comunes de la Comunidad
Autonoma en materia de Sanidad

En 1985 se procedio al traspaso® 7 8 a las Insti-

tuciones Comunes de la CAE de los servicios sani-
tarios, que incluian la totalidad de la Salud Mental
Provincial, asi como otros dispositivos hospitalarios
y extrahospitalarios, que hasta ese momento estaban
siendo gestionados y desde hacia mucho tiempo (fi-
nales del s. XIX y principios del s. XX en algun caso)
por las Diputaciones de los Territorios Historicos
(provincias) de Araba, Bizkaia y Gipuzkoa.

Concretamente, ademas de los medios extrahos-
pitalarios de menor tamafio, fueron traspasados a la
CAE los siguientes hospitales:

6 DECRETO 32/1985, de 5 de marzo, de traspaso de
servicios del Territorio Histérico de Alava a las Instituciones
Comunes de la Comunidad Autébnoma en materia de Sanidad,
publicado en el BOPV nim. 51 de fecha 06/03/1985. Dispo-
nible en la URL:https://www.euskadi.eus/y22-bopv/es/bopv2/
datos/1985/03/8500539a.pdf

7 DECRETO 40/1985, de 5 de marzo, de traspaso de ser-
vicios del Territorio Histérico de Guiptizcoa a las Instituciones
Comunes de la Comunidad Auténoma en materia de Sanidad,
publicado en el BOPV num. 51 de fecha 06/03/1985. Dispo-
nible en la URL: https://www.euskadi.eus/y22-bopv/es/bopv2/
datos/1985/03/8500547a.pdf

8 DECRETO 51/1985, de 5 de marzo, de traspaso de ser-
vicios del Territorio Histérico de Vizcaya a las Instituciones
Comunes de la Comunidad Autdbnoma en materia de Sanidad,
publicado en el BOPV num. 51 de fecha 06/03/1985. Dispo-
nible en la URL: https://www.euskadi.eus/y22-bopv/es/bopv2/
datos/1985/03/8500558a.pdf
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o Territorio Histoérico de Araba:

- Residencia Provincial Santa Maria de las
Nieves, construyéndose posteriormente, el
Hospital Psiquiatrico de Araba, ambos en Vi-
toria/Gasteiz (Araba), integrado ahora en la
Red de Salud Mental de Araba.

- Hospital General Santiago Apostol, al igual
que los anteriores, ubicado también en la ciu-
dad de Vitoria/Gasteiz (Araba), en la actua-
lidad en la Organizacion Sanitaria Integrada
(OSI) Araba.

e Territorio Historico de Bizkaia:
- Hospital Psiquiatrico de Bermeo (Bizkaia).

- Hospital Psiquiatrico de Zaldivar (sic), (Bi-
zkaia).

- Instituto Neuro-psiquiatrico Nicolas Achi-
carro, que luego pasaria a denominarse como
Hospital Psiquiatrico de Zamudio (Bizkaia).

- Instituto de Cirugia Ortopédica y Rehabilita-
cion de Gorliz, que luego pasaria a denominar-
se Hospital de Gorliz

Los tres primeros, hospitales psiquiatricos de
Bizkaia, integran ahora la Red de Salud Mental de
Bizkaia y el de Gorliz es actualmente un hospital de
subagudos, después de haber tenido caracter mono-
grafico y también de media y larga estancia.

* Territorio Histérico de Gipuzkoa:

- Hospital Gipuzkoa en Donostia/San Sebas-
tian (Gipuzkoa), en la actualidad en la Orga-
nizacion Sanitaria Integrada (OSI) Donostial-
dea.

b. Traspaso a la CAE de las funciones y servi-
cios del INSALUD

Con efectos desde el 1 de enero de 1988 que-
dan traspasadas’ a la CAE, “las funciones y servi-
cios [del INSALUD] asi como los bienes, derechos,

9 REAL DECRETO 1536/1987, de 6 de noviembre, sobre
traspaso a la Comunidad Autonoma del Pais Vasco de las funcio-
nes y servicios del Instituto Nacional de la Salud (INSALUD),
publicado en el BOE num. 299 de fecha 15/12/1987. Dispo-
nible en la URL: https://www.boe.es/boe/dias/1987/12/15/pdfs/

A36734-36747.pdf

obligaciones, personal y créditos correspondientes”
(art. 2), que incluyen los hospitales indicados a con-
tinuacion y ademas numerosos ambulatorios y con-
sultorios médicos.

e Territorio Historico de Araba:

- Residencia Sanitaria Ortiz de Zarate, que
luego pasaria a denominarse Hospital Txago-
rritxu, en Vitoria/Gasteiz (Araba), ahora en la
Organizacion Sanitaria Integrada (OSI) Araba.

e Territorio Histérico de Bizkaia:

- Hospital Cruces, en Barakaldo (Bizkaia),
ahora en la Organizacion Sanitaria Integrada
(OSI) Ezkerraldea-Enkarterri-Cruces.

- Sanatorio San Eloy, luego denominado Hos-
pital San Eloy, también en Barakaldo, ahora
en la Organizacion Sanitaria Integrada (OSI)
Barakaldo-Sestao.

- Hospital de Galdakao, ahora en la Organi-
zacion Sanitaria Integrada (OSI) Barrualde-
Galdakao.

 Territorio Histdrico de Gipuzkoa:

- Residencia General y Materno-Infantil Ntra.
Sra. Aranzazu en Donostia/San Sebastian,
ahora en la Organizacion Sanitaria Integrada
(OSI) Donostialdea.

- Hospital Comarcal Ntra. Sra. Antigua, en
Zumarraga, ahora en la Organizacion Sanitaria
Integrada (OSI) Goierri-Alto Urola.

- Hospital Comarcal de Iran-Ondarrabia,
ahora en la Organizacion Sanitaria Integrada
(OSI) Bidadosa.

- Hospital Comarcal de Mendaro, ahora en la
Organizacion Sanitaria Integrada (OSI) Deba-
barrena.

Materializado el traspaso desde el INSALUD, el
sistema sanitario publico vasco ya dispone de la ma-
yoria de los medios e infraestructuras hospitalarias
que le permiten el cumplimiento de sus fines funda-
cionales y que no es necesario detallar mas minucio-
samente en este momento, ya que con la salvedad del
Hospital de Basurto de Bilbao (Bizkaia), traspasado
mas tarde, el Hospital Alto Deba de Mondragén (Gi-
puzkoa) y los de més reciente construccion, Gernika
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y Urduliz en Bizkaia, y Eibar en Gipuzkoa, OSK ya
cuenta en este momento con buena parte de los recur-
sos existentes en la actualidad

¢. Traspaso del Hospital de Basurto de Bilbao

En marzo de 1992 se produce la cesion patrimo-
nial'® del Hospital Basurto de Bilbao, por la Asocia-
cion Benéfico-Particular “Santo Hospital Civil de
Basurto”, autorizada por el Ayuntamiento de Bilbao
y con efectos desde el momento de elevacion a escri-
tura publica del acuerdo. También se produce la su-
brogacion de las relaciones juridicas con su personal
y se dispone su integracion en OSK.

d. Estrategias de cambio para el Sistema Vasco
de Salud. Lineas Estratégicas

En 1993, una vez consolidado el traspaso de fun-
ciones y servicios del INSALUD, se hace necesario
la realizaciéon de un diagnoéstico de situacion del sis-
tema sanitario en la CAE, el cual se realiza a instan-
cias del Gobierno Vasco, dando lugar a un documen-
to denominado Estrategias de cambio para el Sistema
el Sistema Vasco de Salud. Lineas Estratégicas, tam-
bién conocido como OSASUNA ZAINDUZ.

El documento, que inicialmente es presentado
como una comunicacion'' del Gobierno al Parlamen-
to Vasco para que este se pronuncie en pleno sobre su
contenido y también es objeto de difusion publica a
través de otros medios de comunicacion y articulos,
que explicitan su motivacion:!?

La sanidad publica vasca esta en proceso de
cambio. Le ocurre lo mismo a otros sistemas de
nuestro entorno que estan adaptando sus orga-
nizaciones sanitarias a los nuevos problemas y

10 DECRETO 37/1992, de 25 de febrero, por el que acep-
ta la cesion patrimonial de los bienes de vinculacion sanitaria
realizada por la Asociacion Benéfico-Particular “Santo Hospital
Civil de Basurto”, se produce la subrogacion de las relaciones
juridicas con su personal y se dispone su integracion en el Ser-
vicio Vasco de Salud/Osakidetza, publicado en el BOPV num.
54, de fecha 18/03/1992. Disponible en la URL: https:/www.
euskadi.eus/bopv2/datos/1992/03/9200794a.pdf

11 GOBIERNO VASCO. Comunicacién sobre “Osasuna
Zainduz — Estrategias de Cambio para el Sistema Vasco de Sa-
Iud. Lineas Estratégicas”, publicado en el Boletin Oficial del
Parlamento Vasco num. 88 de fecha 04/06/1993. Disponible en
la URL: http://www.legebiltzarra.eus/pdfs_publi/1/04/000088.

pdf

12 GOBIERNO VASCO — DEPARTAMENTO DE SA-
NIDAD: “Plan estratégico del sistema vasco de salud”, Eko-
nomiaz: Revista Vasca de Economia, - Vol. 25, 1/1993, p. 118.
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retos derivados de un nuevo entorno, social, tec-
nologico, economico y sanitario. Solicitado por
el Parlamento Vasco, el documento que aqui se
presenta ha sido elaborado por expertos y res-
ponsables de la sanidad vasca. También conoci-
do como OSASUNA ZAINDUZ, pretende:

1. Dotar a la poblacion de un sistema de pro-
teccion de la salud universal, solidario, equita-
tivo y de calidad.

2. Ofrecer a los profesionales de la red una
organizacion mas comunicativa, flexible y res-
ponsabilizante.

3. Garantizar a los usuarios mejor trato médi-
co y humano y una asistencia de gran calidad.

De su lectura detallada es posible inferir que
Osasuna Zainduz esta claramente influido por el “In-
forme Abril Martorell”?, enunciandose cincuenta y
tres diagnosticos de situacion y recomendaciones de
mejora, que el mismo Osasun Zainduz ha denomina-
do como “Estrategias”, estructuradas de la siguiente
forma:

1. Elsistema de salud necesita un cambio.
2. El Plan de Salud, un objetivo del sistema.

3. Un sistema universal, solidario, equitativo y
de calidad.

Linea estratégica 0: Consolidar un sistema sa-
nitario publico, universal, solidario, equitativo
yde calidad.

13 PROPOSICION NO DE LEY por la que se insta al
Gobierno a la constitucion de una comision para la revision del
Sistema Nacional de Salud (SNS) y las tendencias de su en-
torno en el momento actual y cara al futuro. Disponible en la
URL: http://www.consorci.org/media/upload/pdf/docs_norm/
resumen_informe abril.pdf

El Informe Abril Martorell, como se conoce coloquialmen-
te, la “Comision para el analisis, evaluacion y propuestas de me-
jora del SNS”, tomando el nombre del presidente de ésta, Fer-
nando Abril Martorell, que tiene su origen en una proposicion
no de ley del grupo parlamentario Centro Democratico y Social
(CDS), aprobada en el pleno del Congreso de los Diputados el
13 de febrero de 1990 y que tras un profundo analisis y aseso-
ramiento por expertos y entidades relacionados con la gestion
sanitaria, se elabora un diagnostico de situacion sobre el SNS
y se concluye con sesenta y cuatro recomendaciones de me-
jora, estructuradas en aspectos de organizacion (Organizacion;
Financiacion y Provision; Area de Salud; Sociedades Publicas;
Personal; Servicios privados), aspectos de gestion: (Contabili-
dad y presupuestos, Contratacion externa, Calidad) y aspectos
de financiacion (Financiacion, Contenido de las prestaciones,
Farmacia, Atencion social, Listas de espera y Urgencias).
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4. Buscando la calidad y satisfaccion del cliente.

Linea estratégica I: Personalizar el servicio y
mejorar la informacion a los clientes y sus po-
sibilidades de eleccion.

Estrategia 1: Personalizar mas el servicio.

Estrategia 2: Mejorar los niveles de informa-
cion al cliente y el marketing de los servicios.

Estrategia 3: Favorecer la capacidad de op-
cion del cliente en los diversos ambitos del sis-
tema.

Linea estratégica II: Diseriar y promocionar
una politica de servicios de calidad.

Estrategia 4: Desarrollar las técnicas de Cali-
dad Total orientadas a la integracion y la con-
tinuidad de cuidados.

Estrategia 5: Introducir la acreditacion de
centros, tanto publicos como privados, como
elemento de ordenacion y condicion previa de
Contratacion/Concertacion.

Estrategia 6: Adecuar un sistema de informa-
cion para la garantia de calidad que permita
la negociacion y contratacion de objetivos de
calidad.

Estrategia 7: Reforzar el papel mediador de los
Servicios de Atencion al Usuario (S.A.P.U.).

Estrategia 8: Disefiar un modelo de atencion
de urgencias.

Linea estratégica IIl: Coordinar una politica
de investigacion y desarrollo, dirigida y eva-
luada.

Estrategia 9: Garantizar el impulso, divulga-
cion y acreditacion de la investigacion y la for-
macion evitando la dispersion de objetivos.

Linea estratégica IV: Mejorar el acceso a los
servicios, adecuando los tiempos de espera en
asistencia especializada y establecer medidas
para su reduccion.

Estrategia 10: Controlar los tiempos de espera
en asistencia especializada y establecer medi-
das para su reduccion.

5. Profesionales de salud y gestores sanitarios:
aproximacion de la cultura clinica y de gestion.

Linea estratégica V: Responsabilidad, integra-
cion y autonomia personal.

Estrategia 11: Responsabilizacion de los pro-
fesionales en la utilizacion de recursos.

Estrategia 12: Introducir circulos de calidad y
otros grupos de trabajo como mecanismos de
integracion.

Estrategia 13: Establecer sistemas de informa-
cion al profesional de toda la actividad gene-
rada.

Linea estratégica VI: Acreditar y reconocer el
logro profesional.

Estrategia 14: Reconocimiento de la labor
profesional.

Linea estratégica VII: Adecuar las estructuras
directivas de los centros.

Estrategia 15: Unificar la direccion de los cen-
tros de Atencion Primaria, evitando niveles je-
rarquicos innecesarios.

Estrategia 16: Acomodar los equipos directi-
vos de los centros hospitalarios.

6. Nueva oferta de servicios. Regulacion, finan-
ciacion y adecuacion de la oferta de servicios.

Linea estratégica VIII: Financiar y regular el
sistema de aseguramiento, contratacion y pro-
vision.

Estrategia 17: El Departamento de Sanidad
del Gobierno Vasco ejercerd la funcion de re-
gulacion.

Estrategia 18: El Departamento de Sanidad
del Gobierno Vasco ejercerd la funcion de fi-
nanciacion.

Estrategia 19: Efectuar una planificacion de
recursos humanos que incluya las previsiones
a medio y largo plazo.

Linea estratégica I1X: Adecuar las prestacio-

nes y servicios (politica de oferta) de acuerdo
con las necesidades de salud.
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Estrategia 20: Mejorar el conocimiento del es-
tado de riesgos de salud de la poblacion incor-
porandolo periodicamente al Plan de Salud.

Estrategia 21: Ordenar el ambito y conteni-
do de las prestaciones del sistema sanitario, y
proceder al estudio de financiacion selectiva
de otras prestaciones y servicios.

Estrategia 22: Evaluar, antes de su incorpo-
racion, las nuevas tecnologl'as, tratamientos y
medicamentos, mediante sistemas de acredita-
cion y analisis de coste-efectividad.

Estrategia 23: Fomentar las nuevas modalida-
des sustitutivas de asistencia mas eficientes y
satisfactorias para el usuario.

Estrategia 24: Estimular el uso racional del
medicamento y de los productos ortoprotési-
cos, y abaratar los costes de adquisicion.

Linea estratégica X: Colaborar en el ambito
socio-sanitario y en las politicas intersectoria-
les de salud.

Estrategia 25: Definir prioritariamente un es-
quema conjunto de colaboracion con los servi-
cios sociales para la cobertura de problemas
socio-sanitarios.

Estrategia 26.: Mantener el esfuerzo por imbuir
en otras politicas de gobierno las prioridades y
estrategias de Salud Publica.

Estrategia 27: La Intervencion en promocion
de salud incidira en el estimulo de habitos sa-
ludables actuando prioritariamente sobre la
correcta alimentacion y el consumo de tabaco,
alcohol y farmacos.

Estrategia 28: Capacitar a la organizacion
para actuar eficazmente en promocion de la
salud.

Estrategia 29: Aprovechar la progresiva man-
comunacion de servicios para el desarrollo de
funciones sanitarias por los municipios.

Estrategia 30: Potenciar la adaptacion de la
Salud Publica a los nuevos referentes interna-
cionales.

7. Un nuevo mercado sanitario. contratacion y

provision eficientes.

Linea estratégica XI: Introducir la funcion de
contratacion de servicios sanitarios.

Estrategia 31: Introducir la funcion compra-
dora como mecanismo de ordenacion de los
servicios sanitarios.

Linea estratégica XII: Introducir progresiva-
mente competencias internas en la provision
de servicios.

Estrategia 32: Introducir instrumentos de in-
centivacion de actividades de prevencion y
promocion de la salud.

Estrategia 33: Asignar la funcion de Provision
Publica de servicios sanitarios a centros asis-
tenciales con autonomia de gestion.

Estrategia 34: Ampliar la contratacion de ser-
vicios externos no sanitarios.

Estrategia 35: Fomentar la venta de servicios
sanitarios publicos buscando el aprovecha-
miento de todos los recursos asistenciales, do-
centes y de diagnostico.

Estrategia 36: Desarrollar experiencias piloto
en la organizacion y gestion de nuevos servi-
cios y actividades.

8. Una gestion empresarial. Instrumentacion
de los sistemas de gestion y control.

Linea estratégica XIII: Desarrollar sistemas
de informacion.

Estrategia 37: Desarrollar los sistemas de in-
formacion de gestion necesarios para facilitar
el cambio.

Estrategia 38: Implantar un registro de altas
hospitalarias y un sistema de codificacion y
clasificacion de pacientes, homogéneo en to-
dos los hospitales de la red publica.

Estrategia 39: Permitir la gestion autonoma de
la herramienta informdtica.

Linea estratégica XIV: Introducir sistemas de
control de gestion de derecho privado.
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Estrategia 40: Adecuar los sistemas de control
aplicables al nuevo modelo organizativo.

Estrategia 41: Ampliar la capacidad de ges-
tion mientras se modifica el marco juridico.

Estrategia 42: Introducir la Auditoria Interna
de Gestion como base del sistema de control.

Estrategia 43: Favorecer la reversion parcial a
los centros de los ingresos generados.

Linea estratégica XV: Nueva politica de per-
sonal.

Estrategia 44: Homogeneizar los diversos re-
gimenes juridicos del personal de Osakidetza
en el marco de una relacion laboral de cardc-
ter especial.

Estrategia 45: Establecer un sistema de se-
leccion que haga compatibles los criterios de
igualdad, adecuacion y prontitud.

Estrategia 46: Explotar todas las formulas
contractuales admitidas en derecho laboral.

Estrategia 47: Contratar al personal directivo
con criterios homologables a los del mercado
de trabajo.

Estrategia 48: Establecer una politica de nego-
ciacion dirigida a formalizar acuerdos bdsicos
generales, y desarrollados a nivel de cada centro.

Estrategia 49: Estimular la respuesta a las re-
clamaciones de personal para evitar los trami-
tes judiciales en la relacion laboral.

Estrategia 50: Desarrollar mecanismos de in-
centivos que vinculen las retribuciones con el
rendimiento y con la productividad.

Estrategia 51: Fomentar la movilidad horizon-
tal y vertical del personal para lograr unos re-
cursos humanos cualificados y flexibles.

Estrategia 52: Establecer criterios de “tronca-
lidad” médica para guardias y/o urgencias y
situaciones excepcionales.

Estrategia 53: Revision del actual sistema de
cuerpos profesionales superiores buscando un
nuevo perfil profesional, técnico y polivalente
en salud publica.

9. Conclusion. Sintesis del modelo organizati-
Vo propuesto.

Las funciones de regulacion y financiacion del
sistema corresponde al Departamento de Sani-
dad, el cual puede delegar el ejercicio de cier-
tos cometidos en organismos independientes o
colegiados.

La funcion de compra de servicios sanitarios
se realiza a través de Agencias de Contrata-
cion (AC) financiadas mediante asignaciones
presupuestarias de base fundamentalmente ca-
pitatitva.

La funcion de provision publica correrd a car-
go del Ente Publico Osakidetza/Servicio Vasco
de Salud a través de sus centros asistenciales
que se constituiran en empresas publicas de
gestion. Las relaciones de cada centro con las
AC se regularan mediante contratos-programa
directos e individuales de cardcter periodico
coordinados por el Ente Publico.

Los centros privados de provision de servicios
sanitarios se relacionaran con las AC por me-
dio de contratos para la prestacion de aquellos
servicios para los que resulte insuficiente la
red publica, o cuya relacion calidad-coste sea
mas beneficiosa.

Mas tarde, el Parlamento Vasco aprueba con fe-
cha 23/06/1993 las “Propuestas de Resolucion™!* en
relacién con la comunicacion del Gobierno sobre
“Osasuna Zainduz -Estrategias de cambio para el
Sistema el Sistema Vasco de Salud. Lineas Estraté-
gicas”, las cuales han servido de base y diagnostico
para que en la siguiente legislatura, este 6rgano pu-
diera sacar adelante la Ley de Ordenacion Sanitaria
de Euskadi.

e. Ley de Ordenacion Sanitaria de Euskadi

Como derivada de Osasuna Zainduz, se aprueba
en 1997 la Ley de Ordenacién Sanitaria de Euskadi
de Euskadi®® (LOSE) la cual, segun su Exposicion de

14 PROPUESTAS DE RESOLUCION aprobadas en Pleno
enrelacion alacomunicacion del Gobierno sobre “Osasuna Zain-
duz — Estrategias de Cambio para el Sistema Vasco de Salud. Li-
neas Estratégicas”, publicado en el Boletin Oficial del Parlamen-
to Vasco nim. 93, de fecha 02/07/1993. Disponible en la URL:
https://www.legebiltzarra.eus/ic2/restAPI/pvgune_descargar/
default/Sbdaf81e-fl1e5-4d63-8065-753b4c286da2

15 LEY 8/1997, de 26 de junio, de Ordenacion Sanitaria de
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Motivos, tiene su principal fuente de reflexion en las
lineas estratégicas citadas en el punto anterior, nor-
mativizando en el articulado de la Ley, si no todas, si
una buena parte de sus “Estrategias”.

En los ultimos anos, este sector tan trascendental
en la gestion publica ha tenido su principal de re-
flexion en el Plan estratégico Osasuna Zainduz,
mayoritariamente, respaldado en el Parlamento
Vasco el 23 de junio de 1993. Sin duda, ésta es
la base principal del presente marco juridico de
ordenacion del sistema sanitario de Euskadi. (p.

12529).

Aunque han transcurrido desde su aprobacion
mas de veinte afios, en el momento de redactar estas
lineas en octubre de 2019, el diagnoéstico de situacion
de la sanidad vasca era el mismo que al presente (ver
mas abajo). Tal vez en este momento agravado por el
tiempo transcurrido, sin que se vea la luz al final del
tanel. Ya por entonces existia conciencia de la nece-
sidad de garantizar la sostenibilidad del sistema sani-
tario a causa de los costes crecientes, la presion de la
demanda asistencial y el impacto de la demografia,
y en ese sentido también, la exposicion de motivos
sefala:

En dicho debate se destaca la presencia genera-
lizada de escenarios de costes crecientes debido
principalmente a la presion que ejercen sobre la
demanda de servicios sanitarios factores como
nuestra evolucion demogrdfica con el envejeci-
miento de la poblacion, la incorporacion de nue-
vas tecnologias cada vez mds sofisticadas o el
propio cambio cultural que experimenta la ciu-
dadania sobre la percepcion de las prestaciones
sanitarias y condiciones de calidad exigibles al
amparo de su derecho.

Estas circunstancias propician un inevitable au-
mento de la demanda e incluso provocan en al-
gunos colectivos la erronea creencia de que la
oferta es ilimitada. (pp. 12529-12530).

Por otro lado y dado el impacto que tuvo esta nor-
ma en la configuracion pasada y presente del Sistema
Sanitario Vasco, especialmente en el ambito publico,
pero también subsidiariamente en la sanidad privada,
consideramos necesario explicar y desarrollar, si no
todos, si una serie de conceptos fundamentales, asi
como la distribucion de competencias, organizacion,

Euskadi, publicada en el BOPV num. 138, de fecha 21/07/1997.
Disponible en la URL: https://www.euskadi.eus/y22-bopv/es/
bopv2/datos/1997/07/9703850a.pdf
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principios rectores y funciones de los principales
actores del sistema del sistema sanitario vasco y la
mejor forma de hacerlo, como punto de partida, del
propio esquema'® de la norma que a continuacion
enunciamos y a lo largo del capitulo detallaremos en
sus aspectos mas relevantes:

En primer lugar, el Titulo I, referido a las “Dis-
posiciones Generales”, alguno de sus articulos 1y 2,
tienen una enunciacion genérica, que no son sino una
extension de la “Exposicion de Motivos™ que real-
mente sirven de introduccion, expresando un deside-
ratum de lo que viene a continuacion.

Los siguientes articulos (2 y 3) del mismo Ti-
tulo, mencionan sin mayor concrecion los derechos
de salud de los ciudadanos y las competencias que
corresponden a la “Administracion sanitaria vasca”,
aun sin delimitar las que se atribuiran mas adelante
al Departamento del Gobierno Vasco competente en
materia de sanidad o de salud como son la financia-
cién y regulacion del sistema sanitario y las de OSK
de provision publica de las prestaciones sanitarias.

En concreto, hay una mencion expresa a los si-
guientes aspectos:

¢ Reconocimiento del derecho de los ciudada-
nos a la proteccion a la salud.

» Garantizar la tutela general de la salud publica
a través de:

- Medidas preventivas.
- Promocion de la salud.
- Prestaciones sanitarias individuales.

16 Esquema de la Ley de Ordenacion Sanitaria de
Euskadi.
» Exposicion de motivos.
* Titulo I — Disposiciones generales.
 Titulo II — Sistema sanitario de Euskadi
Capitulo primero: Ordenacion.
Capitulo segundo: Derechos y deberes ciudadanos.
Capitulo tercero: Regulacion y financiacion del sistema
Capitulo cuarto: Provision de servicios sanitarios.
¢ Titulo III — Organizacion de las estructuras publicas de
provision de servicios sanitarios.
Capitulo primero: Configuracion.
Capitulo segundo: Medios materiales.
Capitulo tercero: Régimen de personal.
 Titulo IV — [innominado en la LOSE]
 Titulo V — Docencia e investigacion sanitaria.
 Titulo VI — Régimen sancionador
Capitulo primero: Inspeccién y medidas cautelares.
Capitulo segundo: Infracciones y sanciones.
Disposiciones adicionales.
Disposiciones transitorias.
Disposicion derogatoria.
Disposicion final.
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* QGarantizar un dispositivo adecuado de medios
para la provision de las prestaciones aseguradas
con caracter publico.

El Titulo II extiende el anterior, concretando y
desarrollando el contenido del derecho a la salud
de los ciudadanos, delimitando las competencias de
cada uno de los participes, asi como los principios
que informan al sistema sanitario de Euskadi (art. 6).

En cuanto a la delimitacion de competencias, en
primer lugar, estan las de “regulacion y financiacion
del sistema” atribuidas en el art. 12 al “Gobierno
Vasco” y ejecutadas “a través de los 6rganos compe-
tentes de la Administracion General de Comunidad
Autonoma Vasca” que no es otro que el Departamen-
to de Sanidad (ahora de Salud) y comprendera las
siguientes funciones:

* Las intervenciones que supongan ejercicio de
autoridad, necesarias para garantizar la tutela
de la salud publica.

* La ordenacion de las relaciones con las per-
sonas que gozan del derecho a las prestaciones
sanitarias de cobertura publica.

* La fijacion de los objetivos de salud asi como
de actividad, calidad y financiacion con cargo a
créditos presupuestarios.

* La delimitacion estratégica del dispositivo de
medios de titularidad publica con que cuenta el
sistema segun las necesidades de la poblacion.

* La ampliacion, cuando proceda del catdlogo
de prestaciones bdsicas ofrecidas por el sistema
nacional de salud."’

El Plan de Salud de Euskadi, definido en el art. 13:

El Plan de Salud de Euskadi es el instrumento
superior de planificacion y programacion del
sistema, por el que se estableceran los objetivos
basicos de salud para la politica sanitaria y se
definiran las prioridades que durante el tiempo
de su vigencia han de ser atendidas con los re-
cursos disponibles.

17 Ver Cartera de servicios complementaria de las CC AA,
en el art. 11 Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por
el que se establece la cartera de servicios comunes del Sistema
Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion,
publicado en el BOE num. 222, de fecha 16/09/2006. Dispo-
nible en la URL: https://www.boe.es/buscar/pdf/2006/BOE-A-
2006-16212-consolidado.pdf

Correspondera su aprobacion al Gobierno Vas-
co, a propuesta del organo superior responsable
en materia de sanidad, y debera ser elevado al
Parlamento Vasco para su tramitacion regla-
mentaria como comunicacion. Incluira princi-
palmente las siguientes determinaciones:

* Evaluacion de los niveles y necesidades de
salud de la poblacion, asi como de las con-
diciones de acceso a los servicios sanitarios.

* Prioridades de politica sanitaria con respec-
to a patologias, riesgos de salud y grupos so-
ciales de atencion preferente, asi como en re-
lacion a modalidades asistenciales y tipologia
de servicios a desarrollar preferentemente.

* Directrices y criterios estratégicos sobre la
cartera de prestaciones sanitarias del sistema
y sobre los recursos financieros, humanos y
materiales necesarios para el desarrollo del
plan de salud.

* Indicadores de evaluacion de los objetivos
de salud, gestion y de calidad del sistema.

 Corresponde al Departamento competente
en materia de sanidad elaborar anualmente y
remitir al Parlamento un informe con la eva-
luacion de los objetivos y determinaciones del
Plan de Salud de Euskadi.

Los conceptos clave de aseguramiento y contra-
tacion, se definen en el art. 16:

Bajo esta denominacion se entenderan com-
prendidas las actuaciones que se desarrollen
en relacion con el procedimiento de acceso, ad-
ministracion y régimen de las prestaciones sa-
nitarias individuales. Asimismo comprendera
todos aquellos extremos que se requieran sobre
los contratos-programa y conciertos sanitarios,
incluido el general seguimiento y evaluacion de
dichos instrumentos.

En este se deslindan los instrumentos juridicos
que formalizan el aseguramiento y la contratacion de
las prestaciones sanitarias contratadas por el Depar-
tamento del Gobierno Vasco, competente en materia
de sanidad y salud.

En el primer caso se trata de los contratos-pro-

grama (CP), formalizados entre las direcciones o
delegaciones territoriales de dicho Departamento, en
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cada una de las areas de salud de Euskadi, suscritas
con las OS dependientes de OSK.

Estos CP tienen una mencidon singular en la
LOSE, ya que constituyen la clave de boveda de la
arquitectura juridico-institucional que regula con-
traprestaciones de caracter reciproco, econdmico-
financieras por un lado y sanitarias por el otro, entre
dichos organismos y a ese respecto el art. 19 de la
LOSE, indica:

A los efectos de esta ley, el contrato-programa
constituye el instrumento juridico mediante el
cual se articulan de manera directa las relacio-
nes entre el Departamento competente en mate-
ria de sanidad y las organizaciones del ente pu-
blico Osakidetza-Servicio Vasco de Salud para la
provision de servicios sanitarios.

El contrato-programa tendra la naturaleza juri-
dica de un convenio de cardcter especial, suscri-
to por el representante legal de la organizacion
de provision de servicios sanitarios correspon-
diente, en el que se concretardn, en relacion con
la actividad y financiacion con cargo a los cré-
ditos presupuestarios publicos, los siguientes ex-
tremos minimos:

a) Estimacion del volumen global de actividad
y prevision de las contingencias sanitarias ob-
Jeto de cobertura.

b) Determinacion cuantificable y periodica de
los requisitos de calidad que deberan cumplir
los servicios sanitarios.

c) Estimacion finalista sobre cobertura econo-
mica de la actividad consignada con cargo a
los créditos presupuestarios, periodicidad de
los pagos y documentacion justificativa para
la realizacion de los mismos.

d) Requisitos y procedimiento de control y au-
ditoria sanitaria.

e) Los niveles de responsabilidad que adquie-
ren las partes en cuanto a las revisiones, adap-
taciones y demas incidencias que se susciten
en la aplicacion del convenio.

Por el contrario, cuando la formalizacion del docu-
mento contractual se realice, para el mismo objeto, pero
el centro llamado a realizar la prestacion sanitaria tenga
caracter privado, se denominaran conciertos sanitarios.
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La actividad de provision de servicios sanitarios
se define, a los efectos de la LOSE, como:

Actividad de caracter instrumental por la que
se ofrece a las personas un recurso organizado
y homologado con el objeto de proporcionarles
prestaciones sanitarias dirigidas a la promocion,
preservacion y restablecimiento de su estado de
salud. (art. 17).

La provision de los servicios sanitarios regulado
en esta norma otorga un caracter preferencial a los
medios de titularidad publica dado que “se garan-
tizara la existencia de una dotacion de recursos de
titularidad publica adecuada a las necesidades sani-
tarias” (art. 18), como son los centros dependientes
de OSK, sin embargo no se excluye dado su papel
complementario a los recursos sanitarios de titula-
ridad privada y de caracter concertado que “podrdn
formar parte operativa del sistema sanitario de Eus-
kadi” (art. 29.2).

En el Titulo III se describe la organizacion de las
estructuras publicas de provision de servicios sani-
tarios, modificandose la naturaleza juridica del Or-
ganismo Auténomo de caracter administrativo OSK,
existente con dicha configuracién desde su creacion
en 1983, pasando ahora a ser un Ente Publico de De-
recho Privado:

Se crea el ente publico Osakidetza-Servicio Vas-
co de Salud, bajo la naturaleza juridica de ente
publico de Derecho privado y adscrito al De-
partamento de la Administracion General com-
petente en materia de sanidad. Se le atribuye
personalidad juridica propia y plena capacidad
de obrar para el cumplimiento de su finalidad de
desemperiar la provision de servicios sanitarios
mediante las organizaciones publicas de servi-
cios dependientes del mismo. (art. 20).

El cambio normativo supone, asimismo, una mo-
dificacion del régimen juridico de OSK, ya que hasta
ese momento en que deja de ser un Organismo Au-
tonomo Administrativo, para ser un Ente Publico de
Derecho Privado, su funcionamiento se habia regula-
do exclusivamente por relaciones de Derecho Admi-
nistrativo, el cual es una parte del Derecho Publico,
en la que la Administracion, OSK en nuestro caso, se
encuentra en una situacioén de preponderancia, man-
teniendo un cierto nivel de superioridad o privilegio
en sus relaciones con los administrados.

Esto constituia, lo que la doctrina venia de-
nominando como poderes exorbitantes de la
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Administracion Publica, como son la autotutela ad-
ministrativa, presuncion de legalidad, veracidad y
ejecutoriedad de sus propios actos, inembargabilidad
de sus bienes, etc., todo ello justificandose en la ne-
cesidad de salvaguardar los intereses generales.

A partir de la entrada en vigor de la LOSE, OSK
se regira por relaciones juridicas de Derecho Priva-
do, en donde se da un equilibrio entre los derechos
de la Administracion Publica y los terceros que se
relacionen con ella.

En lo que se refiere a su régimen economico y
hacendistico-financiero, a su régimen de orga-
nizacion y funcionamiento interno y a sus rela-
ciones juridicas externas se sujetard al Derecho
privado. (art. 21.2).

No obstante lo anterior, sin perjuicio del mante-
nimiento de una serie de excepciones que constitu-
yen, en la préctica, un régimen juridico bifronte (pu-
blico y privado) que conserva potestades reguladas
por el Derecho Administrativo, de las que se indicara
las principales normas a las que se somete, vigentes
a dia de hoy:

* Legislacion de Contratos de las Administra-
ciones Publicas.'®

* La regulaciéon del personal de OSK es la in-
dicada en la propia LOSE, que salvo una serie
de peculiaridades, mas de caracter nominal que
de contenido, no difiere sustancialmente de la le-
gislacion general de Funcion Publica!® y de las
“restantes normas de aplicacion especifica™, por
lo que el personal de OSK ostenta una “relacion

18 LEY 9/2017, de 8 de noviembre, de Contratos del Sec-
tor Publico, por la que se transponen al ordenamiento juridico
espafiol las Directivas del Parlamento Europeo y del Consejo
2014/23/UE y 2014/24/UE, de 26 de febrero de 2014, publicado
en el BOE nim. 272, de 09/11/2017. Disponible en la URL:
https://www.boe.es/buscar/pdf/2017/BOE-A-2017-12902-con-

solidado.pdf

19 Legislacion General de Funcion Publica:

REAL DECRETO LEGISLATIVO 5/2015, de 30 de octu-
bre, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley del Esta-
tuto Basico del Empleado Publico, publicado en el BOE num.
261, de 31/10/2015 Disponible en la URL: https://www.boe.es/
buscar/pdf/2015/BOE-A-2015-11719-consolidado.pdf

LEY 6/1989, de 6 de julio, de Funcion Publica Vasca, pu-
blicada en el BOPV num. 144, de 28/07/1989. Disponible en
la URL: https://www.euskadi.eus/bopv2/datos/textosconsolida-
dos/198902092 vigentea.pdf

20 Legislacion Especifica de Funcion Publica para el per-
sonal estatutario:

LEY 55/2003, de 16 de diciembre, del Estatuto Marco del
personal estatutario de los servicios de salud, publicada en el
BOE num. 301, de 17/12/2003. Disponible en la URL: https://

funcionarial especial” (art. 1 del Estatuto Mar-
co del personal estatutario), cuyo contenido, en
referencia a la relacion de empleo estatutaria en
OSK, se menciona en el art. 28, Norma Primera
de la LOSE.

El empleado publico en el régimen que estable-
ce esta ley presta sus servicios mediante una re-
lacion de servicios, profesional, retribuida y de
caracter especial por razon de la funcion que
desarrolla.

Siendo de “aplicacion los estatutos juridicos que
en desarrollo de sus normas comunes se disponga
para cada uno de los siguientes estamentos” (art. 28
LOSE):

e Personal facultativo médico.
e Personal sanitario no facultativo.
¢ Personal no sanitario.

En cuanto a los cargos directivos de las OS de
OSK, el art. 27 de la LOSE, se senala:

Serd personal directivo en el ente publico Osa-
kidetza-Servicio Vasco de Salud el que, en vir-
tud de nombramiento administrativo, desemperie
con caracter eventual tareas de gerencia o de
direccion profesional no reservadas a personal
estatutario fijo en cualquiera de las estructuras
de gestion del ente publico Osakidetza-Servicio
Vasco de Salud. Sera nombrado y separado li-
bremente, en los términos que establece la pre-
sente norma y podran acceder a dicha condicion
personas sin previa vinculacion laboral con la
Administracion publica.

* Cuando actue en el “ejercicio de potestades
administrativas por atribucion directa o delega-
cion, asi como en cuanto a su régimen de patri-
monio y en materia de responsabilidad patrimo-
nial ante terceros por el funcionamiento de sus
servicios” (art. 21.3).

Lo cierto es que, la modificacion por la que se
pasa de una regulacion legal bajo el paraguas del De-
recho Publico hacia el Derecho Privado, con algunos

www.boe.es/buscar/pdf/2003/BOE-A-2003-23101-consolida-
do.pdf

DECRETO 186/2005, de 19 de julio, por el que se regulan
los puestos funcionales del Ente Publico de Derecho Privado
Osakidetza-Servicio Vasco de Salud, publicado en el BOPV
num. 170, de 07/09/2003. Disponible en la URL:http://www.
cuskadi.eus/bopv2/datos/2005/09/0504619a.pdf
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matices, tiene una serie de innegables ventajas, como
es la mayor flexibilidad y capacidad de adaptacion
para OSK, en un escenario en el que los cambios po-
liticos, econdmicos, sociales, etc., se suceden verti-
ginosamente, pretendiendo, como luego se vera en
la regulacion de los Estatutos Sociales de OSK (EE
SS), acercar al menos una parte de su gestion al fun-
cionamiento de la empresa privada en cuanto agili-
dad y capacidad de respuesta se refiere, salvaguar-
dando aspectos irrenunciables del servicio publico.

Esta nueva regulacion, no obstante sus ventajas,
también entrafia alglin riesgo ya que en cierto modo,
al margen de las reservas sefialadas (contratacion pu-
blica, regulacion estatutaria del personal y el ejerci-
cio de algunas potestades administrativas) ha tenido
como consecuencia, de alguna forma, lo que en la
doctrina juridica se ha denominado como “la huida
del Derecho Administrativo™!, como en el articulo
21.2 de la LOSE mas arriba transcrito.

[- Estatutos Sociales de Osakidetza (EE SS).

El Decreto 255/1997, por el que se establecen los
Estatutos Sociales del Ente Publico Osakidetza*? (EE
SS), otorgan el desarrollo reglamentario de la LOSE
y concreta aspectos ya expuestos en su articulado.

Los EE SS se articulan en cinco capitulos. El pri-
mero desarrolla aspectos generales del Ente Publico
OSK, como son la definicion, domicilio, fines, perso-
nalidad juridica, capacidad de obrar y funcionamien-
to. Entre el segundo y cuarto capitulo se describe la
estructura y los 6rganos de administracion y gestion,
tanto los de caracter central como los descentraliza-
dos:

» Organizacion rectora. (capitulo segundo).
- Presidencia.
- Consejo de Administracion.

21 Huida al Derecho Privado: La huida del Derecho Ad-
ministrativo es el fenomeno por el cual las Administraciones
publicas sujetan su actuacion al Derecho privado o al Derecho
Laboral o adoptan personificaciones juridico-privadas, alejan-
dose de los controles y garantias del procedimiento administra-
tivo, todo ello para lograr mayor flexibilidad en su actuacion.
Disponible en la URL:

http://guiasjuridicas.wolterskluwer.es/Content/Docu-
mento.aspx?params=H4sIAAAAAAAEAMtMSbF1]TAAA
UMjCxMTtbLUouLM_DxbIwMDCwNzAwuQQGZapUt-
ckhlQaptWmJOcSoAGMNmyzUAAAA=WKE

22 DECRETO 255/1997, de 11 de noviembre, por el que
establecen los Estatutos Sociales del Ente Publico «Osakidetza-
Servicio vasco de salud», publicado en el BOPV num. 219, de
fecha 14/11/1997. Disponible en la URL: https://www.euskadi.
eus/y22-bopv/es/bopv2/datos/1997/11/9705728a.pdf
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» Organizacion central. (capitulo tercero).
- Organizacion Central.
- Direccion General.

* Organizaciones de servicios. (capitulo cuarto),
enumeradas en su Anexo II.

En definitiva estos cuatro capitulos se asemejan
en su estructura y redaccion, al otorgamiento de la
escritura publica de constitucion y estatutos sociales
de cualquier entidad mercantil de caracter privado.

El capitulo quinto (y ultimo), trae causa del cita-
do articulo 21 de la LOSE referido al régimen juridi-
co que rige en OSK, y que ahora, en dicho capitulo
de los EE SS, se denomina “régimen de gestion”?,
que grosso modo, es un desarrollo reglamentario y
concrecion de las normas aplicables, delimitando las
de Derecho Publico y Privado.

23 Régimen de gestion de OSK.
* Normas sobre régimen patrimonial.

Administracion de los bienes y derechos adscritos al
Ente.

Seguimientos sobre dichos bienes a través de contabili-
dad patrimonial consolidada y desagregada.

Titularidad nica sobre OSATEK-Tecnologia Sanitaria
de Euskadi, S.A.

* Normas sobre régimen presupuestario, financiero y
contable.

Normas correspondientes a los Entes Publicos de Dere-
cho Privado, de acuerdo con la legislacion de la Comuni-
dad Auténoma en materias propias de la Hacienda General
del Pais Vasco.

Normas de Régimen Presupuestario de Euskadi referido
a OSK, (tanto a nivel consolidado como desagregado, ):

- Presupuesto de explotacion y capital, de caracter esti-

mativo a nivel de cada una las organizaciones de OSK
y limitativo a nivel consolidado del Ente Publico.
- Estado de compromisos futuros (en su caso).
- Memoria anual:
Actividades.
Principales realizaciones.
Objetivos a alcanzar cuantificados.

- Estados financieros previsionales:

Balance previsional al cierre del ejercicio.
Cuenta de Pérdidas y Ganancias previsional.
Cuadro de Financiacion previsional.

- “Fondo Central de Compensacion”, entre organizacio-
nes de servicios, con caracter definitivo a la formula-
cion definitiva de la Cuenta de Pérdidas y Ganancias
del Ente Publico.

Contabilidad Financiera (Plan General de Contabilidad
adaptado a empresas de asistencia sanitaria).
Control econdmico e interventor.
* Normas sobre régimen de tesoreria.

Tesoreria descentralizada para cada organizacion de
OSK, supeditadas a la autorizacion sobre la existencia y
supresion de cuentas y cajas, asi como sus instrucciones
funcionamiento.

Los ingresos generados por la prestacion de servicios
sanitarios tendran la consideracion de ingresos de derecho
privado.

Limitacion de las operaciones de endeudamiento y pres-
tacion de garantias A OSK, que requeriran la autorizacion
previa del Departamento del Gobierno Vasco competente
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ITI1. PRINCIPIOS INFORMADORES

En el art. 6 de la LOSE, se indica, como declara-
cion de intenciones ¢ hilo conductor de la norma que
“informan el sistema sanitario de Euskadi los princi-
pios de universalidad, solidaridad, equidad, calidad
de los servicios y participacion ciudadana”. Todos
ellos, como es evidente tienen un caracter eminen-
temente subjetivo y, en principio, no son facilmente
aplicables ipso iure, por lo que precisaran de mayor
concrecion para su puesta en practica.

Estos mismos principios también inspiran, y
como tal se enuncian en el ultimo Plan de Salud -
Politicas de Salud para Euskadi 2013-2020%, con
mayor nivel de desarrollo® que el expresado en la

en la materia.
» Normas sobre régimen organico de la contratacion.
Aplicacion de la legislacion de caracter general sobre
contratacion de las administraciones publicas.
Organos de contratacion.
Mesas de contratacion.
Contrataciones centralizadas de caracter estratégico y
compras de suministros integradas.

24 DEPARTAMENTO DE SALUD DEL GOBIERNO
VASCO. Plan de Salud — Politicas de Salud para Euskadi 2013-
2020, 2013, p. 31. Disponible en la URL: https://www.osaki-
detza.euskadi.eus/contenidos/informacion/publicaciones_in-
formes_estudio/es pub/adjuntos/plan_salud 2013 2020.pdf

25 Desarrollo de los Principios informadores en el Plan de
Salud - Politicas de Salud para Euskadi 2013-2020
» Universalidad: Acceso universal a servicios de atencion sa-
nitaria de calidad, de proteccion, prevencion y promocion
de la salud para todas las personas que viven en Euskadi.
* Solidaridad:

Prestacion sanitaria de calidad a toda la ciudadania sin
importar su capacidad econdmica.

Establecimiento de sistemas de rendicion de cuentas de
la actividad en salud ante la sociedad.

Corresponsabilidad entre instituciones y poblacion res-
pecto a las mutuas responsabilidades que ambas tienen en
lo que concierne a los determinantes de la salud y las con-
ductas relacionadas con ésta.

» Equidad:

Ausencia de diferencias sistematicas y potencialmente
evitables en la salud y la enfermedad entre grupos pobla-
cionales definidos social, econdmica, demografica o geo-
graficamente. El logro de la equidad en salud implica que
cada persona tenga la misma capacidad de desarrollar con
plenitud su potencial en salud, independientemente de sus
condiciones sociales (posicion social, género, lugar de re-
sidencia, tipo de trabajo, ingresos economicos, nivel de es-
tudios y pais de origen).

Avance en la equidad en el acceso, uso y calidad presta-
da de los servicios sanitarios en todos sus niveles.

Adhesion a la equidad sanitaria como parte de un desa-
rrollo orientado a la justicia social.

» Calidad de los servicios de salud:

Ahondar en la humanizacion de los servicios ofrecidos
a la poblacion.

Coordinacion entre niveles asistenciales.

Enfoques colaborativos en el nivel micro, redes lo-
cales de organizaciones con responsabilidad sanitaria y
social; y también en el nivel de decisiones estratégicas.

LOSE, permitiendo ahora, vislumbrar acciones espe-
cificas para la materializacién de dichos principios.
No obstante, alguna de las politicas de salud propues-
tas, necesitaran concretarse en el Derecho Positivo
para que puedan ser invocadas por los ciudadanos
como derechos subjetivos.

También, se debe evidenciar que los principios
senalados para OSK, son en muchos casos comunes
para todo el SNS? ya que “ha de realizarse en fun-
cion de los criterios que inspiran el SNS: universa-
lidad, equidad, sostenibilidad financiera, eficiencia,
calidad y participacion”.

A este respecto, son coincidentes con la Ley Ge-
neral de Sanidad” (LGS), la cual en su articulado
fija las bases juridicas y precedentes de dichos prin-
cipios?.

Responsabilidad social corporativa.

Fomento de la investigacion dirigida a la mejora de la
salud de la poblacion y a la orientacién de los servicios
de salud prestados. Desarrollo e innovacion, impulso del
conocimiento compartido entre profesionales.

Eficiencia en los procesos asistenciales, integrando la
seguridad clinica como aspecto basico.

« Participacion ciudadana:

Participacion de las organizaciones de la sociedad civil
en la definicion y aplicacion de las agendas de salud.

Promocion de la autoayuda y la responsabilidad personal.

Ademas de los cuatro principios informadores incluidos
en la LOSE, el Plan de Salud incluye otro principio mas:

* Sostenibilidad:

Mejora de la eficiencia del sector mediante modelos in-
tegrados de asistencia y Salud Publica.

Coordinacion de los niveles asistenciales y también de
los servicios sociales respecto a otros sectores.

26 CABASES HITA, J. M. (2013): El buen gobierno de
los servicios de salud, Derecho y Salud, Extraordinario XXII
Congreso 2013, vol. 23. p. 33. Disponible en la URL:

https://www.researchgate.net/publication/259176880_EL _
BUEN_GOBIERNO DE LOS SERVICIOS DE SALUD_
Juan Manuel Cabases Hita Derecho_y Salud Vol 23 Ex-
traordinario XXII Congreso 201

27 LEY 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad,
publicada en el BOE niim. 102 de fecha 29/04/1986. Dispo-
nible en la URL: https://www.boe.es/boe/dias/1986/04/29/pdfs/

A15207-15224.pdf

28 Bases juridicas y precedentes en la Ley General de Sa-
nidad de los “principios informadores” de la LOSE:
* Universalidad:
Art. 3.2 “La asistencia sanitaria publica se extenderad a
toda la poblacion espaiiola [...]"
Art. 46 a) “La extension de sus servicios [del SNS] a
toda la poblacion.”
» Equidad:
Art. 3.2: “[...] El acceso y las prestaciones sanitarias se
realizaran en condiciones de igualdad efectiva”
o Sostenibilidad financiera:
Art. 46.d “La financiacion de las obligaciones deriva-
das de esta Ley se realizaran mediante recursos de las
Administraciones Publicas, cotizaciones y tasas por la
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IV. ORGANIZACION ACTUAL

1. Departamento de Salud del Gobierno Vasco

El departamento competente en materia de sani-
dad, en el ambito publico del Pais Vasco y que ejerce
las funciones previstas en la LOSE es el Departa-
mento de Salud®, seglin la denominacion actual, la

prestaciones de determinados servicios.”

Art. 78 “Los Presupuestos del Estado, Comunidades
Autonomas, Corporaciones Locales y Seguridad Social
consignaran las partidas precisas para atender las nece-
sidades sanitarias de todos los Organismos e Instituciones
dependientes de las Administraciones Publicas y para el
desarrollo de sus competencias.”

Art. 79: “La financiacion de la asistencia prestada se
realizara con cargo a:

a) Cotizaciones sociales.

b) Transferencias del Estado, que abarcaran:

La participacion en la contribucion de aquel al soste-
nimiento de la Seguridad Social.

La compensacion por la extension de la asistencia
sanitaria de la Seguridad Social a aquellas personas
Sin recursos economicos.

La compensacion por la integracion, en su caso, de
los hospitales de las Corporaciones Locales en el
Sistema Nacional de Salud.

c) Tasas por la prestacion de determinados servicios.

d) Por aportaciones de las Comunidades Autonomas y

de las Corporaciones Locales.”

e Eficiencia:

Art. 106.2 “/...] La investigacion en ciencias de la salud
ha de contribuir a la promocion de la salud de la pobla-
cion. Esta investigacion debera considerar especialmente
la realidad socio-sanitaria, las causas y mecanismos que
la determinen, los modos y medios de intervencion preven-
tivay curativa y la evaluacion rigurosa de la eficacia, efec-
tividad y eficiencia de las intervenciones.”

Art. 110 “Corresponde a la Administracion Sanitaria
del Estado valorar la seguridad, eficacia y eficiencia de
las tecnologias relevantes para la salud y la asistencia
sanitaria.”

Solidaridad:

Art. 3.3 “La politica de salud estarad orientada a la supe-

racion de los desequilibrios territoriales y sociales”.

En los articulos 43, referido a la “Alta Inspeccion del Es-
tado”, asi como el 70 sobre “coordinacion general sanitaria”
entre el Estado y las Comunidades Autonomas, propugnan en
su formulacion “un sistema sanitario coherente, armonico y
solitario”.

 Calidad:

Art. 46 e) La prestacion de una atencion integral de la
salud procurando altos niveles de calidad debidamente
evaluados y controlados.”

 Participacion:

Art. 4.1 “Los Servicios Publicos de Salud se organiza-
ran de manera que sea posible articular la participacion
comunitaria a través de las Corporaciones territoriales
correspondientes en la formulacion de la politica sanitaria
v en el control de su ejecucion.”

Art. 4.2 “A los efectos de dicha participacion se enten-
deran comprendidas las organizaciones empresariales y
sindicales ...”

29 DECRETO 80/2017, de 11 de abril, por el que se es-
tablece la estructura organica y funcional del Departamento de
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cual a lo largo de los afios ha variado al igual que
su estructura interna, quedando nominal y funcional-
mente definida en la exposicion de motivos, de su
mas reciente norma de creacion:

EIl Decreto 24/2016, de 26 de noviembre, del Le-
hendakari, de creacion, supresion y modificacion
de los Departamentos de la Administracion de la
Comunidad Autonoma del Pais Vasco y de deter-
minacion de funciones y dareas de actuacion de
los mismos, atribuye, en su articulo 12, al De-
partamento de Salud las siguientes funciones y
dreas de actuacion:

a) Planificacion y ordenacion sanitaria.

Salud Publica e higiene alimentaria.
b) Vigilancia epidemiologica.
c) Ordenacion farmacéutica.
d) Drogodependencias.
e) Dirigir, de acuerdo con las leyes y los regla-
mentos, los organismos autonomos, entes publi-
cos de derecho privado y las sociedades publi-
cas adscritas o dependientes del departamento.
f) Las demas facultades que le atribuyan las
leyes y los reglamentos.

En el citado decreto también se adscriben al De-
partamento de Salud el Ente Publico de Derecho
Privado Osakidetza - Servicio vasco de salud y la
fundacion del sector publico Fundacion Vasca para la
innovacion e Investigacion sanitaria (BIOEF).

2. Estructura y organizacion del Ente Publico de
Derecho Privado Osakidetza

2.1 Nuevo modelo organizativo asistencial: Or-
ganizacion Sanitaria Integrada

Como paso previo e hilo conductor para definir la
estructura y organizacion de OSK, se hace necesario
definir antes el nuevo modelo organizativo asisten-
cial, del que se ha dotado la sanidad publica vasca,
denominado Organizacion Sanitaria Integrada (OSI).

En la exposicion de motivos del Acuerdo del
Consejo de Administracion de Osakidetza, por el
que se creaba la OSI Bidasoa™, se explicitaban las

Salud, publicado en el BOPV num. 76, de fecha 21/04/2017.
Disponible en la URL: https://www.euskadi.eus/y22-bopv/es/
bopv2/datos/2017/04/1701966a.pdf

30 ACUERDO de 13 de diciembre de 2010, del Consejo
de Administracion del Ente Publico Osakidetza-Servicio vasco
de salud, por el que se crea, en el area sanitaria de Gipuzkoa, la
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razones del cambio de modelo organizativo:

Tradicionalmente, la asistencia sanitaria publica
se viene prestando bdsicamente a través de dos
modalidades organizativas: la atencion primaria
v la atencion especializada. De hecho, las orga-
nizaciones de servicios sanitarios de Osakidetza
- Servicio vasco de salud se clasifican en Hospi-
tales (para la atencion especializada) y Comar-
cas sanitarias (para la atencion primaria).

Se plantea ahora una nueva modalidad organi-
zativa: las Organizaciones Sanitarias Integra-
das. La integracion de la atencion, superando la
tradicional separacion entre primaria y especia-
lizada, se ha convertido en una prioridad, espe-
cialmente para resolver problemas de las perso-
nas con enfermedades cronicas que requieren la
atencion de multiples profesionales y servicios.

La integracion, en una unica organizacion, de las
dos modalidades de atencion (primaria y espe-
cializada) se plantea como una alternativa a los
problemas de ineficiencia en la gestion de recur-
sos y a la pérdida de continuidad en los procesos
asistenciales. Se trata de un disefio organizativo
que permite afrontar el reto de la cronicidad en
Euskadi.

Asimismo en la nota de prensa del Gobierno
Vasco en Irekia®! fechado el 30/01/2014 “Osakidetza
crea tres nuevas Organizaciones Sanitarias Integra-
das (OSI) en Bizkaia” se justifica el nuevo modelo:

La estructura organizativa denominada OSI, en-
marcada en el Plan Estratégico de Osakidetza,
es un modelo de atencion integral que supera la
fragmentacion asistencial entre Atencion Prima-
ria y Especializada, y se responsabiliza de una
demarcacion geogrdfica determinada, siempre
en coordinacion con los servicios no solo sani-
tarios sino también sociales de otras institucio-
nes. Asi, se ofrece una mejor atencion al pacien-
te, quien no percibe fisuras entre ambos niveles,
sino una continuidad y coherencia en su cuidado.

organizacion sanitaria integrada Bidasoa y se suprime la orga-
nizacion de servicios sanitarios Hospital de Bidasoa y se modi-
fica la organizacion sanitaria comarca Gipuzkoa-Este. Dispo-
nible en la URL: https://www.euskadi.eus/y22-bopv/es/bopv2/
datos/2011/01/1100232a.pdf

31 IREKIA es en un canal de comunicacion directa entre
la ciudadania y la Administracion a través de Internet con un
lenguaje no administrativo. Disponible en la URL: http:/www.
irekia.euskadi.eus/es/site/page/about

El modelo de OSI permite de este modo horizon-
talizar la gestion del proceso asistencial, evitan-
do duplicidades e ineficiencias, o que pacientes
tratados para una misma patologia en ambos ni-
veles asistenciales no sepan quién es su médico
responsable. Al mismo tiempo, esta integracion
facilita la colaboracion entre profesionales y en-
tre servicios asistenciales, el trabajo en equipo,
compartir protocolos de actuacion e informacion
clinica, todo ello bajo una direccion unica y con-
Jjunta”.

Como es logico, cabe intuir, que el paso de un
modelo organizativo a otro tiene consecuencias
tangibles, ya que el modelo OSI supone una mayor
orientacion al paciente, con independencia de su pa-
tologia, pero focalizando su atencion en el pacien-
te cronico frente al abordaje tradicional del agudo
(estrategia de la cronicidad). Esto, a corto y medio
plazo, debera implicar una financiacion sanitaria de
caracter capitativo® modulada por las conclusiones
de los distintos Planes de Salud de Euskadi, con un
mayor peso de la prevencion sanitaria y consideran-
do la influencia de los determinantes sociales en la
salud que aunque no sean necesariamente sanitarios,
se encuentran influidos poderosamente por los si-
guientes factores:

1. Envejecimiento progresivo de la poblaciéon y
aumento de la esperanza de vida con lo cual se ha
producido un cambio en cuanto a la morbilidad y
patologias asociadas a la edad planteandose un
cambio de paradigma con estrategias para afron-
tar el reto de la cronicidad desde un punto vista
integral del paciente lo que conlleva una mayor
preocupacioén por la atencion primaria y su coor-
dinacion con la atencidn especializada.

2. Fendémeno ya conocido de una demanda in-
finita de prestaciones sanitarias en un contexto
de recursos econdmicos escasos y la necesidad
de priorizar estos en funcidon de su coste-efecti-
vidad, asi como el alto precio de las tecnologias
sanitarias emergentes (equipamientos de diag-
ndstico por imagen, robots quirurgicos tipo Da
Vinci etc.) ademas del desarrollo de nuevas mo-
léculas y farmacos (Solvadi - Sofosbuvir, para la
cura de la Hepatitis C, por ejemplo) o la terapia

32 Financiacion Capitativa: “La financiacion capitativa es
un sistema de financiacion que consiste en asignar al conjunto
de proveedores de cuidados de una zona geografica determina-
da, un fondo econdémico por cada persona de dicha zona que
esta incluida dentro de la poblacion protegida, durante un perio-
do determinado (un afo).”. Disponible en la URL: http://www.

saludygestion.com/archives/2005/10/financiacian_ca.html
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génica de caracter personalizado, en el caso del
Cancer. Tratamientos, todos ellos, especialmente
costosos y en afios recientes enmarcados en un
entorno de recesion econdmica, con baja recau-
dacion fiscal y recortes presupuestarios publicos.

3. Desigualdad y otros determinantes sociales
en salud: Habitos de vida, condicionantes socio-
economicos (empleo y trabajo, renta, educacion,
clase social, género, etc.).

2.2 Decreto 100/2018, de las Organizaciones
Sanitarias Integradas

La actual estructura, de acuerdo con el modelo
OS], ha ido fraguandose paulatinamente, entre 2010
y 2015, a golpe de emision de acuerdos del Conse-
jo de Administracion de OSK, antes incluso a que
la norma juridica comtn a todos ellos viera la luz.
Se trataria del Decreto 100/2018 de organizaciones
sanitarias integradas®* de OSK y dicha circunstancia
asi se reconoce en su exposicion de motivos:

Con cardcter previo, pero en coherencia con estas
lineas de actuacion, el Consejo de Administracion
de Osakidetza-Servicio vasco de salud cred, me-
diante Acuerdo de 13 de diciembre de 2010, la
organizacion de servicios sanitarios integrada de
Bidasoa, como una modalidad organizativa que
supera la tradicional separacion entre atencion
primaria y hospitalaria y que encuentra su funda-
mento en el articulo 23 de la Ley 8/1997, de 26 de
Jjunio, de Ordenacion Sanitaria de Euskadi.>*

El Decreto se articula en cinco capitulos. El pri-
mero de ellos, referido a las disposiciones generales,
clasificindose por primera vez las OSIs. Se realiza la
taxonomia desde dos perspectivas, una por su natura-
leza o “clases” de OSI, como la propia norma indica:

* OSI general, “en la que, junto con servicios
vy unidades de atencion primaria, se integran

33 DECRETO 100/2018, de 3 de julio, de las organiza-
ciones sanitarias integradas del ente publico Osakidetza-Servi-
cio vasco de salud, publicado en el BOPV num. 133, de fecha
11/07/2018. Disponible en la URL: https://www.euskadi.eus/
y22-bopv/es/bopv2/datos/2018/07/1803588a.pdf

34 No obstante y en contra de lo expuesto y de lo que
parece deducirse de la exposicion, lo cierto es que la primera
OSI que se constituyo no fue la OSI Bidasoa, sino la Red de
Salud Mental de Bizkaia, cuya fecha de creacion fue bastante
anterior (ver notas 53 y 54), ya que a los efectos del presente
Decreto dicha Red también es una OSI de tipo 11 (“organizacio-
nes de cardcter monogrdfico que integren dos o mas hospitales
monograficos”).
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hospitales de caracter general, en el que se aglu-
tinan diversos servicios y unidades asistenciales
de distintas especialidades.”

» OSI monografica, “en la que la actividad asis-
tencial gira con cardcter general en torno a un
ambito especifico. En ellas se integran servicios
y dispositivos de dicho ambito y actuan en coor-
dinacion con otros servicios sanitarios, sean de
atencion primaria o de atencion hospitalaria, ast
como, en su caso, con servicios sociales y otras
instituciones.”

La otra clasificacion, es desde el punto de vista
de su “tamario y complejidad”, siendo cuatro los ti-
pos de OSIs distintas:

* OSI de tipo I, “aquellas organizaciones con
hospitales de cardcter universitario, alta com-
plejidad y que dispongan de unidades o servicios
calificados de referencia para el conjunto del
sistema sanitario vasco establecida por Acuerdo
del Consejo de Administracion de Osakidetza-
Servicio vasco de salud” .

e OSI de tipo II, “aquellas organizaciones de
servicios sanitarios que no cumplen alguno de
los atributos que caracterizan a las OSI de tipo 1,
asi como aquellas que aun cumpliendo los ante-
riores atributos, el Consejo de Administracion de
Osakidetza-Servicio vasco de salud asi lo deter-
mine por tener una menor complejidad.

Asimismo, constituiran OSI de tipo Il aquellas
organizaciones de servicios de cardacter mono-
grdfico que integren dos o mds hospitales mono-
graficos.”

e OSI de tipo 11, “aquellas organizaciones de
servicios que, junto con servicios y unidades de
atencion primaria, integran un hospital de ca-
racter general y tengan una base poblacional
atendida inferior a 300.000 habitantes.

Asimismo, constituiran OSI de tipo 11l aquellas
organizaciones integradas por servicios extra-
hospitalarios de salud mental y un unico hospital
monogrdfico.”

* OSI de tipo 1V, “aquellas organizaciones de
servicios de cardcter monogrdfico, de pequerio
tamario.
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También se clasificaran en este grupo aquellas or-
ganizaciones que de acuerdo a los criterios anterio-
res no se clasifiqguen en alguno de los otros tipos.”

El capitulo II de trata sobre los 6rganos de direc-
cién® con que cuentan las OSIs. En funcion de su
tipologia contaran con un mayor o menor nimero de
organos. También se describen las funciones y com-
petencias de cada uno de ellos.

El capitulo II trata de los “organos de
participacion’™®, de caracter consultivo de asesora-
miento técnico y de participacion de las OSIs.

Al respecto, se debe tener en cuenta que la crea-
cion de los 6rganos de participacion es consecuente
con uno de los principios informadores de la LOSE
ya expuestos, el de participacion ciudadana. Desde
dicho punto de vista, acerca la gestion de las OSIs a
los diferentes ambitos de participacion y en funcion
de sus competencias. En un caso son los profesio-
nales del d&mbito sanitario o sociosanitarios los que
participan, y en otros los “representantes del dmbito
comunitario, economico y social de la OSI, asi como
del departamento del Gobierno Vasco competente en
materia de salud”.

Los capitulos IV y V se refieren a la organizacion
asistencial integrada de los servicios hospitalarios y
las unidades de atencion primaria y las disposiciones
comunes a dichos ambitos.

35 Organos de direccion de las OSIs
e “Las OSIs de tipo 1 y I, dispondran de los siguientes or-
ganos de direccion, encargados de su gobierno y gestion:
a) La Direccion Gerencia.
b) La Direccion Médico.
¢) La Direccion de Atencion Integrada.
d) La Direccion de Enfermeria.
e) La Direccion de Personas.
f) La Direccion Economica-Financiera.
g) Consejo de Direccion.
e Las OSI de tipo 11l dispondran de los siguientes organos de
direccion, encargados de su gobierno y gestion:
a) La Direccion Gerencia.
b) La Direccion Médico.
¢) La Direccion de Enfermeria.
d) La Direccion de Personas.
e) La Direccion Economica-Financiera.
f) Consejo de Direccion.”

36 Organos de participacion de las OSIs

e “El Consejo Clinico Asistencial el organo consultivo de
asesoramiento técnico y de participacion de las y los pro-
fesionales asistenciales en la gestion de las OSI.”

e “El Consejo Social es el organo consultivo y de partici-
pacion y asesoramiento en cada OSI que asesorard a la
organizacion en aquellas materias sociales y comunitarias
que se establezcan.”

* “La Comision Sociosanitaria es el organo de asesoramien-
to y participacion de las y los profesionales en la gestion
del ambito sociosanitario de la OSI.”

Por ultimo, el Decreto incluye un anexo con la
“RELACION DE ORGANIZACIONES DE SER-
VICIOS DEL ENTE PUBLICO OSAKIDETZA
— SERVICIO VASCO DE SALUD”, que servira de
guion para el siguiente punto del articulo, con las
salvedades siguientes: Primero, dentro del ambito
territorial de la Comunidad Auténoma, aunque no in-
cluidos en el anexo, también se describen el Consejo
de Administracion y la Organizacion Central de Ad-
ministracion y Gestion Corporativa por considerarse
que también forman parte de la organizacion suprate-
rritorial. En segundo lugar, se enumeran las OSIs cla-
sificadas territorialmente a nivel provincial, si bien
la descripcion de todos y cada uno de los dispositi-
vos asistenciales dependientes, sean estos hospitales,
centros de salud, ambulatorios etc., no se detallan’’
en este articulo, dado su niumero, que puede resultar
excesivamente prolijo.

2.3 Estructura Organizativa del Ente Publico
Osakidetza

Desde el punto de vista organizacional, funcional
y territorial, dado que el sistema asistencial integra-
do (atencion primaria / atencion especializada) esta
extendido de manera razonablemente homogénea en
las tres provincias de Euskadi y su alcance es global
en dicho contexto, desplegandose practicamente al
cien por cien de la poblacion. En primer lugar, a con-
tinuacion, se describen los 6rganos o servicios asis-
tenciales de ambito supraterritorial o de la totalidad
de la Comunidad Autéonoma del Pais Vasco:

e Consejo de Administracion de OSK “es el
organo rector colegiado del mismo encargado
principalmente de dirigir y controlar sus actua-
ciones”, bajo la presidencia del Consejero de Sa-
lud. (art. 22.1 de la LOSE y 8.1 de los EE SS de
OSK).

e Organizaciéon Central de Administracion y
Gestion Corporativa de OSK, comtinmente es
denominado Organizacion Central o Servicios
Centrales “es una estructura directiva de apoyo
al Consejo de Administracion del Ente, a la que
corresponden, en relacion con las organizaciones
de servicios sanitarios, las atribuciones de con-
trol, coordinacion estratégica, apoyo y gestion

37 BUSCADOR DE CENTROS DE SALUD Y HOS-
PITALES. Para una mayor profundizacion en la materia,
puede consultarse en la Web institucional de OSK. Dis-
ponible en la URL: https://www.osakidetza.euskadi.eus/
buscador-de-centros-sanitarios-y-hospitales/ab84-cerbus/es/
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en los ambitos y competencias definidas™®.
(De acuerdo con el art. 9 de los EE SS).

* Direccion General del Ente Publico Osakidet-
za-Servicio vasco de salud: Al frente de la Or-
ganizacion Central de Administracion y Gestion
Corporativa de OSK se encuentra el Director Ge-
neral del mismo, considerado el cargo directivo
superior y al que ademas de dirigir las funciones
de la Organizacion Central, le corresponden las
funciones indicadas en el art. 11 de los EE SS.

* Emergencias Sanitarias (Unidades Territoria-
les de Emergencia): “es la organizacion de Osa-
kidetza encargada de realizar la coordinacion de
urgencias y la asistencia sanitaria de emergen-
cias en todo el territorio de la Comunidad Auto-
noma del Pais Vasco.”*

* Centro Vasco de Transfusiones y Tejidos Hu-
manos: “es un centro dependiente de Osakidetza
cuya mision es garantizar el abastecimiento y el
buen uso de la sangre y los tejidos en Euskadi,
siendo ademds un centro de referencia europeo
en el tratamiento y la investigacion de la sangre
v sus derivados.”*

* Osatek, S.A., que es una sociedad publica
dependiente del Departamento de Salud del Go-
bierno Vasco y el “objeto de la Sociedad serd la
prestacion y provision de servicios de apoyo al
sistema sanitario y social vasco, especialmen-
te aquellos que tengan un cardcter corporativo
o cuya aplicacion conlleven procedimientos de
alta tecnologia. Serd, asi mismo, objeto de la So-
ciedad la docencia y la investigacion en el régi-
men y condiciones que se determine en el marco
de la politica sanitaria global del Pais Vasco.”"

Una vez referidos los anteriores dispositivos de
caracter supraterritorial, la estructura territorializada
de OSK se concreta en las siguientes OSI(s), a nivel
provincial:

38 GOBIERNO VASCO. Organizacion Central de Osaki-
detza. Disponible en la URL: https://www.euskadi.eus/web01-
s2oga/es/contenidos/informacion/organizacion_central osk/
es_oc_osk/que es_org_ctr_c.html

39 OTROS SERVICIOS OSAKIDETZA. Dispo-
nible en la URL: https://www.osakidetza.cuskadi.cus/
servicios-transversales/ab84-cercon/es/

40 Ibidem. Nota 40.

41 OSATEK. Estatutos Sociales (Art. 3). Disponible en
la URL: https://www.osakidetza.cuskadi.eus/actas-consejo-de-
administracion-osatek/ab84-otkcon/es/adjuntos/EstatutosOsa-

tek.pdf
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. Ambito territorial del Area de Salud de Araba/
Alava:*

- OSI Araba*
- OSI Arabako Errioxa - Rioja Alavesa*
- Red de Salud Mental de Araba.*

« Ambito del territorio del Area de Salud de Bi-
zkaia®” 48:

- OSI Ezkerraldea-Enkarterri-Cruces®
- OSI Bilbao-Basurto®
- OSI Barrualde-Galdakao’!

42 ACUERDO de 28 de diciembre de 2015, del Conse-
jo de Administracion de Osakidetza, por el que se constituyen,
en el Area Sanitaria de Araba, dos organizaciones de servicios
sanitarios integrados, denominadas respectivamente «Arabay,
en la que se integra la hasta ahora existente organizacion de
servicios Hospital Universitario Araba y las unidades de aten-
cion primaria de su area de referencia, adscritas actualmente a
la Comarca Araba, y «Arabako Errioxa - Rioja Alavesay, en la
que se integra la hasta ahora existente organizacion de servicios
Hospital Leza y las unidades de atencion primaria de su area
de referencia, adscritas a la Comarca Araba, que se extingue.
Publicado en el BOPV num. 19, de fecha 29/01/2016. Dispo-
nible en la URL: https://www.euskadi.eus/y22-bopv/es/bopv2/
datos/2016/01/1600415a.pdf

43 Ibidem. Nota 43.
44 [bidem. Nota 43.

45 ACUERDO de 7 de octubre de 2010, del Consejo de Ad-
ministracion de Osakidetza-Servicio vasco de salud, por el que
se modifica la denominacion del Hospital Psiquiatrico y Salud
Mental Extrahospitalaria de Araba, publicado en el BOPV ntim.
215 de fecha 09/11/2010. Disponible en la URL: https:/www.
euskadi.eus/y22-bopv/es/bopv2/datos/2010/11/1005259a.pdf

46 RED DE SALUD MENTAL DE ARABA. Bienveni-
da. Disponible en la URL: https://www.osakidetza.euskadi.eus/

cerca-organizaciones-de-servicios-de-araba/ab84-cercon/es/

47 ACUERDO de 30 de enero de 2014, del Consejo de
Administracion de Osakidetza, por el que se constituyen en
el Area Sanitaria de Bizkaia, tres organizaciones de servicios
sanitarios integrados, denominadas respectivamente “Bilbao-
Basurto”, “Barrualde-Galdakao” y ‘“Barakaldo-Sestao” pu-
blicado en el BOPV nim. 38, de fecha: 25/02/2014. Disponi-
ble en la URL:https://www.euskadi.eus/y22-bopv/es/bopv2/
datos/2014/02/1400896a.pdf

48 ACUERDO de 30 de diciembre de 2014, del Consejo
de Administracion de Osakidetza-Servicio vasco de salud, por
el que se constituyen, en el Area Sanitaria de Bizkaia, dos or-
ganizaciones de servicios sanitarios integrados, denominadas
respectivamente “Ezkerraldea Enkarterri Cruces”, en la que
se integran las hasta ahora existentes organizaciones de servi-
cios Comarca Ezkerraldea-Enkarterri y Hospital Universitario
Cruces, y “Uribe”, en la que se integra la hasta ahora existente
organizacion de servicios Comarca Uribe y el Hospital Urduliz-
Alfredo Espinosa, publicado en el BOPV num. 16, de fecha
26/01/2015. Disponible en la URL: https://www.cuskadi.eus/
y22-bopv/es/bopv2/datos/2015/01/1500337a.pdf

49 Ibidem. Nota 49
50 Ibidem. Nota 48.
51 Ibidem. Nota 48.
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- Red de Salud Mental de Bizkaia® >3 5
- OSI Barakaldo-Sestao*®

- OSI Uribe’®

- Hospital Santa Marina®’

- Hospital Gorliz*®

« Ambito del territorio del Area de Salud de Gi-
puzkoa® ©:

52 ACUERDO de 17 de febrero de 2010, del Consejo de
Administracion del ente publico Osakidetza-Servicio Vasco
de Salud, por el que se crea, en el area sanitaria de Bizkaia, la
organizacion de servicios sanitarios denominada Red de salud
mental de Bizkaia y se suprimen las organizaciones de servicios
sanitarios Hospital de Bermeo, Hospital de Zaldibar, Hospital
de Zamudio y Salud Mental Extrahospitalaria de Bizkaia. Pu-
blicado en el BOPV num. 54, de fecha 22/03/2010. Disponi-
ble en la URL: https://www.euskadi.eus/y22-bopv/es/bopv2/
datos/2010/03/1001639a.pdf

53 CORRECCION DE ERRORES del Acuerdo de 17 de
febrero de 2010, del Consejo de Administracion del ente publi-
co Osakidetza-Servicio Vasco de Salud, por el que se crea, en
el area sanitaria de Bizkaia, la organizacion de servicios sanita-
rios denominada Red de Salud Mental de Bizkaia y se suprimen
las organizaciones de servicios sanitarios Hospital de Bermeo,
Hospital de Zaldibar, Hospital de Zamudio y Salud Mental Ex-
trahospitalaria de Bizkaia. Publicado en el BOPV nim. 66, de
fecha 12/04/2010. Disponible en la URL: https://www.euskadi.
eus/y22-bopv/es/bopv2/datos/2010/04/1001994a.pdf

54 RED DE SALUD MENTAL DE BIZKAIA. Presen-
tacion. Disponible en la URL: https://www.osakidetza.euskadi.

cus/osi-salud-mental-bizkaia-presentacion/ab84-sabizcon/es/
55 Ibidem. Nota 48.

56 Ibidem. Nota. 49.

57 HOSPITAL DE SANTA MARINA. Presentacion.
Disponible en la URL: https://www.osakidetza.cuskadi.ecus/
hospital-santa-marina-hospital-presentacion/ab84-hosamcon/
es/

58 HOSPITAL GORLIZ. Presentacion. Disponi-
ble en la URL: https://www.osakidetza.euskadi.eus/
hospital-gorliz-hospital-presentacion/ab84-hogorcon/es/

59 ACUERDO de 3 de octubre de 2011, del Consejo de
Administracion del Ente Publico Osakidetza - Servicio vasco
de salud, por el que se crean, en el Area Sanitaria de Gipuz-
koa, las organizaciones sanitarias integradas Alto Deba, Bajo
Deba y Goierri-Alto Urola, se modifica la organizacion sani-
taria Comarca Gipuzkoa-Este (Ekialde), que en adelante se de-
nomina Comarca Gipuzkoa, y se suprime la organizacion de
servicios sanitarios Comarca Gipuzkoa-Oeste (Mendebaldea).
Publicado en el BOPV nim. 237, de fecha 16/12/2011. Dispo-
nible en la URL: https://www.euskadi.eus/y22-bopv/es/bopv2/
datos/2011/12/1106021a.pdf

60 ACUERDO de 30 de diciembre de 2014, del Conse-
jo de Administracion de Osakidetza - Servicio vasco de salud,
por el que se constituyen, en el area sanitaria de Gipuzkoa, dos
organizaciones de servicios sanitarios integrados, denominadas
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rencia, adscritas actualmente a la Comarca Gipuzkoa, y «Tolo-
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se extingue, y la actual estructura de atencion especializada am-
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62 Ibidem. Nota 60.
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Los originales que se presenten para publicacion
deberan ser inéditos.

En el caso de los ESTUDIOS que aborden en pro-
fundidad cualquier tema del Derecho Sanitario, la
extension serd de un minimo de 20 y un maximo
de 80 paginas.

En el caso de los COMENTARIOS JURISPRU-
DENCIALES o CRONICAS que realicen una
cronica, apunte o conclusion breve respecto a un
tema del Derecho Sanitario, la extensiéon maxima
no podra superar las 15 paginas.

Tanto los ESTUDIOS como los COMENTARIOS
JURISPRUDENCIALES o CRONICAS deberan
remitirse por correo electronico (en formato Word)

a revistads.ajs@gmail.com, indicandose en el mis-

mo titulo original y datos del autor/es.

En todo caso se utilizara letra tipo “Times New Ro-
man”, tamafio 12 para el texto principal y tamafio
10 para las notas a pie de pagina. No se utilizardn
letras de otros tipos o tamafos de los indicados, ni
subrayados. No deben dividirse las palabras con
guiones al final de la linea, ni se dejaran lineas en
blanco.

La primera pagina debe de incluir, por este orden:
a. Titulo del articulo

b. Nombre y apellidos del autor o autores

c. Profesion o titulo académico del autor y Centro
o Institucion de trabajo

d. Indice o sumario

e. Un breve resumen (ABSTRACT) en espaiiol
e inglés de 20-30 palabras acompafiado de 3-5
palabras clave, en los dos idiomas.

f. Nombre y direccion del autor o autores y direc-
cion (postal y e-mail).

g. Fecha de finalizacion del trabajo

En la ultima pagina se incluira un apartado con las
Referencias Bibliograficas

Las notas se incluiran en el propio texto, con for-
mato de nimero correlativos (1, 2, 3...), a pie de
pagina, mediante el uso de superindice, siguiendo
los siguientes modelos:

a. Libros: LAIN ENTRALGO, Pedro: La rela-
cion médico-enfermo, Alianza Editorial, Ma-
drid 1983, p. 36 [o pp. 36-39].

b. Capitulos de libros: ESER, Albin: “Problemas
de justificacion y exculpacion en la actividad
médica” en MIR PUIG, S. (Ed.): Avances de
la medicina y derecho penal, Barcelona, 1988,

p-12 [o pp. 12 y ss].

c. Articulos de revistas: MORALES PRATS, Fer-
min: “Derecho a la intimidad versus tratamien-
to de datos sanitario”, Derecho y Salud, Vol, 9,
nam.2, 2001, pp. 141-149.

d. Jornadas o Ponencias: PUIG, Jaume: “Inno-
vacion tecnologica y mercado sanitario: de la
macro-regulacion a la micro-regulacion”, Po-
nencia presentada en las XIV Jornadas de Eco-
nomia de la Salud: Cambios en la regulacion
sanitaria, Asociacion de Economia y Salud,
Barcelona, 1995, p. 342.

e. Sitios de Internet: BARRIOS FLORES, Luis
Fernando. El internamiento psiquiatrico en
Espana: de Valencia a Zaragoza (1409-1808).
Rev Cubana Salud Publica. [online]. Jul.-dic.
2002, vol.28, no.2, p.224-245. Disponible en la
URL: http://cielo.sld.cu/cielo.php?script=sci_
arttex&pid=S0864-34662002000200009&Ing
=es&nrm=iso>. [Con acceso el 4.3.2006].

Los manuscritos seran valorados andnimamente
por evaluadores externos al Consejo Editorial de la
Revista, expertos en la materia, quienes informaran
sobre la conveniencia de su publicacion y, en su
caso, sugeriran la introduccion de modificaciones
en el texto.

Adicionalmente, se realizara una revision por pa-
res que garantice la objetividad de la evaluacion.
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Boletin suscripcion

Asociacion Juristas de la Salud
Escuela Nacional de Sanidad
Calle Sinesio Delgado, 10
28029 Madrid

Dlpmnnels.es SOLICITUD DE SUSCRIPCION A LA
REVISTA DERECHO Y SALUD

DATOS SUSCRIPCION

Nombre/Razoén Social:
Departamento/Servicio:
Numero de ejemplares:

Direccion:
Codigo Postal:
Poblacién:

Teléfono/s:
Fax:

Direccion e-mail:
DNI/NIF:

FORMA DE PAGO
Transferencia [ | Al cuenta 0182-6022-31-0201538629

Domiciliacion Bancaria |:|
Titular de la cuenta:

NIF del titular:

Entidad Bancaria:

Oficina:

Direccidn oficina:
Cadigo Entidad: (4 digitos)
Cadigo Sucursal: (4 digitos)
Digitos de Control: (2 digitos)
Cuenta: LIL L ILJL L o digitos)

Importe de la suscripcién 62 euros anuales (dos revistas)

Remitir a: revistads.ajs@gmail.com

En cumplimiento de la ley orgéanica 15/1999, de 13 de diciembre, y su normativa de desarrollo, se le informa de que los datos persona-
les recogidos a través de este sitio son confidenciales y seran incluidos en un fichero denominado “suscriptores” titularidad de “Aso-
ciacion Juristas de la Salud”, con domicilio en Escuela Nacional de Sanidad calle Sinesio Delgado, 10 Madrid (28029) con la ex-
clusiva finalidad de gestionar la relacién con los suscriptores de la revista de la asociacion y facilitar su distribucién, para lo que presta su
expreso consentimiento. El interesado puede ejercitar los derechos de acceso, rectificacion, cancelaciéon y oposiciéon dirigiendo, a la direccion in-
dicada, una carta con copia del DNI, o bien un correo electrénico con firma electrénica a revistads.ajs@gmail.com indicando “derechos ARCO”.
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Boletin asociados

Asociacion Juristas de la Salud
Escuela Nacional de Sanidad
Calle Sinesio Delgado, 10
28029 Madrid

http://www.ajs.es

Encumplimientodelaleyorganica 15/1999, de 13 de diciembre, y sunormativade desarrollo, se leinformade quelos datos personales recogidos através de este
sitio son confidencialesy seranincluidos en unficherodenominado “socios” titularidad de “Asociacion Juristas de la Salud”, con domicilioen EscuelaNacional de
Sanidad calle Sinesio Delgado, 10 Madrid (28029) con laexclusivafinalidad de gestionarlarelacién conlos suscriptores de larevista de laasociacion y facilitar su
distribucion, paraloque prestasuexpresoconsentimiento. Elinteresado puede ejercitarlos derechos de acceso, rectificacion, cancelaciény oposiciondirigiendo,
aladireccionindicada, una carta con copia del DNI, o bien un correo electrénico con firma electrénica a revistads.ajs@gmail.com indicando “derechos ARCO”.
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SOLICITUD DE ASOCIACION

DATOS SUSCRIPCION

Nombre:

Primer apellido:

Segundo apellido:

Direccion:

Codigo Postal:
Poblacion:

Teléfono/s:

Fax:

Direccion e-mail:

DNI/NIF:

DATOS BANCARIOS
Titular de la cuenta:

NIF del titular:

Entidad Bancaria:

Oficina:

Direccién oficina:

Codigo Entidad: (4 digitos)
Cadigo Sucursal: (4 digitos)
Digitos de Control: (2 digitos)
Cuenta: LIL L LI AL L o digitos)

ENVIO CORRESPONDENCIA (cuando sea diferente del domicilio)

Lugar de trabajo:

Cargo:
Direccion:

Codigo Postal:

Cuota de la Asociacion 82 euros anuales

Remitir a: revistads.ajs@gmail.com
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