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Resumen

El presente articulo ambiciona defender la necesidad y la virtualidad de emprender una accién
colectiva, primero, paneuropea y luego, internacional para hacer frente con la mayor celeridad,
eficiencia y eficacia posibles a la emergencia sanitaria suscitada por la COVID-19, abordando,
especificamente, la problemadtica ética y legal de la comparticiéon internacional de datos
personales. Todo ello con la firme pretensién de lograr una mayor y mejor cooperacion

internacional en materia de investigacién médico-cientifica con datos de caracter personal.

Palabras clave: comparticidon internacional; transferencias internacionales; datos personales;

datos de salud; datos sensibles; cooperacion; COVID-19.

Abstract

This article aims to defend the need of taking a pan-European and international collective action
to tackle as rapidly, efficiently and effectively as possible the public health emergency caused by
the COVID-19, addressing, specifically, the ethical and legal issues of the international sharing of
personal data. On the whole, intending to improve international cooperation in medical and

scientific research with personal data.

Keywords: international data sharing; international transfers; personal data; data concerning

health; special category data; cooperation; COVID-19.

Resum

El present article ambiciona defensar la necessitat i la virtualitat d'emprendre una accié
col-lectiva, primer, paneuropea i després, internacional per fer front amb la major celeritat,
eficiencia i eficacia possibles a l'emergencia sanitaria suscitada per la COVID-19, abordant,
especificament, la problematica ética i legal de la comparticié internacional de dades personals.
Tot aixd amb la ferma pretensié d'aconseguir una major i millor cooperacié internacional en

materia d'investigacié medico-cientifica amb dades de caracter personal.

Paraules claus: comparticié internacional; transferéncies internacionals; dades personals; dades

de salut; dades sensibles; cooperacion; COVID-19.
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1. Introduccion y estado de la cuestion

A la hora de escribir estas lineas, la COVID-19 se habia convertido ya en la primera pandemia
declarada del siglo XXI. La elevada proporciéon de afectados que requieren de un ingreso
hospitalario prolongado, que involucra el uso de recursos ya de por si escasos, ha requerido de
una demanda extraordinaria y sostenida de asistencia sanitaria imposible de satisfacer
adecuadamente por unos sistemas sanitarios saturados y unos proveedores de servicios

comunitarios esenciales que no se encontraban preparados.

Ante esta situacion, se hace necesario pensar en nuevas herramientas capaces de apoyar a
las tradicionales en la lucha contra una amenaza tan extraordinaria como la que nos atafie.
Estamos asistiendo a una auténtica revolucion tecnolégica —a marchas forzadas- en la que se esta
exaltando el recurso a tecnologias de observancia, procesamiento y explotacién de datos
(personales y no personales) que anteriormente venian causando fuertes reticencias éticas y

juridicas: la geolocalizacion, la videovigilancia, la biometria o la inteligencia artificial, entre otras.

Dichas propuestas, como no podria ser de otra forma, han venido acompafiadas de
insondables debates en literatura académica y cientifica, pues no puede ni debe obviarse que la
utilizaciéon de datos personales compromete, entre otros, la privacidad y el derecho a la

autodeterminacién informativa de las personas.

Sin embargo, esta voragine de produccion cientifico-juridica apenas ha llegado a tafier uno
de los instrumentos que, a nuestro juicio, resulta crucial, no solo para la superacién de la presente
crisis sanitaria, sino también para la eventual prevencion y evitacion de posteriores emergencias
similares: la consecucion de una comunidad cientifica e investigadora paneuropea e internacional

con acceso a grandes cantidades de datos de manera estable, segura y controlada.

Negar, pues, que nos encontramos ante un problema supranacional que requiere respuestas
unitarias es poco menos que una aproximacion aislacionista -e incluso, egoista-. La construccién
de una comunidad cientifica paneuropea e internacional es una demanda histérica del sector
médico, investigador y cientifico, tal y como hemos venido sosteniendo!. La globalizacién en el uso
y explotacién de datos personales lleva afios produciéndose en el sector privado (finanzas,
seguros, analitica, publicidad, servicios de internet etc.). No obstante, su uso con fines de
investigacion ha tenido que hacer frente, tradicionalmente, a fuertes reticencias sociales, éticas y

juridicas.

1 Recuero, M. “La investigacion cientifica con datos personales genéticos y datos relativos a la salud: perspectiva europea ante el
desafio globalizado”. Premios de Investigacién en Proteccién de Datos Personales Emilio Aced 2019 de la Agencia Espafiola de

Proteccion de Datos. Madrid, 20 de noviembre de 2019.
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Con este articulo pretendemos contribuir al impulso de una mayor y mejor cooperacion
internacional, abordando, especificamente, la problematica ética y juridica de la comparticién
internacional de datos personales; no tanto como un debate vacuo sin pretensiones practicas, sino

como una auténtica declaracion de necesidad, proporcionalidad y conveniencia para:

1. Aunar respuestas, medidas, criterios y esfuerzos en materia de vigilancia y control

epidemiolodgicos.

2. Compartir conocimientos comunes y resultados (precisos, exactos, veraces y verificables) de

las medidas de control de la pandemia adoptadas por los diversos Estados y regiones.

3. Acelerar la investigacion de nuevos medios y pruebas de diagndstico, firmacos, tratamientos

o vacunas desde un enfoque de cooperacion y solidaridad paneuropea e internacional.

4. Procurar la creacion, impulso y permanencia de una comunidad médico-cientifica
internacional, con acceso seguro, fiable y controlado a diversidad de datasets que puedan

contribuir a la anticipacion de futuras epidemias similares.

Todo ello, con la firme conviccién de que la COVID-19 constituya un verdadero punto de
inflexién, un game changer, como acertadamente lo describe el Supervisor Europeo de Proteccion
de Datos (EDPS)2. Cabe preguntarse, por ende, si la presente situaciéon supondra un cambio en la
concepcion colectiva que existe actualmente sobre el RGPD3. Que seamos conscientes de que el
uso de datos con fines de investigacion médica o cientifica es plenamente compatible con nuestros
principios éticos y de proteccion de datos personales. Que estos no se erigen ni deben
contemplarse como un obstaculo a la proteccion de la salud publica ni a la investigacién -como
tanto se estd incidiendo-. Que se trata, fundamentalmente, de un problema de falta de voluntad
que hemos venido arrastrando, tanto politica -falta de consenso- como social -desconfianza y

negacion- y econémica -falta de medios y recursos-.

2 EDPS. “The moment you realise the world has changed: re-thinking the EDPS Strategy”. EDPS Blog [en linea]. 20 de marzo de 2020.
3 Ikeda, S. “Coronavirus Adds an Extra Layer of Challenge to Collection and Handling of Health Data Under the GDPR”. CPO Magazine
[en linea]. 23 de marzo de 2020.
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2. La necesidad de compartir internacionalmente datos personales
con fines de investigacion: sentando las bases de una cooperacion

médico-cientifica internacional

El pasado 6 de abril de 2020, el EDPS hizo un llamamiento publico a la adopcidn de un enfoque
paneuropeo para la superaciéon de la pandemia, mediante un texto que abogaba por una

“Solidaridad Digital Europea”.*

La declaracién del Supervisor es un paradigma inmejorable de lo que pretendemos
transmitir por medio del presente articulo. Es un ejemplo de lo “pequefio y conectado que es
nuestro mundo, de lo similares que son nuestros problemas y de lo importante que es afrontarlos
juntos buscando la fuerza y la firmeza entre nuestras naciones”s. Imprescindible se hace la
mencién que se realiza del Considerando 4 del RGPD: “el tratamiento de datos personales debe
estar concebido para servir a la humanidad”, por lo que, en ningtin caso, debemos contemplar
dicha normativa como un pretexto o excusa para no actuar; pues también existira responsabilidad
por no utilizar todas las herramientas que tenemos en nuestras manos para luchar contra la
pandemia®. Se realiza, finalmente, un llamamiento a la “solidaridad digital”, destacandose las
virtudes del recurso a la cooperacién y a la tecnologia para servir a la proteccion de los valores
humanos mas fundamentales y abandonandose, con ello, una perspectiva meramente econémica

y privativa de los bienes y servicios digitales, que tanto descrédito y desconfianza ha sembrado.

La adopcion de este enfoque de cooperacidon paneuropea no deberia ser, a estas alturas una
declaracién ad hoc. Deberia ser una actitud inherente a unos Estados que durante afios vienen
delegando soberania en instituciones de gobernanza comun y que han decidido, motu proprio,
dotarse de mecanismos normativos comunes en el marco de un largo proceso de construccién e
integracion de naciones y culturas. La solidaridad europea es un valor intrinseco a la unién de la
Union. Tenemos la fulgurante oportunidad de aprovechar los mecanismos comunes de los que nos
hemos dotado para erigirnos como una auténtica referencia mundial en cooperacién médico-
cientifica. Pero, ademas, tenemos la ocasién inmejorable de demostrar que el estandar europeo
de privacidad, tan injustamente denostado y criticado en muchas ocasiones, es plenamente
compatible con el progreso cientifico y econdmico, y que es capaz de hacer frente a situaciones de
excepcionalidad sin realizar concesiones desproporcionadas para con otros derechos

fundamentales. Si anhelamos, pues, la comparticiéon internacional de datos personales pro

4 EDPS. EU Digital Solidarity: a call for a pan-European approach against the pandemic. 6 de abril de 2020. Disponible en:
https://edps.europa.eu/sites/edp/files/publication/2020-04-06_eu_digital_solidarity_covid19_en.pdf

5 Idem.

6 Idem.
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investigacion de una manera segura, proporcional y respetuosa con la privacidad y la ética: ; existe

mejor forma de hacerlo que predicando con el ejemplo?

La cooperacién paneuropea no debe ser sino el principio, pues situaciones como la presente
requieren enfoques y respuestas que los ambitos regionales no pueden abarcar. Al fin y al cabo,
;podria una catastrofe sanitaria y humanitaria que es inaceptable en China ser aceptable en el

Reino Unido o en Estados Unidos??

Por ello, abogamos en el presente articulo por la adopcién de un enfoque de cooperacion
internacional. En primer lugar, porque el brote actual no ha hecho sino demostrar que un
problema de salud publica de una sola nacién, en un mundo conectado y globalizado, puede
convertirse pronto en un problema mundial8. En segundo lugar, porque la comparticién rapida y
eficiente de datos es la base para la acciéon en materia de salud publica®, asi como la cooperacion
transparente entre Estados, agencias e instituciones0. En tercer lugar, porque un control efectivo
y una adecuada adopcién de decisiones desde el punto de vista epidemiolégico requieren la
obtencion de datos precisos y en tiempo realll, asi como comprender que los datos poco precisos
o defectuosos pueden convertirse en una auténtica “bala de plata” que lleve a las autoridades a la
toma de decisiones inadecuadas!2. En udltima instancia, porque la cooperacién es, asimismo,
imprescindible en un enfoque multidisciplinar, involucrando a pluralidad de sectores e incluso a

multitud de areas y especialistas dentro de la propia medicina.!3

Por todo ello, consideramos que resulta esencial abogar por una perspectiva global que
ofrezca soluciones generalmente aplicables y que se estatuya en vastos principios de solidaridad
y proporcionalidad. Y ello, como se verd a continuacidn, no conlleva ni debe conllevar renuncias a

nuestros mas fundamentales principios éticos y juridicos.

7 Wolf, M. “This pandemic is an ethical challenge”. Financial Times [en linea]. 24 de marzo de 2020.

8 Mattiuzzi, C.; Lippi, G. “Which lessons shall we learn from the 2019 novel coronavirus outbreak?” Annals of translational medicine.
Vol. 8,3 (2020): 48.

9 Moorthy, V., Henao R;; et. al. “Data sharing for novel coronavirus (COVID-19)". Bulletin of the World Health Organization. 98 (3), p.
150.

10 McCloskey B, Heymann D.L. “SARS to novel coronavirus - old lessons and new lessons”. Epidemiology & Infection. Cambridge
University: 2020 Feb 5, 148, p. 2.

11 Rivas, A.; Patron, |; et. al. “Geo-Temporal, Network Properties of the Chinese COVID-19 Epidemic”. The Lancet.

12 Ringrose, K. “Privacy and Pandemics: a Thoughtful Discussion”. Future of Privacy Forum.

13 El Zowalaty, M.; Jarhult, ]. “From SARS to COVID-19: A previously unknown SARS- related coronavirus (SARS-CoV-2) of pandemic
potential infecting humans - Call for a One Health approach”. One Health. 24 de febrero de 2020.
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3. Aspectos éticos

Como venimos sosteniendo, cualquier tipo de andlisis que pretenda realizarse sobre un contexto
como el que se nos presenta debe partir necesariamente de reconocer lo evidente: la propia
declaracién de una emergencia sanitaria como pandemia entraia, por sus propias caracteristicas,
una escala y alcance globales. De hecho, si algo ha quedado patente es que hemos de pasar
necesariamente desde un enfoque atomizado, basado en el individuo como unidad esencial en la
arquitectura de la sanidad publica a otro en el que es, por el contrario, el colectivo, en cuanto que
grupos de pacientes o ciudadanos o, incluso, la sociedad en su conjunto, el que ha de primar en la
toma de decisiones o en el establecimiento de la primacia de intereses. Estamos, en este sentido,
profundamente de acuerdo con nuestros colegas del Observatori de Bioética i Dret cuando

sostienen que

“una emergencia de salud ptblica puede obligar a cambiar la prdctica de los
profesionales, es decir, a modificar los estdndares de atencion, de tal manera que el
profesional haya de priorizar su deber hacia la comunidad sobre los deberes de respeto

al individuo”, 14

No se nos escapa que, en principio, lo que acabamos de sefialar iria claramente en contra de
lo manifestado por los documentos mas importantes de entre todos los que se refieren a la
investigacion en bioética. No olvidemos en este sentido lo que sefiala la Declaracion de Helsinki?s
en su principio 8 o el articulo 2 del Convenio de Oviedol¢, que practicamente lo reproduce: “el
interés y el bienestar del ser humano deberan prevalecer sobre el interés exclusivo de la sociedad

o la ciencia”.

No hay que olvidar, no obstante, que ambos documentos tienen, al menos en sus versiones
originales, ya cierta antigiiedad, lo que se traduce en ciertas taras que merman su acierto'’. Es,
ademas, necesario destacar que la Declaracion de Helsinki surge, como otros muchos documentos

relacionados con la investigacion biomédica, en un contexto en el que todavia se hallaban bien

14 Observatori de Bioética i Dret. “Recomendaciones para la toma de decisiones éticas sobre el acceso de pacientes a unidades de
cuidados especiales en situaciones de pandemia”. Documento de consenso del OBD, marzo 2020:
http://www.bioeticayderecho.ub.edu/sites/default/files/doc_recom-pandemia.pdf

15 Declaracion de Helsinki de la AMM. Adoptada por la 182 Asamblea Médica Mundial, Helsinki, Finlandia, junio 1964 y enmendada
por la 642 Asamblea General, Fortaleza, Brasil, octubre 2013.

16 Convenio del Consejo de Europa para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del ser humano respecto de las
aplicaciones de la biologia y la medicina, conocido también como Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina o “Convenio de
Oviedo”, de 1997.

17 De Miguel Beriain, I.; Lazcoz, G. “El Convenio de Oviedo, veinte afios después de su firma. Algunas sugerencias de enmienda”. Revista

Quaestio luris, 2018.
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presentes los horrores cometidos por la experimentacion realizada perjudicando seriamente la
salud e incluso la vida de los afectados, ya fuera en el contexto de la II Guerra Mundial o,

posteriormente, en casos tan famosos como el de Tuskegee.18

Esta necesaria defensa de bienes esenciales para el individuo como los citados no deberia,
en ningun caso, interpretarse, en sentido contrario, como una pertinaz negativa al predominio de
sus intereses y derechos frente a los intereses de la sociedad en su conjunto, sobre todo en un
contexto en el que esto puede dificultar la adopcién de medidas pertinentes para adoptar
decisiones globales susceptibles de salvar vidas. Pertinente resulta, pues, a nuestro juicio, que si
el uso de los datos obtenidos en la investigacion biomédica pueden servir para establecer
patrones de respuesta a tratamientos, o si otro tipo de datos son susceptibles de facilitar las
decisiones de salud publica no sélo existe la posibilidad, sino el deber de proceder a habilitar los
mecanismos éticos y juridicos que hagan viables estas opciones. Asi lo demanda una
interpretacion cabal del principio de beneficencia, que nos obliga a hacer todo lo posible para
salvar vidas humanas, a través de una intervencién activa que permita aprovechar al maximo los

recursos a nuestro alcance. Y es que, como indica acertadamente el Nuffield Council on Bioethics:

“para evaluar y predecir las tendencias de las enfermedades infecciosas es
aceptable que se recojan y utilicen datos andnimos sin consentimiento, siempre que se
reduzca en la medida de lo posible la invasion de la intimidad. Puede justificarse
éticamente la recopilacion de datos no anénimos sobre personas sin consentimiento si

ello significa que se evitard un dafio significativo a los demds”.1

Nétese, en todo caso, que lo que acabamos de sefialar no pretende ser una llamada a
vulnerar derechos individuales fundamentales, como la privacidad, en aras de preservar otros
superiores. La manida teoria de la balanza, que viene a oponer necesariamente unos derechos y
otros resulta tan falaz como inoportuna. Quizis sea ahora el momento de recordar que
disponemos de mecanismos técnicos y juridicos suficientes como para garantizar ese derecho ala
privacidad y protecciéon de datos sin comprometer la decidida defensa de la salud publica. La
cuestion radica, a nuestro juicio, utilizar nuestro ingenio para proponer férmulas éticas y juridicas
capaces de ofrecer respuestas sélidas a las nuevas necesidades presentes, respetando siempre el

principio de proporcionalidad, que resulta fundamental no sélo en lo que atafie al uso de datos,

18 Reverby, S.M. More than Fact and Fiction: Cultural Memory and the Tuskegee Syphilis Study. Hastings Center Report. 2001; 31: 22-
28.
19 Nuffield Council nn Bioethics. Guide to the ethics of surveillance and quarantine for novel coronavirus. 10 Feb 2020. En:

https://www.nuffieldbioethics.org/news/guide-to-the-ethics-of-surveillance-and-quarantine-for-novel-coronavirus
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sino a las respuestas frente a situaciones de pandemia en general?°. A esto, precisamente, es a lo

que dedicaremos nuestro préoximo apartado.

4. Aspectos legales

En el momento en que este articulo ve la luz existen ya multitud de debates abiertos sobre los
potenciales efectos perniciosos que la pandemia podria tener en determinados derechos
fundamentales. Se ha llegado incluso a plantear si la privacidad puede ser otra de las victimas de
la COVID-1921 o si las concesiones y restricciones en materia de vigilancia, tracing, tracking y

seguridad de la ciudadania pudieran llegar a ser permanentes.22

Resulta innegable que en el presente contexto de emergencia existe una pugna o liza entre
derechos e intereses: privacidad, proteccion de datos, intimidad, proteccién de la salud publica,
interés publico, integridad fisica, dignidad, etc. No obstante, esta situacién de conflicto entre
derechos o bienes juridicos protegidos es habitual en el mundo juridico y ya ha sido resuelta,
cuando no por nuestra normativa, por los tribunales. En ello han incidido de manera insistente la

practica totalidad de autoridades de proteccion de datos europeas:23

1. La normativa de proteccién de datos europea no obstaculiza ni limita la efectividad de las
medidas que adopten las autoridades en la lucha contra la pandemia y en la proteccion de la
salud publica. La proteccién de datos no puede, de ninguna manera, constituir un obstaculo
para salvar vidas?4, pues, en ultima instancia, el tratamiento de datos personales debe estar

concebido para servir a la humanidad.?s

2. El derecho ala proteccion de datos de caracter personal no se deroga ni deja de ser efectivo,
pues la normativa sigue estando plenamente vigente y aplicable. La propia norma contiene

una regulacién para compatibilizar y ponderar los derechos e intereses en liza en aras de la

20 Nuffield Council on Bioethics. Ethical considerations in responding to the COVID-19 pandemic, 2020, en:
http://diposit.ub.edu/dspace/bitstream/2445/154297/1/obd-recomendaciones-covid19.pdf

21 Renda, A. "Will privacy be one of the victims of COVID-19". CEPS. 23 de marzo de 2020.

22 Calzada, I. “Will Covid-19 be the end of the global citizen?”. Apolitical. 19 de marzo de 2020.

23 Vid. entre otras: EDPB. Statement on the processing of personal data in the context of the COVID-19 outbreak (19 de marzo de
2020); DPC. Data Protection and COVID-19. 6 de marzo de 2020; AEPD. Informe sobre los tratamientos de datos en relacion con el
COVID-19, niimero 17/2020.

24 COE. Joint Statement on the right to data protection in the context of the COVID-19 pandemic. Estrasburgo, 30 de marzo de 2020.
p. 2.

25 Considerando 42 del RGPD: “El tratamiento de datos personales debe estar concebido para servir a la humanidad. El derecho a la
proteccion de datos personales no es un derecho absoluto sino que debe considerarse en relacién con su funcién en la sociedad y

mantener un equilibrio con otros derechos fundamentales, con arreglo al principio de proporcionalidad”.
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consecucion del bien comuin?s, y es lo suficientemente flexible para permitir la adopcién de

medidas de proteccion frente a pandemias.2?

Consecuentemente, el tratamiento de datos de caracter personal a fin de hacer frente a
situaciones de pandemia y emergencias en materia de salud publica estd contemplado y permitido
expresamente por nuestra norma, e incluso, es susceptible de discurrir por diversos cauces
legales, tanto en lo relativo a datos no sensibles (arts. 6.1.e y 6.1.d del RGPD) como a datos
especialmente protegidos como los genéticos o los relativos a la salud (arts. 9.2 letras c, g, i, h).
Incluso se prevé expresamente la posibilidad de realizar tratamientos de datos personales
sensibles para destinarlos a la investigacion cientifica (en sentido amplio), ya sea esta su finalidad
primigenia o secundaria, mecanismo tan interesante como infrautilizado que ya examinamos

profusamente en otra obra.28

Por supuesto, la norma no es perfecta, ni mucho menos. Contiene claroscuros, conceptos
juridicos indeterminados y multitud de remisiones a derecho interno de los Estados miembros.
Por ejemplo, para la determinacidon de qué se entiende por interés publico o de las garantias y
salvaguardas adecuadas del art. 89. No obstante, no deja de ser un vago pretexto para justificar la
falta de consenso y voluntad por conseguirlo, pues la nocién de salud ptiblica?® o la de amenazas
transfronterizas graves para la salud3? si se halla armonizada y el propio texto europeo alude a
infinidad de garantias y medidas de seguridad, técnicas, juridicas y organizativas que todos los
Estados europeos harian bien en convenir y asumir para el impulso de una accién y respuesta

comun y unitaria.

Empero, como venimos sosteniendo, el ambito de respuesta a la pandemia exige superar un
enfoque meramente europeista. Es necesario articular una auténtica cooperacién cientifica y
meédica internacional a la que puede contribuir sobremanera la comparticién de datos personales
en un marco seguro y controlado. Y, en este punto, la norma europea, pese a lo que pudiera en

principio parecer, tampoco constituye una traba u obstaculo insalvable.

Las normas generales aplicables a las transferencias internacionales de datos, esto es, a los
tratamientos de datos personales entre un Estado miembro de la UE y un tercer Estado u

organizacion internacional se establecen en los arts. 44 a 50 del Reglamento. Existen, por ende,

26 AEPD. Informe sobre los tratamientos de datos en relacion con el COVID-19, niimero 17/2020. p. 1.

27 EDPB. "Monitoring spread of COVID-19". EDPS Comments. p.1.

28 Recuero Linares, M. "La investigacidn cientifica con datos personales genéticos y datos relativos a la salud... op. cit.

29 Reglamento (CE) n2 1338/2008 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 16 de diciembre de 2008, sobre estadisticas comunitarias
de salud publica y de salud y seguridad en el trabajo (DO L 354 de 31/12/2008).

30 Decisién n? 1082/2013/UE del Parlamento Europeo y del Consejo de 22 de octubre de 2013, sobre las amenazas transfronterizas
graves para la salud (DO L 393/1, 05/11/2013).
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multitud de cauces para articular una comparticién internacional de datos. Con anterioridad ya
hemos venido defendiendo la posibilidad y conveniencia de articular consorcios u organizaciones
de cooperacién cientifica paneuropeas e internacionales de manera segura y sostenible en el

tiempo.3!

Sin embargo, la situacidn que nos atafie exige respuestas inmediatas e incluso
excepcionales, pues dificilmente puede exigirse ahora a los diversos sujetos y actores publicos y
privados que “se sienten” a redactar un cédigo de conducta o una decisién de adecuacién -sin
perjuicio, como venimos sosteniendo, de que resulte imprescindible adoptar posteriormente
mecanismos de cooperacidn permanentes en el tiempo por medio de los instrumentos juridicos y
éticos mas adecuados-. Esta situacion de excepcionalidad también ha sido prevista por la norma
europea, que prevé diversas “excepciones para situaciones especificas” cuya concurrencia (al
menos de una de ellas) determinara la posibilidad de llevar a cabo la transferencia, incluso en

ausencia de decisién de adecuacion o de mecanismos de aportacion de garantias adecuadas.32

De entre todas estas excepciones, debe destacarse, sin duda, la del art. 49.1 letra d), que
permite la realizacion de las transferencias cuando “sean necesarias por razones importantes de
interés publico”, siempre que dicho interés se encuentre reconocido por el Derecho de la Union o
de los Estados miembros33. Este ultimo punto es el que mas dudas puede llegar a suscitar de cara
a su aplicabilidad practica, pues realiza una remisiéon genérica al Derecho de la Unién o de los
Estados para la determinacion de dichas razones importantes de interés publico. No obstante, de
nuevo, consideramos que es una prevision soslayable y justificada en el escenario actual por los

siguientes motivos:

1. Porque el propio Reglamento aduce que dicha excepciéon es aplicable a los casos de
intercambios internacionales de datos entre autoridades y servicios en materia de sanidad

publica, por ejemplo, en caso de contactos destinados a localizar enfermedades contagiosas.3*

2. Porque, como hemos referido supra, las nociones de salud publica y amenaza transfronteriza
grave para la salud si se hallan armonizadas a nivel europeo, pudiendo articularse una

respuesta justificada unitaria en salvaguarda del interés publico que las subyace.

3. Porque el EDPD viene entendiendo que la existencia de un acuerdo o convencién internacional

que reconoce determinados objetivos comunes y provee de mecanismos de cooperacion

31 Recuero Linares, M. "Transferencias internacionales de datos genéticos y datos de salud con fines de investigacién". Revista de
derecho y genoma humano: genética, biotecnologia y medicina avanzada. Leioa: UPV/EHU y Dykinson. N® Extra 1, 2019 pags. 413-433.
32 Vid. articulo 49 del RGPD.

33 Exigencia expresa del articulo 49.3 del RGPD.

34 Considerando niim. 112 del Reglamento.
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internacional para su satisfacciéon puede constituir, asimismo, un indicador de la existencia de
un interés publico del art. 49.1 letra d)35. En este sentido, también seria viable acudir a textos
o acuerdos internacionales como el Reglamento Sanitario Internacional3¢ o el Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos3” como base para justificar la existencia de un

interés publico comtn y compartido.

En consecuencia, no solo es posible articular tratamientos y comparticiones de datos a nivel
paneuropeo para hacer frente a la pandemia, sino que también es viable en la praxis y ajustada a
derecho su realizacién a nivel internacional. Por supuesto, el recurso a las excepciones del articulo
49 no puede ser sistematico en el tiempo38, pues esa misma es la virtualidad de la excepcién, mas
ello no debe impedir una primera respuesta colectiva que pueda resultar, mas tarde, sustituida

por mecanismos de cooperacién y comparticién mas estables en el tiempo.

A nuestro juicio, por ende, no resulta pertinente enquistar a la comunidad académica y
cientifica en baldias discusiones sobre los potenciales riesgos para la intimidad, la privacidad o la
protecciéon de datos personales de las respuestas comunes a la crisis sanitaria. Se trata ahora de
adoptar una posicién pragmatica y determinante en la que, haciendo uso de los mecanismos,
principios y salvaguardas previstos por nuestro propio marco normativo comun, seamos capaces
de dar respuestas globales a la pandemia. Y ello no implica, en ningin caso, socavar nuestros
principios normativos o juridicos, pues el hecho de seguir los cauces y garantias que ofrece la
norma constituye, a su vez, una salvaguarda de la plena compatibilidad de la protecciéon de datos
personales con el resto de derechos e intereses en liza, ponderacion ya prevista y efectuada, ex

ante, por el legislador en el curso de las previsiones normativas.

Tampoco resulta acertada, a nuestro juicio la posicién que aduce que, precisamente, es el
seguimiento de esos cauces y mecanismos tasados lo que obstaculiza y ralentiza la investigacion
y la adopcién de respuestas comunes. La comparticiéon de datos no puede, en ningun caso, ser
indiscriminada. Y ello no solo por la propia obligaciéon de respetar los principios basicos de la
proteccién de datos personales o de la ética de investigacion. La comparticiéon no puede ser
indiscriminada por razones, asimismo, puramente cientificas: el acceso a datasets por parte de
investigadores no es solo una cuestién cuantitativa sino cualitativa. No es suficiente con que

existan multitud de datos o conjuntos de datos compatibles entre si. El éxito de la comparticion y

35 EDPB. Guidelines 2/2018 on derogations of Article 49 under Regulation 2016/679. 25 de mayo de 2018. p. 10.

36 Reglamento Sanitario Internacional 2005 (RSI-2005), adoptado por la Asamblea Mundial de la Salud en mayo de 2005 y en vigor
desde el dia 15 de junio de 2007.

37 Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, adoptado y abierto a la firma, ratificacién y adhesién por la Asamblea General
de las Naciones Unidas en su resolucién 2200 A (XXI), de 16 de diciembre de 1966 y en vigor desde el 23 de marzo de 1976.

38 EDPB. Guidelines 2/2018 on derogations of Article 49 under Regulation 2016/679. 25 de mayo de 2018. p. 11.
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del estudio en si mismo dependera de las cualidades y caracteristicas de los propios datos: que se
trate de datos de calidad, datos fiables, verificados y verificables3?. Y esto Unicamente puede

garantizarse con un control y monitorizacién ex ante y ex post.

Por ultimo, porque el seguimiento de los cauces legales y éticos expuestos, a la vez que
posible y viable, es vital para la transparencia y trazabilidad de las decisiones adoptadas y para el
control publico inherente a toda sociedad democratica. Constituye una auténtica garantia de que
los datos no vayan a ser utilizados para otros fines (compafiias de salud o aseguradoras)*’ y de
que las politicas y practicas de emergencia, vigilancia o seguridad no vayan a perdurar de manera
ilimitada y desproporcionada en el mundo pospandémico#!. Sin obviar, en dltima instancia, como
mentdbamos, la fulgurante oportunidad que se nos presenta para crear y adherirnos a altos

estandares comunes de calidad de los datos, privacidad y seguridad.+2

5. Conclusiones

La sociedad interconectada y globalizada ha contribuido, sin ningtin atisbo de duda, a la expansion
y propagacion del nuevo brote de Coronavirus. El propio fendmeno de la globalizaciéon ha
implicado que nos hayamos convertido, sin atisbarlo ni pretenderlo, en “ciudadanos pandémicos”,
como brillantemente lo define el Prof. Calzada%3. Esto es, en ciudadanos que comparten los mismos
miedos, incertidumbres, riesgos y preocupaciones, pero que se encuentran atrapados “entre los

nuevos muros y las viejas fronteras.”44

Una magnifica expresion que denota la incredulidad a la que asistimos ante las actitudes y
respuestas individualistas que los Estados han adoptado como reacciéon a una crisis sanitaria
global y globalizada. Asi pues, por mor del presente texto hemos venido a defender la necesidad y
la virtualidad de emprender una accién colectiva, primero, paneuropea y, luego, internacional,
para hacer frente con la mayor celeridad, eficiencia y eficacia posibles a la emergencia de salud

publica en la que nos hallamos sumidos. Y ello porque no debiera ser admisible que el nivel de

39 Espinoza, J. “Coronavirus prompts delays and overhaul of EU digital strategy”. Financial Times. 23 de marzo de 2020.

40 Considerando 54 del RGPD.

41 Ringrose, K. “Privacy and Pandemics...” op. cit.

42 EDRi. EDRi calls for fundamental rights-based responses to COVID-19. 20 de marzo de 2020. Disponible en:
https://edri.org/covid19-edri-coronavirus-fundamentalrights/

43 Calzada, I. “Will Covid-19 be...” op. cit.

44 Idem.
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internacionalizacién alcanzado en tantos otros aspectos no tenga una necesaria traslacién al

ambito cientifico-médico.

Resulta innegable la existencia de contradicciones juridico-éticas en la construcciéon y
desarrollo de este tipo de mecanismos de cooperacion y comparticion de datos, incluso en lo
relativo a datos no personales. No obstante, seguimos aduciendo que dicha posibilidad existe y es
factible desde el punto de vista ético y normativo. Por tanto, ni la norma es una perversa rémora
a la investigaciéon o la cooperacion ni el recurso a la tecnologia y a medios y soluciones

innovadoras supone socavar la esencia de la privacidad o de la democracia.

Las sociedades europeas no solo son capaces de llevar a cabo y de exigir un control,
auditoria y enjuiciamiento ex post de las decisiones adoptadas por las autoridades y demas sujetos
responsables sino que, ademas, se han dotado de mecanismos ético-normativos suficientes cuya
finalidad es, precisamente, la de regular ex ante la viabilidad y proporcionalidad de dichas
decisiones. No debemos desaprovechar la oportunidad de salvar vidas y de acelerar la
investigacion so pretexto del miedo para con la privacidad de las personas cuando, precisamente,
nos encontramos ante excepciones en las que la propia norma nos faculta para tratar los datos.
Cumplamos con los mas altos estdndares de ética y de privacidad de los que nosotros mismos nos
hemos dotado y optemos valientemente por conformar una comunidad investigadora
internacional, con acceso a datos de calidad, en la que todas las personas participemos y de la que

todas nos beneficiemos.

Al fin y al cabo, tal y como designa el propio RGPD, los tratamientos de datos personales
deben estar concebidos para servir ala humanidad. Y esta no es una aseveracidn trivial. A menudo
olvidamos la esencia misma y el origen del derecho a la proteccion de datos de caracter personal.
Omitimos y obviamos que el objeto de proteccién no es ni debe ser el dato, sino la persona fisica.

Protejamos, pues, a la persona. Al ser humano.
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