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Introduccion general

A PROPOSITO DE LA GUIA

El objeto de la presente guia es ayudar al médico en |la toma de decisiones en
los conflictos de valor relacionados con los derechos a la intimidad y confidencia-
lidad y la guarda del secreto profesional. La guia pretende ser eminentemente prac-
tica. De ahi que la mayor parte de su contenido esté ordenado en torno a casos
practicos, que se han analizado siguiendo siempre el mismo procedimiento. Los
pasos del analisis son los siguientes:

1. Identificacion del problema
Caso paradigmatico
Identificacion de los valores en conflicto
Cursos posibles de accion
Curso(s) 6ptimo(s)

Recomendaciones

Legislacion de referencia

ste método es muy similar al que utiliza el médico en su practica clinica,
s6lo que aqui tiene por objeto el analisis de los valores y no de los hechos clini-
cos. La identificacion de los valores juega un papel similar al de la exploracion cli-
nica, los cursos de accion posibles vienen a corresponder con lo que en el proce-
dimiento clinico es el diagndstico diferencial, y la identificacion del curso 6ptimo
vendria a coincidir con el diagnostico propiamente dicho.

La mayor parte de los casos que aparecen en esta guia proceden de la practica
real y han sido elegidos por su caracter modélico o paradigmatico, una vez des-
pojados de cualquier sena de identificacion de los personajes. Su funcion es la de
introducir a un problema ético, no la de suscitar un debate sobre los aspectos cli-
nicos, diagnosticos o terapéuticos. Conviene también advertir que los autores prin-
cipales de cada uno de los capitulos han gozado de una cierta libertad en la apli-
cacion del método, razon por la cual la estructura de cada parte no es completa-
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mente simétrica a las demas. Nos ha parecido que esto, lejos de constituir un impe-
dimento, podia ser til, como demostracion de los varios modos en que puede
usarse el procedimiento propuesto. También sucede a veces que varios casos tra-
tan temas parecidos y se solapan, al menos parcialmente. Creemos que esa redun-
dancia, que nunca es total, puede resultar Util para los consultores de la guia.

Como podra advertirse, la legislacion de referencia aparece al final de todo el
proceso. La razdn de ello esta en que el analisis que intentamos ofrecer no es direc-
tamente juridico sino ético. No se trata de saber si algo esta permitido o prohibido
por la ley, sino cual es el modo 6ptimo de manejarlo en la practica y de resolver el
conflicto de valores que entraia. Eso es lo que se pretende hacer a lo largo de los
seis primeros pasos del procedimiento. Solo tras el analisis ético nos planteamos
si la decision que vamos a tomar es legalmente aceptable o no. El curso dptimo
desde el punto de vista ético no siempre coincidira con el juridico, pero en cualquier
caso siempre es necesario saber con exactitud qué dice la ley y tener muy en cuenta
sus prohibiciones. No es prudente tomar decisiones al margen de la ley o clara-
mente antijuridicas.

Los cursos optimos no suelen ser nunca los extremos, a pesar de que son aque-
llos que mas facilmente percibe nuestra mente. Al menos desde Aristoteles se
afirma que los cursos dptimos son por lo general intermedios. Lo sorprendente
es que estos son los mas dificiles de ver,y por tanto aquellos que requieren un ana-
lisis mas detenido. En la practica conviene comenzar identificando los cursos extre-
mos, dada su mayor facilidad, y a partir de ahi iniciar la busqueda de cursos inter-
medios. Advertira el lector que en todos los casos hemos procurado identificar pri-
mero los cursos extremos y después los intermedios, para, finalmente, ver cual o
cuales de entre estos Ultimos pueden considerarse dptimos. La insistencia, que
puede acabar resultando tediosa, en el procedimiento de analisis, tiene por objeto
que el profesional se acostumbre a utilizar este método u otro similar en el anali-
sis de los conflictos éticos, ya que ello le ayudara mucho en la busqueda de solu-
ciones razonables y prudentes. Seria muy aconsejable que en los servicios y cen-
tros se organizaran periodicamente sesiones de ética, para analizar casos conflic-
tivos o problematicos y de ese modo entrenar a los profesionales en el procedi-
miento a seguir. Ello les ayudaria luego en situaciones de urgencia

PROCESO DE ELABORACION DE LA GUIA

Esta guia es el resultado de la colaboracion de dos instituciones, el Consejo
General de Colegios Médicos de Espana, por una parte, y la Fundacion de Cien-
cias de la Salud, por otra. Ambas decidieron aunar esfuerzos en la elaboracion
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de unas guias practicas que pudieran ayudar a los médicos a resolver los con-
flictos éticos de su practica diaria. El titulo general de la serie que se decidio poner
en marcha es el de “Guias de Etica en la Practica Médica”. Como tema primero
y mas urgente, se selecciond el del derecho de los pacientes a la confidenciali-
dad de los datos clinicos y el correlativo deber del profesional al secreto. A fina-
les del ano 2004 se constituyd un grupo de trabajo para abordar este tema, com-
puesto por dos clinicos, Juan Gérvas y Josep Maria Bertran, dos juristas, Pedro
Gonzalez Salinas y Jesus Rubi, un experto en Deontologia Médica, Eliseo Collazo,
y dos expertos en Bioética, Javier Judez y Miguel Sanchez. La coordinacion ha
corrido a cargo de Juan José Rodriguez Sendin, por la Organizacién Médica Cole-
gial, y Diego Gracia, por la Fundacion de Ciencias de la Salud. Una vez seleccio-
nado el temay establecido el método que se ha descrito mas arriba, se con-
voco6 una primera reunion, en Madrid, a finales de enero de 2005. En ella se iden-
tificaron los principales problemas con que se enfrentan los médicos en esta
cuestion, se agruparon en grandes capitulos y se distribuyé el trabajo de redac-
cién de las distintas partes entre los miembros del equipo. Los borradores fue-
ron elaborados por las siguientes personas:

1. Primera parte: Derecho de los pacientes a la confidencialidad de sus datos
y obligacion de secreto de los profesionales: Pedro Gonzalez Salinas (Abo-
gado especializado en Derecho Administrativo, Letrado en el Consejo Gene-
ral de Colegios Oficiales de Médicos, responsable de la Asesoria Juridica y
del Area de Normativa del Periddico OMC).

2. Segunda parte: Necesidad de compartir informacion con profesionales y/o
autoridades: Juan Gérvas (Médico de Canencia de la Sierra, en el Centro
de Salud de Buitrago del Lozoya, coordinador del Equipo CESCA, Vicedirec-
tor de la FFOMC).

3. Tercera parte: Conflictos entre la proteccion de datos y el acceso a |a his-
toria clinica: Eliseo Collazo (Médico especialista en Cirugia General y Apa-
rato Digestivo del Hospital Universitario Reina Soffa, de Cérdoba. Experto
en Deontologia Médica).

4. Cuarta parte: Problemas relacionados con los datos de |a historia clinica:
Pedro Gonzalez Salinas.

5. Quinta parte: Problemas relacionados con los archivos de historias clinicas:
JesUs Rubi (Abogado, Funcionario por oposicion del Cuerpo Técnico de la
Administracion de la Seguridad Social, Adjunto al Director de la Agencia
Espanola de Proteccion de Datos y Subdirector General de Inspeccion de
Datos de la misma Agencia).
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6. Sexta parte: Informatizacion de |a historia clinica: Juan José Rodriguez Sen-
din [Médico General, Secretario General de la Organizacién Médica Cole-
gial (OMC)].

7. Séptima parte: Sobre el acceso de los empleados y las compafias asegura-
doras a los datos sanitarios: Josep Maria Bertran (Médico General, Titular
APD del distrito primero de Tarragona, Médico del Equipo de Atencion Pri-
maria del CAP Jaume | de Tarragona).

8. Octava parte: Problemas relacionados con la circulacion de la informacion
clinica: Miguel Sanchez (Doctor en Medicina, especialista en Endocrinolo-
giay en Medicina Interna, Magister en Bioética, Profesor titular de Historia
de la Ciencia en la Universidad Complutense y profesor de Bioética).

9. Novena parte: Problemas relacionados con los datos genéticos y la medi-
cina predictiva: Juan Gérvas.

10. Los apéndices legislativo y documental, asi como la bibliografia de referen-
cia, han sido elaborados por Javier Judez (Médico, Magister en Bioética,
Jefe del Area de Investigacion de la Fundacion para la Formacion e Investi-
gacion Sanitarias de la Region de Murcia) con la colaboracién de Carolina
Chaves (Documentalista, Fundacion de Ciencias de la Salud) en la bibliografia
y de M2 José Mufoz (Médico, Especialista en Farmacologfa Clinica. Respon-
sable de Proyectos. Fundacion de Ciencias de la Salud). Se han incluido en un
CD-ROM adjunto con la finalidad de facilitar la busqueda de informacion.

Cada ponente redacté un borrador de su parte, que fue discutido por todos los
demas a través del correo electrénico, primero, y en la sesién general de finales
de abril de 2005. Tras ella, Diego Gracia se encargo de la integracion de todas las
partes en un documento general Unico. Ese documento fue discutido en dos sesio-
nes plenarias habidas en junio de 2005, asi como en reuniones privadas con los
redactores de partes concretas. La version definitiva se envié a todos los miembros
del equipo a mediados de julio de 2005, y tras recibir las enmiendas finales y la
aceptacion global del documento, éste quedo cerrado el tltimo dia de julio de 2005
y se envid a la imprenta.

En el documento final no aparece resenado el autor de cada parte. Ello se
debe a que el equipo en su totalidad, y cada uno de sus miembros en particular,
asume el documento entero, por mas que en ocasiones algiin miembro no esté
de acuerdo con alguna de las afirmaciones vertidas en él. No s6lo caben acuer-
dos sobre las cosas en que se coincide sino también sobre aquellas en que se dis-
crepa. En materias tan complejas como éstas, es importante no confundir el
acuerdo con la uniformidad en el pensamiento. Los acuerdos mas fecundos son,
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probablemente, aquellos que saben respetar el pluralismo ideologico y la diver-
sidad de perspectivas y enfoques. Esta, al menos, ha sido la experiencia del grupo
de trabajo.

INTIMIDAD, CONFIDENCIALIDAD Y SECRETO

El derecho a la intimidad

El término intimidad tiene en nuestro idioma una historia muy curiosa. Apa-
rece muy esporadicamente en la literatura clasica espanola de los siglos XVIy XVII,
practicamente siempre en textos de contenido religioso, en especial en obras de
ascética y mistica. Con la palabra intimidad se designa entonces el lugar mas recon-
dito del alma en que uno se comunica secretamente con Dios. Sera en el siglo XVIII
cuando el término adquiera sentido secular, aplicado generalmente a las relacio-
nes amorosas o “intimas”. Este es el sentido que se extiende a lo largo del siglo XIX.
La intimidad como derecho humano es mucho mas reciente. No aparece mas
que alolargo del siglo XX,y en la legislacion espafola no esta contemplado como
tal derecho mas que a partir de la Constitucion del ano 1978. Con él intenta pro-
tegerse todo aquello que forma parte del dominio privado e intimo de las perso-
nas,como la vida privada, el domicilio, la correspondencia, el honor, la reputacion,
etc. En cualquier caso, la intimidad es mas facil de describir que de definir. Lo que
los seres humanos tienen derecho a considerar intimo y personalisimo, y por tanto
protegible mediante un derecho humano, es el mundo de sus valores propios, reli-
giosos, culturales, politicos, econdmicos, etc. Tiene la condicion de intimo todo aque-
llo que los seres humanos valoramos como intimo, y que por ello consideramos
que no tiene por qué estar expuesto al escrutinio publico. El derecho a la intimi-
dad es, pues, el derecho al control de los propios valores. En ese ambito entran todos
los datos referentes al cuerpo, a la sexualidad, a la salud y la enfermedad, a la
vida y a la muerte de las personas.

De la intimidad a la confidencialidad y el secreto

Todo aquello que pertenece al ambito de la intimidad tiene caracter confi-
dencial. La confidencialidad dice siempre relacion a la informacion, de cualquier
tipoque sea.Y lo que el derecho a la confidencialidad protege es el uso de esa infor-
macién intima por cualquiera distinto de la propia persona a la que pertenece esa
informacion o no autorizado por ella.

En medicina es frecuente confundir “confidencialidad” con “secreto”y pen-
sar que este tema ha formado parte de la ética de |a profesion médica desde siem-
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pre 0,al menos, desde el comienzo de la medicina occidental. Como muestra suele
citarse el parrafo del Juramento hipocratico que dice: “Lo que en el tratamiento, o
incluso fuera de €I, viere u oyere en relacion con la vida de los hombres, aquello
que jamas deba divulgarse, lo callaré teniéndolo por secreto”. Pero el secreto actual
es muy distinto del secreto que consagra este parrafo. En él es el médico el que
decide qué cosas deben permanecer secretas y cuales otras no. El secreto era enton-
ces un deber del buen profesional, pero no era correlativo a un derecho del paciente,
el derecho a la confidencialidad de sus datos. El paciente no tenia derecho a la
confidencialidad. Es importante diferenciar confidencialidad y secreto. Son dos
cosas distintas. De hecho, el primer término es muy reciente en nuestra lengua,
en tanto que el segundo goza de una gran antigliedad. Confidencialidad es pala-
bra que procede del inglés. Su vigencia en nuestra lengua no acontece mas que
en la década de los anos setenta, coincidiendo con los trabajos preparatorios de
la Constitucion espariola de 1978. De hecho, la primera vez que aparece recogida
en el Corpus de Referencias del Espanol Actual de la Real Academia Espariola de la
Lengua, es en unas declaraciones de prensa de uno de los miembros de la ponen-
cia constitucional, Manuel Fraga, en 1977. Secreto, por el contrario, es término que
procede del latin y que esta perfectamente atestiguado desde el siglo XIII, como
lo demuestra la consulta del Corpus Diacronico del Espafiol de la Real Academia
Espariola de la Lengua.

Naturalmente, derecho y deber, confidencialidad y secreto son correlativos.
Esto significa que el deber de secreto es correlativo al derecho que los seres huma-
nos tienen a la confidencialidad de sus datos. Y significa también que, salvo excep-
ciones, esos datos s6lo podran revelarse cuando el sujeto a quien pertenecen lo
autorice.

El hecho de que el término confidencialidad sea casi un neologismo, demues-
tra que esta doctrina del deber de secreto correlativo al derecho a la confidencia-
lidad es muy nueva. Antes de ella existia el deber de secreto, y mas en concreto el
secreto profesional, pero no correlativo a un derecho. Esto significa que durante
ese tiempo el secreto profesional, la discrecion en el uso de los datos a cuyo cono-
cimiento llegaba a través de la relacion profesional, era un deber de quien ejercia
correctamente su profesion, pero no un derecho del ciudadano, en nuestro caso
del paciente. Esto es fundamental no perderlo de vista. Asi, por ejemplo, en el texto
antes citado del Juramento hipocratico, es el propio médico el que ha de conside-
rar qué cosas debe revelar y cudles otras debe mantener en secreto. No es el paciente
quien decide sino el propio profesional. De ahi que su secreto, por mas que sea pro-
fesional, no es comparable al actual. Mas que de secreto profesional en el sentido
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estricto del término, hay que hablar, en todo ese tiempo, de “deber de discrecion”
o0 “deber de sigilo”. Este Ultimo término procede del vocablo latino sigillum que sig-
nifica sello. En efecto, era el sello que se ponia sobre el lacre o la cera que cerraba
los rollos en las cartas y los documentos secretos. Si se abria la carta se habia
roto el sigilo.

Los datos referentes al cuerpo y a la salud, como datos “sensibles”,
necesitados de una especial proteccion

La doctrina del secreto profesional ha pasado por tres fases. Las dos primeras
han quedado expuestas en el paragrafo anterior. En la primera, el secreto se iden-
tifica con el deber profesional de discrecion o sigilo, no correlativo a un derecho del
paciente. La segunda, ya muy reciente, entiende el secreto como un deber del
profesional correlativo a un derecho del ciudadano, de tal modo que es éste quien,
salvo excepciones, puede dispensar de la obligacion del médico de no revelar los
datos relativos a su persona.

Conviene conocer, en cualquier caso, que la evolucion del tema no ha parado
ahi. Durante las ultimas décadas se ha subido un tercer escalon, en el que los datos
relativos al cuerpo, a la salud y a la enfermedad y a |a sexualidad, son considerados
como datos “sensibles”, que necesitan una “especial proteccion”. Con este tipo de
datos, pues, hay que extremar las precauciones, ya que afectan a lo mas intimoy
propio de los seres humanos. Es evidente que nunca puede haber una proteccion
absoluta, pero a los datos sanitarios hay que aplicarles toda la proteccion de que
la sociedad y los individuos sean capaces.

Esta calificacion como datos “sensibles” necesitados de especial proteccion,
es no solo la consecuencia de la mayor sensibilidad de la sociedad actual para
todas las cuestiones relacionadas con la intimidad personal, sino también del gran
avance tecnoldgico que ha hecho posible la vulneracion de ese derecho a través
de medios muy dificiles de detectar y que por ello mismo las mas de las veces que-
dan impunes.

Cuatro definiciones
1. Intimidad es el ambito en que los seres humanos gestionan libre y priva-
damente su mundo de valores (religiosos, filoséficos, culturales, politicos,
higiénicos, sexuales, econdmicos, etc.) y todo lo que tiene que ver, directa o
indirectamente, con ellos. El derecho a la intimidad protege la intromision
no deseada de otras personas en ese espacio sin consentimiento expreso
del interesado.
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2.

Confidencialidad es el derecho de las personas a que aquellos que hayan
entrado en conocimiento de datos intimos suyos, no puedan revelarlos ni
utilizarlos sin su autorizacién expresa.

Secreto es el deber de las personas que conocen ciertos datos de otras de
no revelarlos sin su consentimiento o sin habilitacion legal.

Secreto médico es el deber profesional de mantener oculta la intimidad del
paciente y de no revelar los datos confidenciales de éste para fines ajenos
a la propia asistencia sanitaria, mientras el paciente no lo autorice o no exis-
tan exigencias suficientemente importantes de bien publico, evitacion de
dafo a terceros o imperativo legal.



Derecho de los pacientes a la
confidencialidad de sus datos
y obligacion de secreto

de los profesionales

PROBLEMA 1

Conflictos entre el secreto profesional y el deber de proteccion de la vida
de terceros.

Casos paradigmaticos

Caso1

Paciente de 24 anos diagnosticado de esquizofrenia paranoide. Tiene alu-
cinaciones auditivas y en el curso de las entrevistas revela a su médico que va
a matar a otra persona y dice exactamente a quién. También amenaza con qui-
tarse la vida, cosa que ya parece haber intentado en alguna ocasion anterior.
El médico sabe que el paciente puede llevar a cabo ambas cosas y que de algln
modo tiene que evitarlas, si bien el proteger a la persona amenazada puede
desencadenar el suicidio, y el no protegerla puede poner en grave riesgo su
vida.

Caso 2

Médico de familia que atiende a un paciente infectado por el VIH. A pesar de
las advertencias del profesional, el paciente se niega a tomar precauciones en las
relaciones con su pareja. Esta también pertenece a su cupo y por tanto es paciente
suya.

Valores implicados
En los dos supuestos anteriores aparecen varios valores implicados:
+ De una parte, la proteccion de |a vida de una o varias personas.
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+ Deotra, el derecho que el paciente tiene al respeto de su intimidad y confi-
dencialidad de sus datos, y el deber correlativo del profesional a respetarlos.
Esto, a su vez, fundamenta la relacion de confianza entre el médicoy el paciente,
fundamental para la consecucion de los objetivos de la relacion clinica.

Cursos posibles de accion

Caso1

« Los cursos extremos son:

1.

Guarda absoluta del secreto. El médico que atiende al paciente guarda
absoluto secreto sobre lo que le ha comunicado su paciente, con el fin
de preservar su intimidad, asi como también su integridad fisica, dada
la posibilidad de un nuevo intento de suicidio, caso de que se enterarse
de que su médico le habia denunciado. De este modo, ademas, evita Ia
lesion de la relacion confianza entre ambos, médico y paciente.

El otro curso extremo seria la denuncia. El médico denuncia todos los
hechos relatados por su paciente a las autoridades competentes, sin
excepciony sin adoptar ninguna medida, desentendiéndose del asunto
desde ese momento, con la intencion de que se inicien las diligencias
oportunas que garanticen la defensa de los intereses de las demas.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1.

El tratamiento voluntario y ambulatorio del paciente. Se trata de poner al
paciente un tratamiento adecuado, a fin de controlar su enfermedad y
evitar tanto su autolisis como la lesion de la integridad fisica de los demas.
El tratamiento ambulatorio forzoso. Caso de que el paciente se niegue al
tratamiento, si se considera que éste puede controlar sus sintomas, puede
pedirse de la autoridad judicial el tratamiento ambulatorio forzoso.
Elinternamiento voluntario del paciente.Si el anterior procedimiento no
se considera suficiente, puede buscarse el internamiento voluntario del
paciente.

Elinternamiento forzoso. Si el paciente se niega al ingreso voluntario,
puede realizarse un internamiento forzoso, siempre que ello esté médi-
camente indicado.

El internamiento y tratamiento forzados del paciente. Caso de no ser
suficiente el internamiento y necesitarse, como parece obvio, un ade-
cuado tratamiento, cabe establecer éste incluso contra la propia volun-
tad del enfermo.
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6. Denuncia judicial, sin desentenderse del ingreso y tratamiento ade-
cuados.

Caso 2
« Los cursos extremos son:

1. El médico opta por proteger el secreto médico, haciendo caso omiso del
otro valor en conflicto.

2. Elmédico opta por proteger a la o las parejas sexuales, revelando la
infeccion que padece el paciente.

+  Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Apoyo emocional al paciente.La negacién es un mecanismo de defensa
del yo. Todos pasamos por él, si bien temporalmente. No es frecuente
que las personas continien negando cuando pasa el tiempo. Es impor-
tante apoyarlas emocionalmente y esperar con ellas un tiempo pru-
dencial, que no debe ser largo ni de espera pasiva, para que superen la
fase de negacion. Es frecuente que llegado ese momento, el propio
paciente se convenza de que debe tomar las medidas de proteccion
necesarias para evitar el contagio de su pareja.

2. Proteccion de la pareja sexual sin revelar el secreto. El médico se entre-
vista con la pareja, que también es paciente suya, le pide permiso para
realizarle la prueba del VIH,y ademas la informa de las medidas a tomar
para evitar el contagio de la enfermedad.

3. Entrevista simultdnea con los dos miembros de la pareja. Sin romper el
secreto, el profesional intenta informar y educar aambos miembros de |a
pareja a la vez, haciéndoles responsables del cuidado de su propia salud.

4. Mediacidn de otro equipo sanitario. El profesional intenta que otro equipo,
como el de medicina preventiva, intervenga en la educacién y protec-
cién de la pareja sexual del paciente, a la vez que evita la ruptura la lesion
de la confidencialidad y la ruptura del secreto.

5. Denuncia judicial. El médico denuncia a su paciente ante las autorida-
des sanitarias por la comision de un presunto delito de lesiones.

Curso(s) optimo(s)
Caso1

Las soluciones extremas nunca son 6ptimas, ya que en ellas se opta por un valor
con detrimento total del otro. De ahf la afirmacion clasica de que el curso 6ptimo
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suele ser intermedio (“la virtud esta en el medio”). La obligacién moral consiste
siempre en el respeto de todos los valores implicados y, caso de que ello no sea posi-
ble, su lesién en el menor grado posible.

Dentro de los cursos intermedios, lo |6gico es comenzar por aguel menos lesivo
para los valores presentes en el caso. Este parece ser el curso intermedio 1. Caso de
que resulte insuficiente, habria que pasar al 2.,y asi sucesivamente, hasta el inter-
namiento y tratamiento forzados, que es, sin duda, el mas lesivo de los valores impli-
cados.

Caso 2

También en este caso las soluciones extremas han de ser rechazadas, dada |a
lesion de valores que conllevan.

De los cursos intermedios de accién, el mas adecuado parece ser la educacion
sanitaria de la pareja sexual del paciente, a fin de que sepa identificar las practicas
de riesgo y, de ese modo, se proteja a si misma. Caso de que esto se considerara
insuficiente para la proteccion de la personay la evitacién del contagio, habria que
elegir otros cursos mas lesivos. Uno de los mas lesivos es la comunicacion directa
del médico a la paciente. Mas lesivo aun es la denuncia judicial, con la que pueda
darse por rota la relacion de confianza y por tanto el control sanitario futuro del
enfermo. Esto debe evitarse al maximo.

O\ Recomendaciones

Caso1

a) Las declaraciones de los pacientes pueden muchas veces no ser veridicas.
El médico tiene que intentar corroborar los datos que el paciente le aporta.
Esto puede hacerlo por diferentes vias, que van desde la entrevista con los
familiares a la utilizacion de otros miembros del equipo, como los trabaja-
dores sociales, los psicologos o los psiquiatras.

b) Cuando se advierte psicopatologia grave, como es el caso de las aluci-
naciones y los delirios, es necesario someter al paciente a una explora-
cion psicopatolégica muy cuidadosa. Esto requiere la intervencion del
especialista en psiquiatria. Solo asi puede afinarse el diagnosticoy
establecerse un adecuado pronéstico, asi como el tratamiento mas
correcto.

) Ensituaciones agudas como la descrita, muchas veces es necesario el ingreso
temporal de los pacientes. Por mas que las psicosis agudas priven de capa-
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cidad de decidir al enfermo, debe intentarse respetar todo lo posible los res-
tos de autonomia que le queden, por mas que se hallen muy reducidos. Es,
pues, aconsejable el pedirle permiso para el internamiento, y conseguir que
éste sea voluntario.

d) Todo ingreso psiquiatrico de persona incapaz de hecho requiere autoriza-
cion judicial, si bien el internamiento puede realizarse directamente por
motivo de urgencia. En ese caso, debera ponerse en conocimiento de la auto-
ridad judicial en un plazo no superior a las veinticuatro horas.

Caso 2

a) Lamejor manera de evitar la ruptura del secreto y proteger a las personas
de posibles contagios es mediante una buena educacion sanitaria. Esta
educacion tiene que ser publica, a través de los medios de informacion,
pero tiene que realizarla también el profesional en el proceso de la rela-
cion clinica.

b) Esnormal que los pacientes se nieguen a comunicar a sus parejas algo que
pone en peligro su estabilidad no sélo sexual sino también familiar. Es nece-
sario saber identificar el mecanismo de defensa que esta utilizando el
paciente. Esto nos permitira comprenderle, respetarle y ayudarle en el pro-
ceso de asuncion de algo que pone en grave riesgo su estabilidad fisica y
emocional.

c) Deben potenciarse las campafias de educacion sanitaria de la poblacion.
Solo de ese modo conseguiremos la autoproteccion de los ciudadanos, nece-
saria para el control de una infeccion tan grave como ésta. No puede pen-
sarse que la proteccion tienen que realizarla los profesionales mediante la
ruptura sistematica de su deber de secreto. Esto no es correcto ni resulta-
ria eficiente.

d) Elprofesional no puede informar al resto del personal sanitario de la infec-
cion que sufre el paciente. Cada sanitario tiene que conocer las medidas de
proteccion establecidas por la OMS y las organizaciones profesionales, que
han demostrado su eficacia a lo largo del tiempo. La infeccién por el VIH
discrimina a los pacientes tanto social como laboral y familiarmente, razon
por la que requiere un trato distinto al de las otras enfermedades infeccio-
sas por parte de los profesionales.

e) Esnecesario fortalecer la relacion de confianza con el paciente y persua-
dirle de que debe adoptar medidas de proteccion al mantener relaciones
sexuales con su pareja.
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?

PROBLEMA 2

Actuacion de los profesionales en procesos judiciales en calidad de peri-
tos o testigos.

Caso paradigmatico

En el caso 1del problema anterior, el paciente lleva a cabo su amenaza de poner
fin a la vida de otra persona. Como consecuencia de ello, es imputado de un posi-
ble delito de homicidio. El Ministerio Fiscal propone como prueba pericial que, ade-
mas del Médico forense, emita un informe el médico que estaba al cuidado del
paciente imputado. Al mismo tiempo, los familiares de la victima, personados en
el procedimiento como acusacion particular, proponen como testigo al mismo
médico. El médico se niega a acudir al acto de ratificacion como perito y remite
escrito al Juzgado indicando que no puede asistir como testigo por razén del secreto
profesional. El Juez le pide que justifique su negativa a actuar como peritoy le cita
para el acto de declarar como testigo.

Valores implicados

Los valores implicados en este caso son:

+ De una parte, el del secreto profesional del médico.

+ Deotra parte la garantia de los intereses publicos que siempre conlleva
la persecucion de una actividad criminal. Esto Ultimo se halla en estre-
cha relacion con el deber de colaborar con la Justicia, que puede cons-
tituirse en una auténtica obligacion o deber inexcusable si el Juez ins-
tructor obligara al médico a elaborar el informe pericial o a prestar decla-
racion.

Cursos posibles de accion
« Los cursos extremos son:
1. Optar por la guarda del secreto profesional, negandose en pleno a todo
tipo de revelacion de datos.
2. Optar por la defensa de los intereses publicos, revelando toda la infor-
macién que tiene sobre su paciente.
+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios.
1. Acudir al requerimiento judicial, pero rechazando la peticion de la fami-
lia de actuar como testigo de parte.
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2. Prestar declaracion como testigo, pero contestando sélo aquellas pre-
guntas que no afectan al contenido de la relacion clinica.

3. Pediral juez que le especifique los datos que necesita para poder admi-
nistrar justicia, a fin de romper el secreto lo minimo posible.

Cursos 6ptimos

El médico del caso ya ha tomado una decision que dificilmente puede consi-
derarse optima. Ha decidido negarse a actuar como testigo y como perito ampa-
randose en el secreto profesional, lo que es un curso extremo.

Como testigo, lo mas razonable hubiera sido hablar con el juez, plantearle su
problema de conciencia respecto a la guarda del secreto y pedirle aclaraciones sobre
los datos que considera imprescindibles para el buen desarrollo del proceso judi-
cial, de tal modo que pueda administrarse justicia, pero lesionando lo menos posi-
ble la obligacion de secreto.

Respecto a su actuacion como perito, lo 6ptimo seria negarse a participar en
calidad de tal, no sélo porque nuestro ordenamiento juridico procesal establece la
regla de la voluntariedad, sino porque en el presente caso tendria mayor valor el
derecho a la intimidad del paciente y al secreto profesional del propio perito. Si se
le hubiese llamado como perito por estar en las listas elaboradas por los Colegios
Profesionales que se remiten a los Juzgados, la cuestion surge a la hora de deter-
minar si, por tal razon, existe la obligacion de emitir el informe pericial, o si, por el
contrario, prevalece el derecho al secreto profesional.

Recomendaciones /O

a) En el supuesto de que se exija al médico acudir como perito, deberia for-
malizar un escrito fundado y presentarlo ante el propio Juzgado, con indi-
cacion de las circunstancias que impiden emitir el informe pericial, desde
dos aspectos: el del secreto profesional y el de las razones de la abstencioén,
por haber tenido el paciente una relacion directa de dependencia con el
profesional.

b) Enelcaso de que el médico sea citado para acudir como testigo, deberia
acudir el dia senalado para practicar la prueba y, una vez citado para decla-
rar,invocar ante el Juez su deber de secreto sobre todo aquello que guar-
dara una estrecha relacion con el tratamiento y los datos internos que se
habrian obtenido de la relacion profesional con el paciente imputado. En
caso de que el Juez no le liberara de responder a alguna de las preguntas
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(0 atodas ellas), el médico deberia advertir en cada una de sus respues-
tas que entiende esta sujeto al deber de secreto profesional y que con-
testa por imponerlo el Juez. Asimismo, el médico deberia centrarse en
el contexto de la propia pregunta y evitar supuestos hipotéticos o extre-
madamente subjetivos, 0 aquellos que ninguna relacion guarden con el
caso concreto que se plantea, o exponer opiniones personales sobre su
paciente.

é é Legislacion de referencia

Uno de los problemas juridicos que aqui se plantean es el de la denuncia publica
de datos que se conocen por razén de la atencion médica. Sobre el deber de denun-
ciar, el articulo 262 de la Ley de Enjuiciamiento Criminal establece:

“Los que por razon de sus cargos, profesiones u oficios tuvieren noticia de algin

delito publico, estaran obligados a denunciarlo inmediatamente al Ministerio

Fiscal, al Tribunal competente, al Juez de instruccion y, en su defecto, al muni-

cipal o al funcionario de policia mas préximo al sitio, si se tratare de un delito

flagrante.

Los que no cumpliesen esta obligacién incurriran en la multa sefalada en el

articulo 259, que se impondra disciplinariamente.

Sila omision en dar parte fuere de un Profesor en Medicina, Cirugia o Farma-

ciay tuviese relacion con el ejercicio de sus actividades profesionales, la multa

no podra ser inferior a 125 pesetas ni superior a 250.

Siel que hubiese incurrido en la omision fuere empleado publico, se pondra

ademas en conocimiento de su superior inmediato para los efectos a que hubiere

lugar en el orden administrativo.

Lo dispuesto en este articulo se entiende cuando la omision no produjere res-

ponsabilidad con arreglo a las Leyes”.

Sobre el deber penal del médico de guardar secreto, el articulo 199 del Codigo
Penal, establece:

“1.El que revelare secretos ajenos, de los que tenga conocimiento por razon

de su oficio o sus relaciones laborales, sera castigado con la pena de prision de

uno a tres anos y multa de seis a doce meses.

2. El profesional que, con incumplimiento de su obligacion de sigilo o reserva,

divulgue los secretos de otra persona, sera castigado con la pena de prision de

uno a cuatro anos, multa de doce a veinticuatro meses e inhabilitacion espe-
cial para dicha profesion por tiempo de dos a seis anos.”
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Sobre la declaracion obligatoria de las enfermedades infecto-contagiosas, el
Decreto 2210/1995, de 28 de diciembre, por el que se crea la Red Nacional de Vigi-
lancia Epidemioldgica (desarrollado por Orden del Ministerio de Sanidad y Consumo
n°1496/2003, de 4 junio), establece en su Capitulo IV la “vigilancia epidemioldgica
del sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) y de la infeccion por virus de
la inmunodeficiencia humana (VIH)"y dice en su articulo 33:“La fuente de infor-
macion de casos seran los médicos tanto del sector publico como privado, que diag-
nostiquen al enfermo, quienes, de forma inmediata al diagnostico y obligatoria-
mente, lo notificaran al Registro de SIDA de la Comunidad Auténoma, en el cues-
tionario unitario y homogéneo que a tal efecto suministrara dicho Registro”.

Sobre la intimidad del paciente, el articulo 18.1 de la Constitucion dispone: “1.
Se garantiza el derecho al honor, a la intimidad personal y familiar y a la propia
imagen”.

También sobre |a intimidad, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica regula-
dora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de infor-
macion y documentacion clinica., en el articulo 7, establece:

“1.Toda persona tiene derecho a que se respete el caracter confidencial de los

datos referentes a su salud,y a que nadie pueda acceder a ellos sin previa auto-

rizacion amparada por la Ley.

2. Los centros sanitarios adoptaran las medidas oportunas para garantizar los

derechos a que se refiere el apartado anterior, y elaboraran, cuando proceda,

las normas y los procedimientos protocolizados que garanticen el acceso legal

a los datos de los pacientes.”

La Ley General de Sanidad (Ley 14/1986, de 25 de abril), en relacién con los dere-
chos de los pacientes, en el articulo10.1 reconoce el “respeto a la personalidad, dig-
nidad humana e intimidad”; el apartado 3 del mismo establece el derecho “a la con-
fidencialidad de toda la informacion relacionada con el proceso y con su estancia
en instituciones sanitarias publicas y privadas”.

Sobre el secreto profesional el articulo 24.2, pdrrafo segundo, de la Constitucion
dispone:“la ley regulara los casos en que, por razén de parentesco o de secreto pro-
fesional, no se estara obligado a declarar sobre hechos presuntamente delictivos”.

Sobre |a potestad de los Colegios Profesionales de ordenar la profesion y regu-
lar las normas sobre el secreto profesional, el articulo 5,i) de la Ley estatal de
Colegios Profesionales, les otorga la siguiente funcién: “Ordenar en el ambito de
su competencia, la actividad profesional de los colegiados, velando por la ética y
dignidad profesional y por el respeto debido a los derechos de los particulares y
ejercer la facultad disciplinaria en el orden profesional y colegial”.
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Sobre dicha potestad de los Colegios Profesionales y el sometimiento de
los médicos a las normas deontologicas dictadas por los Colegios, en relacion
con el secreto profesional, la Ley de Ordenacion de las Profesiones Sanitarias (Ley
44/2003, de 21 de noviembre), en el articulo 4.2 dice: “El ejercicio de una profe-
sion sanitaria, por cuenta propia o ajena, requerira la posesion del correspon-
diente titulo oficial que habilite expresamente para ello o, en su caso, de la cer-
tificacion prevista en el articulo 2.4,y se atendra, en su caso, a lo previsto en ésta,
en las demas leyes aplicables y en las normas reguladoras de los colegios profe-
sionales”.

El apartado 5 del mismo precepto ahade: “Los profesionales tendran como guia
de su actuacion el servicio a la sociedad, el interés y salud del ciudadano a quien
se le presta el servicio, el cumplimiento riguroso de las obligaciones deontologi-
cas, determinadas por las propias profesiones conforme a Ia legislacion vigente, y
de los criterios de normo-praxis o, en su caso, los usos generales propios de su pro-
fesion”.Y el apartado 7 sehala: “El ejercicio de las profesiones sanitarias se llevara
a cabo con plena autonomia técnica y cientifica, sin mas limitaciones que las esta-
blecidas en esta Ley y por los demas principios y valores contenidos en el ordena-
miento juridico y deontolégico”.

Entre las faltas muy graves tipificadas en los Estatutos Generales de la Orga-
nizacion Médico Colegial aprobados por Decreto 1018/1980, de 19 de mayo, se esta-
blece la de “la violacion dolosa del secreto profesional”.Y la regulacion del secreto
profesional de los médicos se contiene en los articulos 14 a 17 del Codigo de Etica
y Deontologia Médica, aprobado por la Asamblea del Consejo General de Colegios
Oficiales de Médicos de 25 de septiembre de 1999. El mismo Cédigo dice que “la
eficacia de la asistencia médica exige una plena relacion de confianza entre médico
y paciente” (articulo 7),y que “el médico actuard siempre con correccion y respe-
tara con delicadeza la intimidad de su paciente (articulo 8.2).

Pero el problema 1también plantea situaciones dudosas cuando al médico se
le cita para que actie como perito o como testigo en un proceso judicial. Aparte los
preceptos y normas citadas con anterioridad, en relacion al deber de secreto de los
testigos, el articulo 371.1 de la Ley de Enjuiciamiento Civil, aplicable a todos los pro-
cedimientos con caracter supletorio, establece: “Cuando, por su estado o profesion,
el testigo tenga el deber de guardar secreto respecto de hechos por los que se le
interrogue, lo manifestara razonadamente y el Tribunal, considerando el funda-
mento de la negativa a declarar, resolvera, mediante providencia, lo que proceda
en Derecho. Si el testigo quedare liberado de responder, se hara constar asi en el
acta”.
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La Ley de Enjuiciamiento Criminal, aunque mas restrictiva, también contempla
el secreto profesional, pero s6lo respecto del abogado defensor, de los eclesiasti-
cos y de los funcionarios (articulos 416 y 417). Esta Ley contempla también la obli-
gacién de acudir como perito ante el requerimiento del Juez o Tribunal, pero con la
posibilidad de exencion por causa justificada.

Sobre las causas de abstencion y recusacion de los peritos, el articulo 105, por
remision del articulo 99, de la Ley de Enjuiciamiento Civil establece:

“1.El perito designado por el Juez, Seccion o Sala que conozca del asunto debera

abstenerse si concurre alguna de las causas legalmente previstas. La absten-

cidn podra ser oral o escrita, siempre que esté debidamente justificada.

2.5Sila causa de abstencion existe al tiempo de ser designado, el perito no acep-

tara el cargo, y sera sustituido en el acto por el perito suplente, cuando éste

hubiere sido designado. Si el perito suplente también se negare a aceptar el
cargo, por concurrir en €l la misma u otra causa de abstencion, se aplicara lo
dispuesto en el apartado 2 del articulo 342 de esta Ley. Si la causa es conocida

o se produce después de la aceptacion del cargo de perito, la abstencion se lle-

vara al Juez o Magistrado, si se trata de un Juzgado, 0 al Magistrado ponente,

si se trata de una Seccion o Sala, el cual decidira la cuestion, previa audiencia
de las partes. Contra el auto del Juez 0 Magistrado no se dara recurso alguno.”

Sobre la abstencion del perito designado judicialmente, el articulo 342.2 de la
misma Ley senala: “Si el perito designado adujere justa causa que le impidiere la
aceptacion, y el Tribunal la considerare suficiente, sera sustituido por el siguiente
de la lista, y asi sucesivamente, hasta que se pudiere efectuar el nombramiento”.

Las causas de abstencion y recusacion estan recogidas con caracter general en
los articulos 219 y 220 de la Ley Orgdnica del Poder Judicial.

Sobre el internamiento no voluntario por razén de trastorno psiquico el art/i-
culo 763 de la Ley de Enjuiciamiento Civil establece el siguiente régimen:

“1. Elinternamiento, por razdn de trastorno psiquico, de una persona que no
esté en condiciones de decidirlo por si,aunque esté sometida a la patria
potestad o a tutela, requerira autorizacion judicial, que sera recabada del
tribunal del lugar donde resida la persona afectada por el internamiento.
La autorizacion sera previa a dicho internamiento, salvo que razones de
urgencia hicieren necesaria la inmediata adopcion de la medida. En este
caso, el responsable del centro en que se hubiere producido el internamiento
debera dar cuenta de éste al tribunal competente lo antes posible y,en todo
caso, dentro del plazo de veinticuatro horas, a los efectos de que se proceda
a la preceptiva ratificacion de dicha medida, que debera efectuarse en el
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plazo maximo de setenta y dos horas desde que el internamiento llegue a
conocimiento del tribunal.

En los casos de internamientos urgentes, la competencia para la ratifica-
cion de la medida correspondera al tribunal del lugar en que radique el cen-
tro donde se haya producido el internamiento. Dicho tribunal debera actuar,
en su caso, conforme a lo dispuesto en el apartado 3 del articulo 757 de la
presente Ley.

2. Elinternamiento de menores se realizara siempre en un establecimiento
de salud mental adecuado a su edad, previo informe de los servicios de asis-
tencia al menor.

3. Antes de conceder la autorizacién o de ratificar el internamiento que ya
se ha efectuado, el tribunal oird a la persona afectada por la decision, al
Ministerio Fiscal y a cualquier otra persona cuya comparecencia estime con-
veniente o le sea solicitada por el afectado por la medida. Ademas, y sin per-
juicio de que pueda practicar cualquier otra prueba que estime relevante
para el caso, el tribunal debera examinar por si mismo a la persona de cuyo
internamiento se trate y oir el dictamen de un facultativo por él designado.
En todas las actuaciones, la persona afectada por la medida de internamiento
podra disponer de representacion y defensa en los términos senalados en el
articulo 758 de la presente Ley. En todo caso, la decision que el tribunal adopte
en relacién con el internamiento sera susceptible de recurso de apelacion.

4. Enlamisma resolucién que acuerde el internamiento se expresara la obli-
gacion de los facultativos que atiendan a la persona internada de informar
periddicamente al tribunal sobre |a necesidad de mantener la medida, sin
perjuicio de los demas informes que el tribunal pueda requerir cuando lo
crea pertinente.

Los informes periddicos seran emitidos cada seis meses, a no ser que el tri-
bunal, atendida la naturaleza del trastorno que motivé el internamiento,
sefiale un plazo inferior.

Recibidos los referidos informes, el tribunal, previa la practica, en su caso,
de las actuaciones que estime imprescindibles, acordara lo procedente sobre
la continuacion o no del internamiento.

Sin perjuicio de lo dispuesto en los parrafos anteriores, cuando los facul-
tativos que atiendan a la persona internada consideren que no es necesa-
rio mantener el internamiento, daran el alta al enfermo, y lo comunicaran
inmediatamente al tribunal competente.”



Necesidad de compartir
informacion con profesionales
y/o autoridades

PROBLEMA 3

El conflicto entre el secreto profesional y el uso de la informacion clinica
por otros profesionales sanitarios o no sanitarios.

La informacién clinica sirve a muchos propésitos, aunque el principal sea la
prestacion de servicios médicos personales. Son frecuentes los conflictos relacio-
nados con el uso de la informacion clinica por profesionales no directamente impli-
cados en la asistencia del paciente, o para otros fines sanitarios y/o legales.

Casos paradigmaticos

1. Enunequipo de atencion primaria, la trabajadora social reclama el dere-
cho al acceso directo a todas las historias clinicas, con el objeto de prestar
atencion integral a los casos que le llegan. Se produce un conflicto ante la
negativa radical de los médicos al acceso sin contar con el permiso expreso
y especifico de los pacientes.

2. Un médico general' ha realizado una visita a domicilio, para atender a
una anciana con una contusion maltiple, tras haberse caido de la cama la
noche anterior. En la escalera se encuentra con una vecina, también paciente
suya, que le comenta que anoche oy gritos en la casa de la anciana, y anade:
“seguro que su hija, borracha, le pegd”. En el aviso la hija estuvo presente, y

' El'término médico general equivale en este texto a médico de familia, médico de cabeceray
médico de atencion primaria, términos que se utilizan indistintamente. También engloba al
pediatra de atencién primaria. El término médico especialista se refiere a todos los que no son
médicos generales.
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atendio solicitamente al médico y a su madre. Hace s6lo un mes que Ia hija
ha vuelto a vivir con la madre, tras perder el empleo, y todavia conserva su
antiguo médico, de otra zona. El médico baja las escaleras con la duda de
desandar el camino e intentar aclarar la sospecha de malos tratos y, en su
caso, formalizar la denuncia.

3. Enunservicio de urgencias se inicia un trabajo de investigacion sobre las
fracturas de cadera en ancianos. El residente que lo lleva a cabo pronto
advierte que hay una incidencia de dichas fracturas muy superior a la espe-
rable entre los ancianos que acuden a Urgencias procedentes de un asilo
(“residencia”) concreto. Nunca antes nadie se habia dado cuenta de esa epi-
demia. El residente no sabe qué hacer ante un resultado inesperado, no pre-
visto en el protocolo de investigacion.

4. Desde la Gerencia se pide al médico de primaria que envie un listado de pacien-
tes diabéticos, para hacer una auditoria que constituye, ademas, la tesina
de un residente de salud publica. En el impreso para el registro consta un apar-
tado por paciente que dice “nombre y apellidos”. Los médicos y enfermeras
del centro se oponen a dar datos personales, pero la Gerencia les recuerda que
hay un acuerdo previo sobre incentivos que dependen de la auditoria.

5. Al recibir los resultados de microbiologia, el médico adjunto recién incor-
porado al Servicio de Infecciosos confirma su sospecha de multi-resisten-
cia del bacilo de Koch de un paciente con SIDA, aislado preventivamente. Es
un paciente dificil, que ha amenazado con irse, aunque sea sin permiso, si
le obligan a recluirse para recibir tratamiento y no contagiar a otros. El
médico duda sobre si prolongar el ingreso preventivo o transformarlo en
forzoso.

6. Una paciente pide a su médico un certificado de salud para solicitar un
visado a EEUU., donde ira con una beca. La paciente es asmatica, con epi-
sodios ocasionalmente intensos, bien controlada con un tratamiento con-
tinuado, pero le pide al médico que no lo haga constar, pues la beca es para
investigacion en un laboratorio de bioquimica y teme ser rechazada si se
sabe su enfermedad en dicho laboratorio. El médico entiende el problema,
pero se cuestiona si hacer o no caso a la paciente.

Valores implicados
En todos los casos descritos hay conflicto entre distintos valores:
+  Deuna parte esta el valor de la confidencialidad de los datos, en unos casos
aportados por los pacientes o familiares para su atencion sanitaria o la de
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sus allegados, y en otros recogidos o aportados por los mismos profesio-
nales en la historia clinica,
+ Yde otra parte estan aquellos otros valores cuya proteccion exige que
el profesional comparta esa informacién con otras personas, sanitarias o
no.
El respeto de |a confidencialidad de los datos es, ciertamente, un valor positivo,
pero no absoluto, como tampoco lo es ningln otro valor. La informacion clinica
tiene a veces otros usos legitimos. ;Como proceder en estos casos?

Cursos posibles de accion

En los seis casos a considerar puede optarse por soluciones extremas, pero el
profesional competente se dara pronto cuenta de que las soluciones extremas
no son nunca las 6ptimas. Ellas consisten, por lo general, en la opcion por uno de
los valores en conflicto, con lesion completa del otro.

+  Los cursos extremos son:

1. Optar por la proteccion de los datos, negandose a compartir esa informa-
cion con otras personas, a pesar de que ello pueda ser necesario para evi-
tar graves danos a ciertos individuos.

2. lgnorar la obligacion de secreto y facilitar la informacion siempre que ello
pueda ser Util o beneficioso por cualquier motivo.

Los cursos de accion 6ptimos suelen ser intermedios. Siempre hay que hacer
un esfuerzo de analisis, para identificar el mayor nimero posible de ellos. Sélo
después podremos analizar cual es el curso 6ptimo, que, obviamente, sera siem-
pre aquel que lesione menos los valores positivos en conflicto. Cuando el anali-
sis de un caso se hace colectivamente, por ejemplo en un Comité de Etica Asis-
tencial, el analisis de los cursos de accion debe hacerse colectivamente, ya que
en su identificacion interviene decisivamente el saber y la experiencia de cada
uno. Eso hace que el analisis colectivo sea muy enriquecedor, y permite optimi-
zar las soluciones. En cualquier caso, es claro que en un analisis colectivo no todos
los participantes tienen por qué considerar optimo el mismo curso de accion. Lo
que se busca no es la unanimidad en la decision, sino que todos los cursos que
se elijan como 6ptimos sean razonables y prudentes. Este procedimiento de ana-
lisis no tiene como objetivo la busqueda de |la unanimidad sino el incremento
de la prudencia y la responsabilidad en las decisiones que se tomen, sean las que
fueren.

En los seis casos antes descritos, los dos cursos extremos y algunos de los prin-
cipales cursos intermedios serian los siguientes:
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Caso1

Caso 2

Los cursos extremos son:

Negar a la trabajadora social el acceso a las historias clinicas, sin atender a
sus necesidades de informacion.

Acceder al uso libre y directo de las historias clinicas, sin preocuparse por la
probable vulneracion innecesaria de la confidencialidad.

Se identifican los siguientes cursos intermedios:

Concertar una sesion especifica con la trabajadora social para conocer su
punto de vista y sus necesidades de informacion.

Revisar el modo como se ha procedido en los casos previos que requirieron
coordinacion entre el sector sanitario y el social.

Analizar la experiencia de otros centros de salud y el modo como han mane-
jado este tipo de problemas.

Presentar en una sesién conjunta de los médicos y la trabajadora social un
caso tipico, a fin de identificar los valores y buscar la solucion mas ade-
cuada.

Permitir a la trabajadora social el acceso directo a las historias clinicas de los
casos que se le deriven directamente, con peticion de permiso al médico de
cabecera para acceder a la informacion contenida en Ia historia de un
paciente que no le fue derivado directamente.

Pedir opinion a los ultimos pacientes que los médicos y la trabajadora social
hubieran tenido en comun.También se podria hacer una sesion conjunta,
con todos los médicos y enfermeras, para analizar con la trabajadora social
la mejor respuesta a su demanda.

Los cursos extremos son:

Denunciar sin mds en el juzgado de guardia a la hija, sin atender a |a pre-
suncion de inocencia y a la debilidad del testimonio en contra, ni a los inte-
reses de la propia anciana, que puede perder una hija.

Ignorar por completo el testimonio de la vecina, lo que deja indefensa a la
anciana.

Se identifican los siguientes cursos intermedios:

Dejar para otro dia la revision de la paciente, en nueva visita a domicilio, para
buscar la entrevista a solas y dar pie a que se explique.

Telefonear a la hija, para tratar de obtener informacion adicional.
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3. Subirde nuevo al piso de la paciente, con cualquier excusa nimia (supuesto
olvido del fonendoscopio, por ejemplo), y tratar de iniciar una conversacion
mas amplia que la previa, para dar pie a explicaciones adicionales sobre el
mecanismo de produccién de las contusiones.

4. Entrevistarse con la vecina, para darle tiempo a que se explique con pro-
piedad acerca de lo que en principio no fue mas que un comentarioen la
escalera.

5. Tomar contacto con la trabajadora social, para indagar si esta al tanto de
algiin problema en la familia.

6. Pedir informacion al médico de cabecera de la hija.

Caso 3

+ Los cursos extremos son:

1. Denunciar el caso para que se proceda judicialmente,lo que aleja cualquier
posible solucién practica y puede danar irreversiblemente la reputacion del
asiloy de los profesionales implicados.

2. Atenerse a lo estipulado en el protocolo, lo que impide cualquier tipo de solu-
cion al problema, con grave perjuicio para la salud de los ancianos.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Comprobar los resultados, para estar seguro de su certeza.

2. Tomar contacto con el director del trabajo, para revisar juntos el disefio y
comprobar que los resultados son ciertos.

3. Disenar un estudio prospectivo que permita conocer con seguridad la mayor
incidencia de fracturas en el asilo considerado.

4. Contactar con el médico del asilo, recabando informacion acerca de la evo-
lucién de los Ultimos casos de fractura atendidos, a fin de conocer las posi-
bles causas de su mayor incidencia (por ejemplo, en ese asilo se priorice el
ingreso de personas con varios factores de riesgo biolégicos para fracturas
de cadera).

5. Recabar informacion del personal de enfermeria del asilo por parte de la jefa-
tura de enfermeria del centro, intentando aclarar las cuestiones del punto
anterior.

6. Obtener informacion adicional sobre el asilo a través de los servicios sociales.
El asilo, advertido de la mayor incidencia de fracturas, podria iniciar un ana-
lisis de sus causas y establecer una estrategia tendente a reducir la epide-
mia.
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Caso 4

1.

Caso s

Los cursos extremos son:

Rechazar el envio de los datos, lo que lesiona los legitimos intereses de la
Gerencia y, en Ultimo extremo, el posible beneficio de una mejor gestion a
los propios pacientes.

Enviar todos los datos, sin defender la confidencialidad de los mismos, lo
que rompe innecesariamente el secreto profesional.

Se identifican los siguientes cursos intermedios:

Contactar con el responsable de la auditoria y con el residente de salud publica
para conocer sus necesidades de informacion.

Proporcionales una clave que identifique a cada paciente diabético, sin reve-
lar su identidad.

Disenar una auditoria que obvie la necesidad de identificacion del paciente.
Permitir el acceso a las historias que precisa el residente de salud publica, una
aunay sin registrar dato de identificacion alguno, en lugar de recibir el lis-
tado en la Gerencia.

Determinar mediante una busqueda bibliogrdfica los items de informacion
utilizados en otras experiencias, y hacer una propuesta concreta a la Geren-
cia.

Aprovechar el problema para revitalizar el comité de ética, a fin de que esta-
blezca un procedimiento consensuado con los profesionales clinicos acerca
de los datos necesarios para las auditorias y proyectos de investigacion
de menor entidad.

Los cursos extremos son:

Proceder sin mds a solicitar un ingreso forzado, con el deterioro consiguiente
de la relacién médico-paciente y el futuro rechazo del paciente a todo con-
tacto con el sistema sanitario.

Considerar al paciente como uno mds, sin tomar las medidas necesarias para
proteger su propia salud, la de los profesionales que le atienden y la de la
poblacién en general.

Se identifican los siguientes cursos intermedios:

Comprobar el resultado mediante contacto directo con los microbiélogos.
Revisar la legislacion al respecto,y tomar contacto con el abogado de la ins-
titucion para que le ilustre acerca de los problemas surgidos en casos prac-
ticos similares.
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3. Hablar con el juez para conocer su opinion, antes de tomar ninguna deci-
sion irreversible.

4. Llevar el caso a una sesion clinica que permita el intercambio de puntos de
vista de los distintos miembros del servicio.

5. Explorar las razones por las que el paciente se niega radicalmente al ingreso
aislado, para entender su posicion.

6. Hablar con el paciente, planteando la estancia como unas vacaciones paga-
das, por ejemplo, y tratar de allanar su horror al encierro con, por ejemplo,
la promesa de dotacion de la habitacion con una television con video y DVD,
y acceso gratuito a una videoteca y a television por satélite.

7. Aprovechar la presencia de familiares o amigos con ascendencia sobre el
paciente.

8. Otorgar un régimen especial de visitas a la pareja del paciente, con la que ha
convivido hasta el ingreso.

Caso 6

« Los cursos extremos son:

1. Negar sin mas la firma del certificado, lo que probablemente llevaria a la
enferma al cambio de médico, trasladando el problema a otro profe-
sional, al tiempo que se rompe la relacion previa entre la paciente y su
médico.

2. Firmar en falso el certificado, |0 que ademas de ser ilegal podria conducir a
una futura pérdida de confianza de la paciente en su médico.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Intentar entender la postura de la paciente, que vive su asma como un estigma
Yy que quiza tenga razones para ello.

2. Acordar con la paciente que en el certificado conste la situacion actual, de
buen control con la medicacién, con los resultados de una espirometria rea-
lizada en ese momento.

3. Sugerir a la paciente que tome contacto con la institucion que concede las
becas, a fin de asegurarse de que no discriminan por enfermedad no con-
tagiosa ni invalidante para ese tipo de trabajo.

4. Hacer constar en el certificado la lista de alergenos que desencadenan las
exacerbaciones, habitualmente ausentes en un laboratorio de bioqui-
mica.

5. Contactar con el médico de la institucion en la que estd el laboratorio, para
valorar de la mejor forma los riesgos de la paciente.
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Curso(s) optimo(s)

En los casos previamente expuestos cada profesional (en persona o en grupo)
puede seleccionar el curso de accién que considere mejor, que vea claroy que con-
sidere razonable y prudente, ademas de factible en su ejecucion. El curso 6ptimo
sera el que lesione menos o respete mas los valores en conflicto. Esto obligara a
hacer un juicio de ponderacion, en el que ademas deberan tenerse en cuenta las
posibles consecuencias del acto.Varias personas pueden ante un mismo conflicto
considerar 6ptimos cursos de accion distintos. De lo que se trata es de que todos
ellos sean razonables y prudentes.

Como cursos dptimos cabe proponer los siguientes:

1.

Para analizar |a posibilidad de permitir el acceso a los datos por parte de la
trabajadora social, resulta oportuno solicitar de la Gerencia o de |a Direc-
cion médica o del responsable de atencion primaria, una copia actualizada
del documento de seguridad con el fin de determinar si las funciones que
se le han asignado justifican el acceso. De este modo, no solo se podra
justificar el acceso sino que también se potencia una politica de actuacion
homogénea en todo el centro. Tras el analisis de los casos Ultimamente com-
partidos entre el sistema sanitario y el social, los médicos coinciden con la
trabajadora social en que el informe de derivacion debe mejorar sustan-
cialmente, para incluir un conjunto de datos seleccionados. El cumplimiento
de lo acordado hara innecesario el acceso a la historia clinica. Cuando la tra-
bajadora social necesite informacién de otros casos, la requerira al médico
correspondiente, que en un plazo de 24 horas cumplimentara el conjunto
de datos seleccionados. Se reuniran trimestralmente en sesion clinica mono-
grafica para considerar la necesidad de cambios en el acuerdo, y para mejo-
rar la coordinacion en la solucién de los problemas.

El médico de cabecera de la anciana establece contacto con el médico de la
hija, quien le confirma la situacién de paro y alcoholismo de la mismay se
ofrece a mediar ante ella, pues la cataloga como una excelente persona.
Efectivamente, en una visita posterior en el domicilio de la anciana para
revisar la evolucion de las contusiones, |a hija aprovecha un momento en
el recibidor para decirle al médico que se ha pasado a su cupo y pedirle cita,
pues quiere consultarle sus problemas, incluyendo la violencia del otro dia
en estado de ebriedad.

El jefe médico de guardia toma contacto con el médico del asilo. Este revisa
los archivos y coincide en el aumento de fracturas de cadera. Del analisis
de los casos se deduce como causa del mismo la ausencia intermitente
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de varias auxiliares, por baja laboral. Se lleva a cabo un plan que mejora la
satisfaccion de las auxiliares, en el que participa el hospital de referencia,
para aumentar la capacitacion de las mismas. Ademas, se establece un sis-
tema de informacion en urgencias, que permite el seguimiento de los pacien-
tes de asilos que requieren asistencia, y se comparten los datos, cada seis
meses, en una sesion clinica entre médicos de urgencias y médicos de asi-
los.

4. Los profesionales del centro de salud envian los datos con un codigo cifrado
que solo permite identificar al paciente en caso de necesidad. El residente
de salud publica acude al centro de salud para obtener directamente los
datos, sin identificacion personal. La Gerencia potencia el comité de éticay
éste establece unas normas de buena practica en los procesos de audito-
ria e investigacion.

5. EI'médico adjunto habla con otros médicos del servicio, pide consejo al abo-
gado y toma contacto con el juez. Descubre que en la practica los casos se
han resuelto relativamente bien. Dedica un tiempo largo a preparar al
paciente y explora su rechazo a la reclusion, que descubre debido al miedo
aque su novio no le sea fiel durante el mismo. El médico pide permiso para
hablar con el novio, que resulta ser muy razonable, y promete una visita
larga diaria, si es posible vis a vis, durante todo el periodo de reclusion. El
paciente logra condiciones hoteleras acordes con la reclusion, y el régimen
de visitas de su novio,y acepta la situacion.

6. El médico hace constar la enfermedad, estable en el momento de rellenar
el certificado. La paciente toma contacto con la institucion que concede las
becas, donde le explican la politica activa de no discriminacion contra enfer-
mos no contagiosos niincapacitados para cumplir los objetivos de la beca.

Recomendaciones ~

a) Enprincipio, la informacién no puede utilizarse con una finalidad distinta
de aquella para la que fue recopilada y para la que el paciente dio su per-
miso.

b) La cooperacion horizontal (en el mismo nivel), tanto intraprofesional (entre
médicos) como interprofesional (entre distintos profesionales que cola-
boran en unidades de atencién clinica) exige compartir cierto grado de infor-
macion clinica recopilada por profesionales distintos de los que la utilizan
para la atencién del paciente. También la cooperacion vertical (entre nive-
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les) exige compartir informacion. Por Ultimo, se precisa muchas veces, espe-
cialmente en enfermedades crénicas y en casos de co-morbilidad, el com-
partir informacion entre sectores distintos (intersectorial), como servicios
sanitarios, sociales, educativos, judiciales y otros. En todos estos casos, la
informacién compartida deberia ser la menor posible, comunicando sélo
los datos estrictamente necesarios. Es preciso desarrollar una cultura de
“compartir el minimo de informacion que dé el maximo beneficio, y que
pueda provocar el menor dano posible”. Esta cultura a veces exigira normas
y acuerdos formales, pero es importante que impere siempre. En todo caso,
para resolver las dudas que puedan plantearse en todas las modalidades
de cooperacion que se han descrito, resulta muy oportuno conocer las fun-
ciones y obligaciones del personal, que han de estar detalladas en un docu-
mento de seguridad que preceptivamente deben tener todos los centros y
del que deben estar informados quienes tienen acceso a la documentacion.

) Loscasos extremos son raros y las soluciones radicales, en general, las peo-
res. No obstante, conviene tener una practica bien fundada que se revise
regularmente con casos no extremos, para estar preparados el dia en que
surja el caso que exige insolitamente una solucion extrema. Los casos
diarios y comunes suelen tener aristas, vértices por los que se asoman las
circunstancias que los transforman en casos extremos. En una buena prac-
tica es facil irlogrando acuerdos y formacion que preparen al personal para
las situaciones insélitas. Conviene, pues, establecer mecanismos que per-
mitan la revision ética de casos, en sesiones clinicas regulares.

é é Legislacion de referencia

El problema que aqui se plantea es el de la necesidad de compartir los datos
de los pacientes con terceros profesionales y con personal ajeno al tratamiento
sanitario. Son aplicables las normas citadas en la Primera parte sobre confiden-
cialidad, intimidad y secreto profesional, asi como las normas deontolégicas cole-
giales alli senaladas y la legislacion sobre denuncia publica.

A proposito del intercambio de informacion en salud en el sistema publico, puede
verse el Capitulo V de la Ley 16/2003, de 28 de mayo de cohesion y calidad del Sis-
tema Nacional de Salud, en el que se establece una serie de criterios basicos y unos
precisos parametros sobre la red de comunicaciones.

Sobre la cooperacion entre profesionales, el articulo 31.3 del Cédigo de Etica y
Deontologia establece que “los médicos compartirdn sin ninguna reserva, en bene-
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ficio de sus pacientes, sus conocimientos cientificos”;y el articulo 34.1 del mismo
Codigo dispone que “el médico debe mantener buenas relaciones con los demas pro-
fesionales al servicio de la salud y tendrd en consideracion las opiniones de ellos
acerca del cuidado de los enfermos”. Deberes deontolégicos que expresamente
recoge el articulo 43 de los Estatutos Generales de la Organizacion Médica Colegial.
El articulo 4.7.a) de la Ley de Profesiones Sanitarias establece que la historia cli-
nica ha de ser compartida entre los profesionales.

Sobre las infraestructuras de calidad (medios materiales), el articulo 59 de la citada
Ley de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud (SNS) establece una serie de
elementos (guias de practica clinica, registro de acontecimientos adversos, registro
de buenas practicas, indicadores de elementos estadisticos). En relacion a la actua-
cion de los profesionales (medios personales), la Ley de Ordenacion de las profesiones
sanitarias citada, en su articulo 4.4 establece que “corresponde a todas las profe-
siones sanitarias participar activamente en proyectos que puedan beneficiar la salud
y el bienestar de las personas en situaciones de salud y enfermedad, especialmente
en el campo de la prevencion de enfermedades, de la educacion sanitaria, de la inves-
tigacion y del intercambio de informacion con otros profesionales y con las autori-
dades sanitarias, para mejor garantia de dichas finalidades”.

El Reglamento de Medidas de Seguridad de los ficheros que contemplan datos
personales, aprobado por el Real Decreto 994/1999, de 11 de junio, exige que se ela-
bore e implante la normativa de seguridad mediante un documento de obligado
cumplimiento para el personal con acceso a los datos personales y a los sistemas
de informacién (articulo 8).

Uno de los elementos basicos de dicho documento de seguridad es la defini-
cion de las funciones y obligaciones de cada una de las personas con acceso a la
informacion personal (articulo 9), ya que los accesos deben estar en consonancia
con aquellas. Ademas se impone la obligacion de que el personal sea informado
de las medidas de seguridad (articulo 9). Por ello, el conocimiento de las funciones
definidas puede ser Util para resolver situaciones dudosas.






Conflictos entre la proteccion de
datos y el acceso a la historia clinica

PROBLEMA 4

El conflicto entre accesibilidad y proteccion de Ia historia clinica.

Caso paradigmatico

Paciente de 74 anos con antecedentes de broncopatia cronica, accidente cere-
brovascular isquémico y carcinoma de préstata por lo que fue orquidectomizado
hace afios. Actualmente en tratamiento con antiandrogenos y dipiridamol. Viudo.

Es atendido por cuadro de una semana de evolucion caracterizado por dolor en
vacio izquierdo e hipogastrio, estrefiimiento y afectacion del estado general. La
exploracion fisica muestra préstata aumentada de tamafo, indolora, irregular, de
consistencia gomosa, ginecomastia, ausencia testicular, dolor a la palpacion de
vacio izquierdo e hipogastrio que no aumenta con la descompresion.

La ecografia abdémino-pélvica muestra engrosamiento de la pared postero-
inferior vesical, asociada a nodularidad excrecente de bordes irregulares, discreta
dilatacion uretero pielocalicial izquierda, sugestivo de infiltracion neoplasica vesi-
cal, pendiente de confirmacién; higado, vesicula, vias biliares, pancreas y rinén dere-
cho normales.

La analitica no ofrece alteraciones de interés.VSG 60/90. La orina muestra
intensa piuria y se detectan lesiones en el pene, que son diagnosticadas como sifi-
lis, comprobandose posteriormente por serologia.

El médico que ha llevado el caso, tras observar ciertas actitudes y algunos comen-
tarios de los familiares, cree que no tienen interés en que el paciente se recupere y
que estan pendientes de su fallecimiento para repartirse la herencia. Escribe tal supo-
sicion en la historia clinica porque piensa que en el domicilio podrian darse actitu-
des de abandono del paciente y para conocimiento de los profesionales, caso de
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que vuelva a ingresar. Dado el aceptable estado general del enfermo, pese a su
afectacion, es dado de alta hospitalaria, tras indicarle tratamiento con norfloxacino,
indicando un imprescindible control evolutivo del mismo por su médico de cabecera
y la conveniencia de completar el estudio acudiendo a su urélogo correspondiente.

Su médico de cabecera considera al paciente terminal. El enfermo refirié estar
cansado de los controles de su urélogo. Por ambos motivos y para no agobiar al
paciente, no se completo el estudio. A la semana, reingresa por tromboembolismo
pulmonar y fallece a los cuatro dias, a pesar del tratamiento.

Al cabo de unos dias, algunos familiares solicitan al médico del hospital un
informe de |a estancia del paciente, que les es entregado. Una semana mas tarde,
solicitan tener acceso a la historia clinica completa, alegando una posible mala
praxis. El médico documentalista lee previamente la misma y observa las anota-
ciones del clinico sobre el interés de la familia en la herencia del enfermo; se pre-
gunta como compaginar el acceso de los familiares a |a historia con la privacidad
de las anotaciones subjetivas del clinico.

Valores implicados

La historia clinica tiene como fin principal facilitar la asistencia sanitaria; es un
instrumento destinado a garantizar una asistencia adecuada al paciente, razon por
la cual comprendera el conjunto de documentos relativos a los procesos asisten-
ciales de que sea objeto, incorporando la informacion que se considere trascen-
dental para el conocimiento veraz y actualizado del estado de su salud. Pero, ade-
mas, la historia clinica es la fuente de informacion necesaria para otros muchos
fines para los que debe ser util, entre los que se enumeran los judiciales, epide-
mioldgicos, de salud publica, de investigacion o de docencia, todos ellos legiti-
mos y constitutivos de actuaciones fundamentales del Sistema Sanitario.

Los valores implicados son el derecho a la informacién de los familiares del
paciente, el derecho del paciente a la confidencialidad y el derecho del médico a la
reserva de sus anotaciones subjetivas.

Cursos posibles de accion
Los cursos extremos vienen determinados por los valores en conflicto. Consis-
ten siempre en la opcidn por uno de esos valores, con detrimento total del otro o
de los otros.
+ Los cursos extremos son:
1. Optar por la confidencialidad de los datos y el secreto profesional, prohi-
biendo completamente el acceso de los familiares a Ia historia clinica.
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2. Entregar a los familiares el contenido completo de la historia clinica, con
la lesion consiguiente del derecho del médico a la confidencialidad de
sus anotaciones subjetivas.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Garantizar que la confidencialidad de los datos de salud no se vea vul-
nerada por personas no autorizadas, para evitar que esta informacion y
documentacion sea cedida a terceros sin las debidas garantias y pre-
visiones legales para establecer medidas de custodia y archivo.

2. Dar a los familiares los datos que pueden interesarles para su sospecha
de mala praxis, pero evitando comunicarles el diagndstico de sifilis, por
entender que afecta a la intimidad del fallecido. De este modo, también
evitaria la revelacion de las notas personales del clinico.

3. Hablar con el clinico y comentarle la situacion para que éste identifique
las anotaciones subjetivas y pueda ejercer el derecho de reserva sobre
las mismas.

Curso(s) optimo(s)

En el caso que nos ocupa, el acceso de los familiares a la historia no presenta
interés terapéutico para el enfermo, puesto que ya ha fallecido. Tampoco se trata
de un derecho de acceso por representacion debidamente acreditada.

Dados los valores que entran en conflicto en este supuesto, el curso ptimo
consiste en no lesionar la confidencialidad del paciente ni la fama del clinico, pero
dejando una puerta abierta para que se pueda comprobar que no hubo negli-
gencia. Para ello, el médico documentalista puede ensefar la historia (o dar una
copia) a los familiares sin incluir los datos que hagan referencia a la sifilis del paciente
ni las anotaciones subjetivas del clinico. En cuanto a las anotaciones subjetivas,
el documentalista tendra que preguntar al médico responsable si quiere hacer uso
del derecho de reserva respecto de esos datos. En cualquier caso podria presentar
sus dudas al comité de ética del hospital 0 a la Comision de Etica y Deontologia del
Colegio de Médicos.

Recomendaciones ~

a) Debe controlarse quién esta utilizando la historia desde su salida del fichero
hasta su devolucion. Estas medidas deberan estar documentadas necesa-
riamente por escrito, siendo responsabilidad de cada centro la elaboracion
de este documento y su difusion y conocimiento por todo el personal que
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pueda tener participacion en la gestion, manejo o utilizacion de las histo-
rias clinicas.

Las hojas de interconsulta y las historias clinicas, que pasan por muchas
manos entre su origen y destino y no todas implicadas en el tratamiento
del paciente, deben ir en sobre cerrado.

Através del fax pueden llegar informaciones altamente sensibles. A menudo,
se halla situado en lugares de acceso publico. Usar el fax es un riesgo muy
alto para la confidencialidad, porque estamos pasando informacion clinica
sin tener la seguridad de que el receptor es quien nosotros creemos (pode-
mos tener el nimero equivocado, la recepcion del fax puede estar a la vista
de muchas personas, o de personas no relacionadas con el proceso). Hay
que evitar este medio a no ser que sepamos que se utiliza de modo correcto
o0 que podamos controlar la llegada de la informacion.

Es recomendable reservar un apartado especifico en la historia clinica para
las anotaciones subjetivas.

Es recomendable archivar separadamente la documentacion clinica que
forma parte del contenido de |a historia clinica, de toda la documenta-
cion administrativa que, no formando parte de la historia clinica, genera su
gestion, como las hojas de admision, las de cita previa, los documentos con-
tables, facturacion, los costes econémicos de las pruebas, etcétera.

La informacion debe compartirse con las personas involucradas en el segui-
miento del paciente. No hacerlo seria una irresponsabilidad que podria afectar
a un derecho fundamental: la garantia de una buena atencion. Solo tenemos
que compartir la informacion clinica que sea necesaria y con los profesiona-
les estrictamente implicados en la atencion del paciente: no es necesario com-
partir toda la informacién, ni debemos hacerlo con todos los profesionales.
Los familiares, dentro de ciertos limites, tienen derecho de acceso a la infor-
macién de los pacientes fallecidos, salvo que lo hayan prohibido expresa-
mente éstos, que afecte a su intimidad o tenga efectos sobre terceros. Los
familiares, sin embargo, no pueden acceder a las anotaciones subjetivas de
los profesionales.

PROBLEMA 5

Acceso a las historias clinicas en los controles de enfermeria, asistencia

social, etc.
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Caso paradigmatico

El Servicio de Cardiologia ha terminado su sesion clinica de la manana y los
facultativos se dirigen a realizar el trabajo distribuido previamente. Uno de ellos,
junto con un residente, acude a la planta para visitar a los pacientes hospitaliza-
dos. Entre ellos esta Juan, de 51afos, que fue enviado por su médico del Centro
de Salud al Hospital, por la aparicion de un dolor retroesternal subito, intenso, man-
tenido e irradiado a cuello. El electrocardiograma demostré claro desnivel del seg-
mento STy se hospitalizé al paciente con el diagnostico de angina inestable. La
coronariografia realizada con caracter urgente evidencié estenosis critica (85%) del
tronco comdin sin afectacion del resto del arbol vascular coronario y adecuada fun-
cion ventricular. Han llamado al cirujano cardiovascular para que valore la indica-
cion de cirugia, pues por las caracteristicas de la lesion no es susceptible de ser
mejorada con angioplastia.

Durante los dos dias que ha estado ingresado, Juan ha hecho mucha amis-
tad con Felipe, padre de un paciente de 15 afios, compafero de habitacion de Juan,
ya que ambos se dedican al mismo negocio e incluso han hablado de aunar
esfuerzos, dado que ambos viajan con frecuencia a Cuba. Las enfermeras estan
muy ocupadas distribuyendo la medicacion e introduciendo codigos en el orde-
nador. Al cabo de un rato, acuden dos cirujanos cardiovasculares a la planta, cogen
la historia clinica de Juan y la estudian, junto con las pruebas complementarias,
dejandola abierta sobre el mostrador, mientras se acercan a la habitacion para
hablar con Juan; en ese momento, Felipe y su hijo salen de la habitacion por indi-
cacion de los facultativos. Como la habitacién esta enfrente del control, y Felipe
ve la carpeta de la historia clinica abierta, con las radiografias de la coronario-
grafia encima, se acerca a observarlas ya que tiene curiosidad, pero no las entiende,
por lo que las deja sobre el mostrador y sus ojos se dirigen a |a historia clinica
abierta. Por ella se entera de que Juan es fumador de 5 cigarrillos de tabaco al
dia, soltero, sin familia cercana y que el test de VIH ha dado positivo. Inmedia-
tamente le prohibe a su hijo que intime con Juan y decide que no va a hacer nin-
gun negocio con él. Por |a tarde, Felipe cuenta a su mujer los “descubrimientos”
que ha hecho.

Valores implicados

La historia clinica es la principal causa de vulneracién del secreto profesional
del médico y del derecho a la confidencialidad del paciente, por su facil acceso y
por la ligereza con que muchas veces los profesionales tratan la informacion de
sus pacientes.
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En este caso, el derecho de confidencialidad ha quedado totalmente vulne-
rado, la fama del paciente ha sido lesionada y se ha generado un conflicto que
no era necesario. Los valores en conflicto en esta historia son, de una parte, la
confidencialidad de los datos relativos a |a salud de las personas, y de otro la
proteccién de la salud y la integridad fisica de una persona concreta, el hijo de
Felipe.

Cursos posibles de accion
+ Los cursos extremos son:

1. Respetar la confidencialidad de los datos sin tener en cuenta el otro valor
en conflicto, la salud de un joven de quince afios.

2. Proteger al joven de 15 arios de un posible contagio, lesionando com-
pletamente la confidencialidad de los datos de la historia clinica.

Frente a esos cursos extremos, es preciso identificar los posibles cursos inter-
medios, que salven los dos valores en conflicto, 0 que, al menos, los lesionen lo menos
posible. De lo que se trata, por tanto, es de ver si podemos respetar la confidencia-
lidad de los datos y a la vez evitar el riesgo del otro ocupante de la habitacion.

+Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. La proteccion correcta de la historia clinica en los controles de enferme-
ria, a fin de evitar que nadie no directamente implicado en la asisten-
cia de los pacientes pueda acceder a su contenido.

2. laeducacion del personal sanitario, a fin de que aprenda a respetary pro-
teger los datos sanitarios de los pacientes, impidiendo cualquier tipo de
fuga de informacion fuera de los limites estrictamente asistenciales.

3. Advertir al joven de la importancia de no ponerse en contacto con los
fluidos corporales o sanguineos de cualquier otra persona ingresada,
ya que ello puede ser causa de enfermedades graves.

4. Elpersonal sanitario tiene la obligacion de educar sanitariamente a todos
los pacientes, para que sepan protegerse ante la posible infeccion por el
virus del VIH, sin que por ello tengan que revelar la infeccion de ninguin
paciente concreto.

5. Eltraslado del joven a otra habitacidn y el aislamiento del paciente
con VIH, a fin de evitar cualquier riesgo de contagio.

Curso(s) optimo(s)
El curso que mejor protege los valores en conflicto, la confidencialidad de los
datos y la proteccion de la salud e integridad fisica, es el primero de los interme-
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dios, ya que con él no se lesiona ninguno de esos valores. Debe completarse, en
cualquier caso, con la educacion sanitaria en las medidas que tanto él como todo
el personal sanitario deben poner en el manejo de los fluidos corporales, en espe-
cial lasangre,y ademas evita el revelar que el paciente de la cama contigua se halla
infectado por el VIH.

Recomendaciones ~

a) Evitar las prisas cuando se manejan historias clinicas, no sélo por los datos
que se pudieran pasar por alto, sino porque puede llevar a descuidos cuyas
consecuencias son dificiles de reparar.

b) Situarse en un contexto antropolégico mas amplio que el cientifico-natu-
ralista, paradigma de la medicina actual y causa primaria de la pérdida de
sentido del acto médico, es decir, de su deshumanizacion. Prevenirse con-
tra el mecanicismoy el tecnicismo.

¢) Lafinalidad primordial del acceso al historial de los pacientes debe ser la
asistencial. No debe permitirse que cualquier médico consulte la historia
clinica de un enfermo si no es su paciente, aun cuando esté prestando ser-
vicios en ese centro, porque el acceso a ella debe estar siempre justificado
por un objetivo asistencial, excepto en algunos casos, entre otros |a inves-
tigacion cientifica y la inspeccion.

d) Educarsanitariamente a todos los profesionales y también a los pacientes
que se hallen en riesgo, sobre las medidas para evitar el contagio por el virus
del VIH.

PROBLEMA 6 ?

El rechazo del paciente a compartir informacion con personas en riesgo.

Caso paradigmatico

La esposa de un paciente pide al médico informacion sobre su marido. Le
ve distante en los Ultimos tiempos, piensa que puede tener relaciones sexua-
les con otra mujery tiene miedo a que le contagie el SIDA. Sabe que si se lo pre-
gunta directamente a su marido le va a mentir. Dice al médico que quiere la
informacion exclusivamente para protegerse y evitar el contagio. El médico
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sabe que el paciente esta infectado por el VIH, y que le advirtié de la necesidad
de proteger a su esposay a las demas parejas sexuales que tenga. También le
inform¢ del cuidado que ha de tener con la sangre, evitando todo tipo de
contagio a otra persona. El paciente se ha mostrado reacio a comunicar su enfer-
medad a su mujer, pero ha prometido poner todos los medios a fin de evitar
que se contagie. Ante esta actitud, el médico se ha prestado a citarle conjun-
tamente con su mujer e informar a ambos de la situacion, dandoles consejos
de cdmo convivir con esta enfermedad. El paciente no ha aceptado la ayuda,
diciendo que él va a tomar todas las medidas necesarias para evitar el conta-
gio. Ante la peticion que ahora le hace la esposa, el médico no sabe si debe
decirle la verdad del caso, o si s6lo debe darle consejos para protegerse de una
posible infeccion y recomendarle la prueba del SIDA para saber si ya esta con-
tagiada.

Valores implicados

Todo problema moral lleva implicito un conflicto entre dos o mas valores que
nos exigen simultaneamente su respeto y cumplimiento. En este caso, los valores
son: de una parte, el respeto de la confidencialidad, ya que el paciente le ha pro-
hibido que informe a su esposa, y de otra la obligacion que tiene de proteger la
saludy la vida de ésta.

Suele ser frecuente intentar resolver el problema jerarquizando los valores y
concediendo prioridad a uno sobre otro. Pero ese método no es el mas aconseja-
ble. Ello se debe a que de ese modo no vemos mas que dos cursos de accion, a saber,
la opcion por uno de los valores o por el otro. Este modo de proceder tiene el incon-
veniente de que optando por un valor, anulamos completamente el otro, lo cual
supone una grave lesion de un valor positivo. De ahi que lo mejor sea identificar
todos los posibles cursos de accion, y después elegir aquél que lesione menos los
valores en conflicto. Ese es el curso dptimo.

Cursos posibles de accion
Tras lo dicho queda claro que hay dos cursos extremos. Estos consisten en optar
por uno de los valores con lesién total del otro.
+ Los cursos extremos son:
1. Guardar el secreto sin atender a la proteccidn de la salud de la esposa.
2. Proteger la salud de la esposa lesionando completamente el secreto.
Los cursos extremos no suelen ser casi nunca los 6ptimos desde el punto de
vista moral. De ahi la necesidad de identificar los cursos intermedios. Entendemos
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por tales los que buscan no lesionar completamente ninguno de los valores impli-

cados, salvando ambos en lo posible.
+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Educar en la prevencion del contagio al paciente.

Educar en la prevencion del contagio a la esposa.

Educar en la prevencion del contagio a ambos.

Tener un conjunto de reuniones con ambos, a fin de que poco a poco

vayan asumiendo la situacion.

5. Utilizar el equipo de Medicina Preventiva para que haga un cribado volun-
tario entre la poblacién, en el que quede incluida la esposa.

6. Buscar la ayuda de psicologos, asociaciones de pacientes, voluntarios,
etc.

7. Dar un poco de tiempo al paciente para que asuma su nueva situacion
de infectado, y luego plantearle la conveniencia de que se sincere con
su mujer.

S~ W

Curso(s) optimo(s)

La busqueda del curso dptimo puede hacerse individual o colectivamente. En
los casos complejos, es conveniente que se discuta en grupo (sesion clinica, comité
de ética, etc.). El curso dptimo es siempre el que lesiona menos los dos valores en
conflicto, que en este caso son el secreto profesional y la proteccion de la salud
de la esposa. Es importante advertir que no todo el mundo tiene que considerar
como 6ptimo el mismo curso de accion. Dos personas distintas pueden considerar
optimos dos cursos distintos. Lo que el método busca no es el consenso o la una-
nimidad, sino que el curso elegido, sea el que sea, sea razonable y prudente. En este
caso, el curso optimo sera aquél que consiga proteger a la mujer respetando el
secreto profesional. Esto ha de consistir en la educacion sanitaria de ambos, paciente
y esposa, y en la entrevista frecuente con ambos, a fin de ver como evoluciona la
situacion con el tiempo, procurandoles no sélo la informacion preventiva y la medi-
cacion necesaria, sino también apoyo emocional.

En este caso lo mejor seria conseguir la comunicacion voluntaria, para evitar
una pérdida de confianza que, a la larga, puede tener un efecto negativo sobre la
salud publica: la persona infectada podria cambiar de lugar y no decirselo a su
médico. La mejor opcion pasa siempre por intentar implicar el enfermo en la infor-
macion al entorno.

Respecto a la pareja actual lo importante es prevenir el contagio, y, de haberse
producido éste, iniciar el abordaje terapéutico lo antes posible.
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Recomendaciones

a)

Por mas que el deber de proteger la salud de las personas sea superior que
el de la guarda del secreto profesional, hay que procurar siempre lesionar
lo menos posible ambos, viendo si hay modo de proteger la salud y la vida
de las personas sin romper el secreto. Esto, muchas veces, es posible. Tam-
bién hay que tener en cuenta las obligaciones en las enfermedades infec-
ciosas de transmision aérea, como la tuberculosis, y aplicar la misma acti-
tud. En los casos de las enfermedades de declaracion obligatoria y de la tar-
jeta amarilla, deberiamos pedir permiso al paciente para declararlo, aun-
que la declaracion debe hacerse incluso en los casos en que ese permiso no
se consigue.

En todos los casos comentados, excepto en el de la tarjeta amarilla de efec-
tos adversos de los medicamentos, que no es obligatoria (aun cuando podria
afectar a terceros si presentan el mismo efecto secundario y es grave), |a
justicia tiene prioridad respecto de la autonomia.

La educacion preventiva es con frecuencia la mejor arma para resolver con-
flictos en la practica médica. Hay que hacer lo posible para que los pacien-
tes sean capaces de gestionar autonomamente su vida y su salud, y para
que puedan protegerse sin necesidad de que esto obligue al profesional a
romper el secreto.

Salvo excepciones, el médico sélo debera romper el secreto a fin de prote-
ger la salud y la vida de los pacientes. Antes de hacer esto, debera haber
comprobado que todas las otras vias resultan intransitables.

PROBLEMA 7

El conflicto entre |a privacidad de los datos y el bien pablico o el interés

general.

Caso paradigmatico

Juan, de 23 afos, siempre ha sido un joven poco comunicativoy al que le

gustan las peliculas violentas; esta en tratamiento psiquiatrico desde hace afios.
Recientemente, descubrio en internet como se fabrica una bomba casera; a tra-
vés de unos amigos suyos ha conseguido los materiales, la ha montado y piensa



Intimidad, confidencialidad y secreto ‘n

colocarla algun dia en la estacion de autobuses para ver si la realidad es como
lo que pasa en las peliculas. Esta semana ha acudido a ver al psiquiatra para con-
tinuar con las sesiones de psicoterapia y se lo ha contado. El psiquiatra se pre-
gunta si debe alertar a la familia de Juany a la policia, rompiendo la confiden-
cialidad de su paciente o si lo que éste le ha contado sera otra de las fantasias que
tiene ocasionalmente.

Valores implicados

La salud publica es un bien comunitario justificado por el derecho de los ciu-
dadanos a laviday a la integridad fisica. La confidencialidad y el secreto médico
son valores que tienen su fundamento en el derecho a la intimidad personal y
familiary en el derecho de los ciudadanos a la proteccion de sus datos perso-
nales.

Cursos posibles de accion
+ Los cursos extremos son:

1. Proteger la confidencialidad de los datos, poniendo en grave riesgo la
integridad fisica de los ciudadanos.

2. Optar por la proteccion de los ciudadanos, rompiendo abierta y llana-
mente el secreto profesional y comunicando los datos a la familiayala
policia.

+  Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Profundizar en el conocimiento del paciente y de su enfermedad, a fin de
averiguar si se trata de una nueva fabulacion o no.

2. Reforzar la medicacion, a fin de controlar mejor sus sintomas actua-
les.

3. Sisetrata de un brote psicético agudo que requiere el ingreso hospita-
lario, intentar que Juan acepte voluntariamente el ingreso temporal,
mientras se consigue controlar su brote agudo.

4. Casode que ello no sea posible, ingreso forzoso mientras se consigue el
control de sintomas.

5. Si,por el contrario, se trata de un trastorno de la personalidad, la medi-
cacion no sera tan eficaz y se requerira otro tipo de actuaciones, para
las que puede ser de enorme utilidad la cooperacicn del trabajador social
del centro. Hay que conocer el medio en que vive el paciente y las per-
sonas que pueden tener un cierto ascendiente sobre €l, ya que sera la
Unica manera de controlar de un modo eficaz su conducta.
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6. Habria que ver sila red de servicios sociales puede hacerse cargo del
paciente e iniciar con él un eficaz proceso de socializacion.

7. Escasiseguro que el paciente ha hablado del asunto con algunas per-
sonas, aquellas en las que confie mas. Seria bueno que volviera a la con-
sulta con algunas personas de su confianza, a fin de tratar el asunto con-
juntamente.

Curso(s) optimo(s)

Lo primero que se necesita es realizar un buen diagnostico clinico de la
patologia de Juan, ya que de ello va a depender el pronéstico y el tratamiento.
Caso de que se trate de una psicosis esquizofrénica, es preciso tratarla ade-
cuadamente, cosa que no puede hacerse solo con psicoterapia. Puesto que
parece tratarse de un brote agudo, seria muy conveniente el ingreso hospita-
lario. Si, por el contrario, se trata de un trastorno de |a personalidad, el control
habra de buscarse por la via de los servicios sociales y las redes de apoyo,
que puedan controlar al paciente y evitar el peligro potencial que supone. Si
todos los cursos intermedios fallasen, es obvio que tendriamos que acercar-
nos a los cursos extremos, pero sélo como ultimo recurso. Ello llevaria a la comu-
nicacion del asunto en primer lugar a la familia, y sélo en ultimo término a
la policia.

El quid de la cuestion esta en proteger la salud publica salvaguardando la inti-
midad y, al mismo tiempo, procurar que la intimidad tampoco impida el desarro-
llo de la salud publica.

O\ Recomendaciones

Dentro del bien comun y del interés general se incluyen, entre otros, la inves-
tigacion, los ensayos clinicos, los casos de maltrato, etc.
a) Destacar como principios que deben resaltarse en investigaciéon humana
los siguientes:

& Ladignidad del ser humano prima sobre la ciencia.

& lainvestigacion solo debe realizarse sila poblacion resulta beneficiada.

& Los riesgos deben ser evaluados.

& Debe haber prudencia en la informacién y en la publicacion de las inves-
tigaciones; debe informarse del resultado de la investigacién al paciente.
Los comités de ética deberian estar compuestos por personas en los que
no prime la faceta de investigacion.

L
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b) Los protocolos de atencidn en caso de maltrato recomiendan no tomar nin-
guna iniciativa sin el consentimiento de la victima, puesto que en algu-
nos casos nuestra denuncia, sin consentimiento, puede producir ain mas
problemas. Hay que valorar cada situacién globalmente.

c) Vivimos en una sociedad sedienta de datos, de estadisticas, de medios de
comunicacion que apelan a todos los entresijos y tejemanejes para ente-
rarse de “intimidades”, principalmente de personas publicas y que no repa-
ran en medios para burlar las barreras, no sélo fisicas sino personales que
protegen la intimidad del individuo enfermo. Hacer declaraciones a los
medios de comunicacién sobre lo que pertenece al ambito del secreto pro-
fesional es contrario a la ética médica.

PROBLEMA 8 f)

El conflicto del médico que entra en conocimiento de datos potencialmente
daninos.

Caso paradigmatico

Médico de 42 anos, casado y padre de 1 hija de 10 afos de edad. Trabaja en el
centro de salud de un pueblo desde hace 6 afios. Aficionado a la caza. Su padre
estuvo bajo tratamiento psiquiatrico y su hermana hace 20 anos ingreso en un
Centro Psiquiatrico por un posible cuadro delirante que fue tratado con 6 sesiones
de terapia electroconvulsiva, permaneciendo de alta desde entonces.

Hace 12 anos, viviendo en la capital de la provincia, ingreso en el hospital por
multiples fracturas 6seas y posible traumatismo craneoencefalico por accidente de
trafico. Con 32 afios, ingresoé en el Servicio de Psiquiatria, donde permanecié 5 meses
y fue diagnosticado de “trastorno delirante no especificado”. Inicialmente manifesté
una sintomatologia delirante de grandeza, con episodios de agitacion y agresividad
que motivaron la necesidad de utilizar sujecion mecanica. En enero del siguiente
ano el paciente ingresé con un cuadro caracterizado fundamentalmente por idea-
cion delirante poco sistematizada con gran componente megalomaniaco y de per-
juicio,y agitacion psicomotriz con agresividad ocasional hacia los demas. Se reali-
zaron hematimetria con férmula, urea, glucemia, creatinina, analisis de orina, vita-
mina B.,, acido félico, hormonas tiroideas, ceruloplasmina, prolactina, pruebas bio-
quimicas hepaticas, con resultados normales en todas estas pruebas; la serologia
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hepatica fue negativa; la TAC craneal mostro signos de atrofia encefalica parieto-
occipital derecha secundaria a contusion traumatica previa o a isquemia. Se reali-
zaron tratamientos farmacolégicos combinando neurolépticos y ansioliticos gene-
ralmente a dosis elevadas, terapia conductual y electroconvulsiva; manteniendo agi-
taciony agresividad ocasionales, generalmente en su casay rara vez en la consulta.
Hace 6 anos aprobd unas oposiciones y se traslado al pueblo. Desarrolla su tra-
bajo en el centro de salud con bastante normalidad, ya que es muy correcto en el
trato con los enfermos y éstos lo aprecian. Ha llegado a amenazar de muerte a la
directora del centro de salud, que es enfermera, y al director del distrito sanitario
porque cree que lo persiguen y que le ponen en situaciones de trabajo estresan-
tes; su psiquiatra es conocedor de este extremo y cree que su paciente seria capaz
de hacerlo. La directora del centro de salud desconoce el tratamiento psiquiatrico
a que esta sometido y piensa que es un “exaltado”. El psiquiatra duda si poner en
conocimiento de |a directora del centro de salud la situacion de su paciente.

Valores implicados

Se trata de un companero con enfermedad mental en tratamiento y brotes de
agresividad, que esta bien considerado en el pueblo, donde se desconoce su enfer-
medad, aunque piensan que es algo “rarillo”, incluidos sus companeros de trabajo.
El psiquiatra que lo trata desde el comienzo de su enfermedad es su confidente y
en repetidas ocasiones le ha oido decir que un dia va a matar a la directora del cen-
tro de salud. Entra en juego, por tanto, la vida de una persona.

Siel psiquiatra rompe el secreto es probable que inhabiliten al médico (con las
consecuencias familiares y personales) y que se entere todo el pueblo de la pato-
logia que sufre. Es claro, por consiguiente, que la confidencialidad de los datos es
un valor importante. Pero también es un valor |a proteccion de la salud de las
personas en riesgos de sufrir agresiones que pueden llegar a ser mortales.

Cursos posibles de accion
« Los cursos extremos son:
1. Optar por la confidencialidad de los datos y el secreto profesional, sin
tener en cuenta el valor de la vida que esta en juego.
2. Proteger la vida de las personas en riesgo, haciendo caso omiso del valor
del secreto.
+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:
1. Versihay posibilidad de mejorar el tratamiento y control de los sintomas
del paciente.
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Dar de baja temporal al paciente, hasta tanto se consigue un mejor con-
trol de su patologia.

Ver si un traslado puede mejorar su relacion con sus comparieros,y quiza
también aliviar sus sintomas.

Hablar con el paciente para que revele su situacion y su enfermedad a
la directora del centro de salud, a fin de que ésta intente arreglar su pro-
blema, ya que es un trabajador del centro y esta bajo su responsabili-
dad.

Ver si es posible modificar los asuntos que han producido los conflictos
entre el médico y la directora del centro, a fin de evitar que estos conti-
nueny a la vez conseguir un alivio de los sintomas del paciente.
Proponer al paciente que se ponga en manos de los psiquiatras del sis-
tema PAIME (Plan de Atencion Integral al Médico Enfermo), con lo que
se le tratara de forma completamente confidencial, sin revelar su situa-
cion a los demas trabajadores del centro.

Curso(s) optimo(s)

El curso 6ptimo seria comunicar al médico la necesidad de un tratamiento mas
intenso en una unidad del PAIME, fuera de la provincia, para mantener la confi-
dencialidad, y por tanto, la necesidad de comunicar a la directora del centro de salud
su situacion con el fin de obtener el permiso adecuado y, a ser posible, la finan-
ciacion del proceso, que se le mantenga empleo y sueldo, etc.Y todo esto bajo un
estricto secreto.

Recomendaciones

a) Elanalisis ético no debe confundirse con el analisis legal de los problemas.

Algo puede ser éticamente malo y legalmente correcto, y viceversa. No es
bueno resolver el problema apelando simplemente a la ley y revelando |a
situacion del paciente. Es preciso hacer todo lo posible por salvar los dos
valores en conflicto.

Todos tenemos la tendencia a convertir los problemas en dilemas, y por
tanto a pensar que la cuestién no tiene mas que dos salidas posibles. Eso
suele deberse a pereza mental. Todo problema suele tener mas de dos cur-
sos de accion posibles.Y como regla general cabe decir que los cursos extre-
mos, que son los que primero y con mayor claridad se ven, son también los
mas lesivos. Los cursos 6ptimos suelen ser los intermedios.
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7 PROBLEMA g

El conocimiento de negligencias profesionales.

Caso paradigmatico

El Dr.Martinez y la Dra. Gutiérrez, ginecologos, van a operar un mioma uterino
en la Ultima paciente del dia, de 37 afhos de edad, que ya se encuentra sobre la mesa
de operaciones y a la que el anestesista ya ha premedicado. Ninguno de los dos
conoce a la paciente, que ha sido vista en consulta por otro compafiero, que es
quien indico la intervencion. Al estudiar Ia historia clinica, el Dr. Martinez observa
que la paciente solo ha tenido un hijo y esta deseosa de tener mas, que no se ha
recibido el resultado de |a citologia vaginal ni la prueba de embarazo,y que no apa-
rece el documento de consentimiento informado. Los dos ginecélogos llaman al
jefe de seccion y le dicen que no van a operar a una paciente sin esas garantias;
éste se enfada muchisimo porque eso disminuye el rendimiento del quiréfanoy la
lista de espera se alarga, y les dice que si ellos no la operan, lo hara él. Acude al qui-
rofano, convence a la paciente de que firme el documento de consentimiento infor-
madoy le practica una histerectomia porque ya es muy tarde. A los dos dias llegan
los resultados esperados: citologia negativa para malignidad y prueba de emba-
razo positiva. El ginecologo que lleva a la paciente en la planta se pregunta si debe
comunicar a la paciente el hecho de que estaba embarazada y de que no habia
células malignas en el cervix.

Valores implicados

El ginecologo se encuentra en este caso ante un conflicto entre dos valores:

+ Eldeveracidad, comunicando a la paciente datos sobre |a operacién que
ella no conoce y que son relevantes (que estaba embarazada y que no habia
células malignas en cervix).

+ Yelde nolesionar el buen nombre y la confianza de los pacientes en la medi-
cinay sus profesionales.

Cursos posibles de accion

Por mas que ambos valores en conflicto sean de peso muy distinto, es claro que
en el ginecologo se hallan presentes ambos, y que ademas él tiene claro que los
dos le exigen su cumplimiento, el respeto de la veracidad y la salvaguarda del pres-
tigio profesional.
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« Los cursos extremos son:

1. Revelar directamente a la enferma que estaba embarazada y que se le
practico una intervencion agresiva sin justificacion, sin consideracion
alguna por el buen nombre de los profesionales.

2. Proteger a éstos mediante la ocultacion sistemdtica de los datos.

+Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Informar a la paciente de su embarazo.

2. Comentar los nuevos datos con el jefe de seccion, a fin de que no vuelva
a suceder algo semejante.

3. Pedirle que hable con la paciente y le pida disculpas.

Comentar el problema con el jefe de servicio.

5. Comunicar el caso a la Comision de Etica y Deontologia del Colegio de
Meédicos, teniendo en cuenta la trascendencia de las acciones realiza-
das por el jefe de seccion.

Curso(s) optimo(s)

Es fundamental asegurarse de que casos como ese no se vuelven a repetir. Para
ello, es preciso hablar con el jefe de seccion y, en su caso, con el jefe de servicio o
con la direccion médica. Por otra parte, es preciso resarcir a la paciente del mal que
se le hainfringido. Tiene derecho a una explicacion,y a compensaciones por el mal
que se le ha producido. Es muy probable que a la paciente la cueste asumir el hecho
de haber perdido a su hijo, para lo cual el centro deberia prestarle el apoyo emo-
cional suficiente. También deberia compensarsela econdmicamente.

Recomendaciones ~

a) Enlos servicios clinicos de los hospitales es importante conseguir un tra-
tamiento y seguimiento personalizado del paciente, dentro de las posibi-
lidades existentes.

b) La consecucion de objetivos de gestion no debe hacer olvidar al médico que
el paciente es un ser humano, y que el individuo tiene prioridad frente a
la colectividad siempre que se respete el bien comun.

c) Los buenos protocolos son normas de actuacion que minimizan errores y
mejoran la calidad; pueden ser obviados cuando no se dan o han cambiado
las condiciones para las que fueron previstos.

d) La mejor proteccion contra las denuncias de los pacientes es una buena
relacion clinica, basada en la sinceridad, la objetividad y la confianza. Cuando
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la relacion clinica es buena, las denuncias son infrecuentes, incluso en casos
flagrantes de negligencia; por el contrario, cuando la relacion es mala, las
denuncias se multiplican, incluso sin causa objetiva para ello.

e) Lapromocion de la calidad ética en las instituciones es la mejor garantia
para éstas y para sus profesionales.

f) PROBLEMA 10

La situacion particular de los estudiantes de medicina.

Caso paradigmatico

El Dr.Rodriguez, internista y profesor colaborador de la facultad de Medicina,
trabaja en el hospital general. Esta acostumbrado a comentar las patologias de los
pacientes ingresados a los alumnos que habitualmente le acompanan. Hoy se
detiene especialmente en Juan, un paciente de 68 anos, con EPOC de anos de evo-
lucion, por la que ingresa ocasionalmente, y hemiplejia que desarrollé como con-
secuencia del consumo de drogas en su juventud, de la que se halla parcialmente
recuperado. Su mujer esta encantada de que su marido sirva de ejemplo a los estu-
diantes de medicina y siempre se halla presente durante las explicaciones del Dr.
Rodriguez. En esta practica debe explicar exclusivamente los signos fisicos de la
EPOC (inspeccion, palpacidn, percusion, auscultacion) y se pregunta si es ética-
mente correcto comentar a los estudiantes el problema de la hemiplejia y de su
conexion con el abuso de drogas, explicacion que hasta el momento siempre habia
incluido al explicar el caso de Juan. La duda le surgi6 cuando hace 10 dias escu-
cho decir a un estudiante que ya habia pasado por la practica, en un pasillo del hos-
pital, dirigiéndose a una persona mayor: “Ese hombre se drogé de joven y mira cémo
esta ahora”.

Valores implicados

El secreto medico compartido surge de la practica de la medicina en equipoy
significa que, para lograr una atencion mas eficaz y coordinada, el médico se ve
obligado a compartir lo conocido sobre el enfermo con los diferentes miembros
del equipo de atencion.

Entran en conflicto el derecho a la confidencialidad y el derecho a la formacion
profesional, teniendo en cuenta que esta ultima proporcionara multiples benefi-
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cios en el futuro a otros enfermos, por lo que el derecho a ser atendidos de forma
sanitariamente correcta también esta en juego.

Cursos posibles de accion
« Los cursos extremos son:
1. Optar por la formacion de los alumnos, revelando la antigua drogode-
pendencia del paciente en alta voz y delante de su esposa.
2. Optar por la confidencialidad de ese dato, aunque de ese modo no se
cubra un aspecto de la formacion de los alumnos.
+  Seidentifican los siguientes cursos intermedios:
1. No comentar el dato de la drogodependencia en la visita al paciente y
hacerlo después, en privado, con los alumnos.
2. Explicara los pacientes el deber de secreto que tienen de todo aquello que
conozcan sobre vida y salud de los pacientes.
3. Alexplicar las causas posibles de la hemiplejia, referir como una de ellas
las secuelas de ciertas drogodependencias, pero sin atribuirsela al
paciente.

Curso(s) optimo(s)

Este curso tiene que ser doble. En primer lugar, no revelar la antigua drogode-
pendencia del paciente delante de |a esposa.Y en segundo, educar a los estudiantes
en la guarda del secreto profesional. El secreto no s6lo obliga a los médicos, 0 a los pro-
fesionales sanitarios, sino a todo aquel que entra en conocimiento de esos datos.

Recomendaciones /O

a) No puede revelarse nada que tenga relacion con la vida, salud, enfermedad
o sexualidad de las personas, sin su expreso consentimiento o sin que
una norma lo habilite.

b) El secreto compartido obliga a todas las personas que, por su profesion,
se ven involucradas en la asistencia al enfermo: médicos consultores, ayu-
dantes, residentes, diplomados en enfermeria, matronas, etc.

c) Noestaria de més que los estudiantes en practicas firmaran un documento
en el que se les informara de las obligaciones éticas y deontologicas que
contraen durante el trato con los enfermos.

d) Aunque los médicos afirman hacer pocos comentarios sobre sus pacientes
incluso cuando se trata de datos sobre la salud, esta informacion se vierte
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no solo a otros colegas, médicos y enfermeras implicados en el tratamiento,
sino a otras personas por completo ajenas a €I, lo cual es claramente inco-
rrecto.

7 PROBLEMA 11

Conflictos en la informacion a familiares y allegados.

Caso paradigmatico

Al.PM. presta sus servicios como MIR de neurologia en un hospital general. Un
dia es requerida a fin de prestar asistencia neurologica a AJ.LU., que esta ingre-
sada en la seccion de ginecologia, dado el estado de gestacion en que se encuen-
tra. Al visitar a la paciente, la reconoce por proceder sus familias de una pequena
localidad de la provincia. La doctora revisa el historial clinico de la paciente en la
que consta como antecedente quirurgico, entre otras circunstancias trascenden-
tes, la existencia de dos interrupciones legales del embarazo. Una vez completada
la exploracion fisica, le instaura el tratamiento farmacoldgico que cree mas ade-
cuado.

Una semana mas tarde, la médico se traslada al pueblo, donde se encuentra
con lamadre de AJ.LU, a quien saluda afectuosamente y le manifiesta que su hija
en esta ocasion va a llevar a término el embarazo, no como las dos veces anterio-
res.La madre, a la primera ocasion, indica a la hermana de la gestante el hecho,
ya conocido por ésta, del estado de gravidez actual y la precedente existencia de
dos anteriores interrupciones legales.

Valores implicados

Los dos valores en conflicto en este caso son, de una parte, el respeto de la con-
fidencialidad de los datos de la paciente (los dos abortos anteriores), y de otra el
pretendido derecho que, sobre todo en los paises mediterraneos, se piensa que
tiene la familia a conocer esa informacion.

Cursos posibles de accion
+ Los cursos extremos son:
1. Preservar la confidencialidad de los datos, haciendo caso omiso de los
deseos de conocer datos por parte de los miembros de la familia.
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2. Revelar la informacion a la familia, lesionando la confidencialidad.
+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Preguntar a la enferma si quiere que se informe a alguien mas de la
familia, y qué cosas quiere que se le digan.

2. Lamédico podia haber saludado efusivamente a la madre de la paciente
sin haber hecho referencia alguna a que la habia tratado hacia unos
dias.

3. También podia haberle preguntado por la salud de su hija, como si no
supiera nada, para averiguar hasta donde la madre conocia el hecho del
embarazo.

Curso(s) optimo(s)

El enfermo es la persona a quien debe informar primero el médico de lo refe-
rente a su estado de salud. Sus familiares y allegados solo tienen derecho en deter-
minados casos a saber lo que concierne a la salud del enfermo, aunque se presume
generalmente que el enfermo no quiere ocultarles nada de su estado. El médico
debe pedir a la paciente permiso antes de revelar ningtin dato de su historia clinica.

No puede darse informacion clinica a una tercera persona. Es muy frecuente
que los hijos se interesen por los padres (o al revés) sin la presencia del interesado:
tampoco en estos casos podemos facilitar la informacion, a no ser que disponga-
mos de la autorizacion explicita del paciente. Es necesario recordar que esto vale
para padres, hijos, parejas, amigos, etc.

Como podra advertirse, en este caso el curso 6ptimo se halla muy cercano a
uno de los extremos, el de respeto de la confidencialidad. Ello se debe a que el con-
flicto de valores es en buena medida ficticio, dado que en este caso los familiares
no gozan del derecho a la informacion que presumen tener.

Recomendaciones /O

a) Ante la pregunta de personas extrafias, prensa, publico, conocidos o ami-
gos sobre el estado del paciente, el médico debe remitirles al paciente mismo
o a sus familiares, que juzgaran si es oportuno informar o callar.

b) Esunafalta de delicadeza y manifestacion de indiscrecion por parte del per-
sonal médico de un hospital preguntar a los médicos que atienden al enfermo
por su estado de salud. El médico, amigo del enfermo, pero que no le atiende,
si desea saber algo sobre la enfermedad de su amigo, debe acudir al enfermo
mismo o a sus familiares.
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c) Elmédico solo debe entregar la historia a las personas designadas por el
enfermo. Los familiares y allegados sélo tienen derecho de acceso en deter-
minados casos a la historia clinica. Si se trata de incapaces o menores, se
podra entregar a los padres o representantes legales, exigiéndose el con-
sentimiento del paciente si es menor maduro. Si el enfermo fallece, los fami-
liares tienen derecho a acceder a la informacion, salvo que aquél lo haya pro-
hibido explicitamente, que afecte a su intimidad o perjudique a terceros.

d) Cuando se habla con un paciente por teléfono sobre un resultado u otros
aspectos, tenemos que asegurarnos de que nuestro interlocutor es él mismo,
puesto que no hacerlo es una de las formas mas ingenuas de violar el secreto.

e) Sillamamos al paciente, por ejemplo para avisar del resultado anormal
de una analitica, y el paciente no esta, lo mejor sera dejarle aviso de que nos
llame cuando pueda.

7 PROBLEMA 12

El exceso de locuacidad del personal sanitario.

Descripcion del problema

Un estudio sobre conversaciones de profesional sanitario en los ascensores de
los centros hospitalarios revela que en muchas ocasiones se hacen comentarios
que resultan inapropiados, cuando no un atentado contra la confidencialidad. Inves-
tigadores del Centro Médico de la Administracion de Veteranos, en Filadelfia, apos-
taron a cuatro observadores en los ascensores de cuatro hospitales de Pittsburgh.
De un total de 259 traslados en ascensor, 41 fueron problematicos. Estos son
algunos casos.

Una enfermera que empujaba a otra compafera en una silla de ruedas dentro
de un ascensor lleno de visitantes comentaba: “No deberias ayudar en esta ope-
racion si te sientes tan enferma”. En otra ocasion, una enfermera de color advertia
a un visitante también negro que tuviera cuidado porque cuando en el hospital
veian a gente de su raza se pensaba siempre que venian a robar. Otra enfermera
llamé “basura”a un paciente. Y otra revel6 la identidad de un enfermo, refiriéndose
a él como “el tio que tiene el restaurante al otro lado de la calle”. No sabemos si
tenia una pierna fracturada, un infarto, SIDA o algun tipo de hepatitis, pero algin
visitante aprehensivo seguramente se pensaria dos veces ir a comer al local.
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La queja de un cirujano a otro colega, también en ascensor: “Quiero largarme
de aqui a donde pueda ganar mucha pasta. Se necesita una lupa para ver mi nomina”.
En otra situacion, dos cirujanos fueron sorprendidos discutiendo si extirpar uno
o dos lébulos pulmonares de un paciente; dio la casualidad de que la mujer del
enfermo compartia el ascensor.

Valores implicados

Como en todos los casos previos, uno de los valores implicados es la necesa-
ria confidencialidad de todos los datos sanitarios. La ruptura de la confidenciali-
dad se hace con frecuencia por motivos completamente injustificables. En esos
casos no es posible hallar otro valor positivo que pueda contraponerse al de la con-
fidencialidad. Pero en otras ocasiones, si pueden encontrarse valores positivos. Asi,
los profesionales comparten la informacion para contrastar sus decisiones clini-
cas y asegurar la buena asistencia del paciente.

Cursos posibles de accion
« Los cursos extremos son:
1. Laguarda estricta del secreto.
2. Pasar por alto la obligacion de secreto,en la busqueda del mejor manejo
del paciente.
+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:
1. Compartir informacion sélo en lugares privados, donde se tiene la segu-
ridad de que no se viola o quebranta el secreto profesional.
2. Reconvenir publicamente a quien esta diciendo en algun lugar publico
algo impropio o reservado.
3. Hacer esa misma reconvencion en privado.
Pedir a los directivos que vigilen mas este problema.
5. Promover el inicio de una campafnia de concienciacion dentro del cen-
tro.
6. Pedir la intervencion del Comité de Etica Asistencial, para que inicie la ela-
boracién de un protocolo sobre este tema.

Curso(s) optimo(s)

El estudio citado pretende concienciar a los profesionales sanitarios sobre la
necesidad de tener mas tacto: “a falta de ascensores separados —uno para el per-
sonal hospitalario y otro para el publico-la Unica cosa que puede hacerse es sacar
el tema a la luz pablica”.
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Mantener la boca cerrada y sélo abrirla donde puede hacerse sin ocasionar
dano a otras personas. Los comentarios despectivos hacia el centro sanitario en
el que se trabaja o hacia companeros afecta seriamente a los pacientes, que se pre-
guntan intranquilos “dénde se han metido”. No deben realizarse comentarios sobre
un paciente identificable, a no ser para alabarle, si no es con alguien que tam-
bién esta implicado en su cuidado y tratamiento, y nunca si existe otra persona
que pueda oirlo. Los “desahogos” con companeros deben hacerse en privado y las
protestas, con el jefe correspondiente.

Deberia pedirse a la direccion del centro que iniciara una campafia de con-
cienciacion de todo el personal del centro sobre este asunto.

/O\ Recomendaciones

a) Respecto a los comentarios sobre la salud de los pacientes realizados en pasi-
llos, ascensores o cafeteria, hay que tener en cuenta que el hecho de que el
interlocutor sea médico o enfermero no libera de la obligacion de sigilo.

b) Mucho mas cuidado hay que tener con cualquier comentario con amigos
sobre el estado de salud de una persona identificable.

c) Eldeber de secreto médico alcanza no sélo a los aspectos estrictamente
médicos, sino también a los que se puedan conocer o intuir de otras muchas
facetas de la vida del paciente o de terceros con quienes aquél se relaciona,
y que se hayan conocido durante el acto médico.

é é Legislacion de referencia

En esta seccion se hace referencia, en primer lugar, a las incidencias de acceso a
la historia clinica. La Ley Orgdnica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos
de Caracter Personal sienta el principio, como excepcidn a su norma general, de que
no hace falta el consentimiento del paciente para tratary ceder,en su caso, los datos
de salud, siempre y cuando la finalidad en ambos casos sea terapéutica (para su pro-
pio beneficio). En este sentido, el articulo 7.6 exime del citado consentimiento “cuando
dicho tratamiento resulte necesario para la prevencion o para el diagnostico médi-
cos, la prestacion de asistencia sanitaria o tratamientos médicos o la gestion de ser-
vicios sanitarios, siempre que dicho tratamiento de datos se realice por un profe-
sional sanitario sujeto al secreto profesional o por otra persona sujeta asimismo a una
obligacion equivalente de secreto”. El mismo precepto afiade: “también podran ser
objeto de tratamiento los datos a que se refiere el parrafo anterior cuando el tra-
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tamiento sea necesario para salvaguardar el interés vital del afectado o de otra per-
sona, en el supuesto de que el afectado esté fisica o juridicamente incapacitado para
dar su consentimiento”. El articulo 8 de la misma Ley sefala que “sin perjuicio de
lo que se dispone en el articulo 11 respecto de la cesién, las instituciones y los cen-
tros sanitarios publicos y privados y los profesionales correspondientes podran pro-
ceder al tratamiento de los datos de caracter personal relativos a la salud de las per-
sonas que a ellos acudan o hayan de ser tratados en los mismos de acuerdo con lo
dispuesto en la legislacion estatal o autondmica sobre sanidad”.

Esa remision normativa nos lleva a lo que dispone especificamente el articulo
2.5de la Ley 41/2002 de Autonomia del paciente, que dice: “los pacientes o usuarios
tienen el deber de facilitar los datos sobre su estado fisico o sobre su salud de
manera leal y verdadera, asi como el de colaborar en su obtencion, especialmente
cuando sean necesarios por razones de interés publico o con motivo de la asistencia
sanitaria”, lo que redunda en que no sélo no es necesario el consentimiento del
paciente para tratar sus datos, sino que esta obligado a facilitarlos.

En este mismo problema también hay que remitirse a las normas citadas ya
sobre intimidad y secreto, en relacion al acceso de terceras personas a la historia
clinicay en cuanto a la denuncia publica sobre los casos en que la Ley lo requiere.

Sobre la colaboracién y transmision de la informacion entre los miembros del
equipo hay que remitirse a las normas expuestas en la Segunda Parte.

Respecto del acceso de los familiares a la historia clinica, el articulo 18.4 de la
Ley de Autonomia del Paciente citada establece: “los centros sanitarios y los facul-
tativos de ejercicio individual sélo facilitaran el acceso a la historia clinica de los
pacientes fallecidos a las personas vinculadas a €l por razones familiares o de hecho,
salvo que el fallecido lo hubiese prohibido expresamente y asi se acredite. En cual-
quier caso el acceso de un tercero a la historia clinica motivado por un riesgo para
su salud se limitara a los datos pertinentes. No se facilitara informacion que afecte
a laintimidad del fallecido ni a las anotaciones subjetivas de los profesionales, ni
que perjudique a terceros”.

El acceso de otros profesionales a la historia se regula en el articulo 16.5 de la misma
ley, que dice: “el personal sanitario debidamente acreditado que ejerza funciones de
inspeccion, evaluacion, acreditacion y planificacion, tiene acceso a las historias clini-
cas en el cumplimiento de sus funciones de comprobacion de la calidad de la asis-
tencia, el respeto de los derechos del paciente o cualquier otra obligacion del centro
en relacion con los pacientes y usuarios o la propia Administracion sanitaria” Y en el
apartado 6 del mismo precepto se afade: “el personal que accede a los datos de la his-
toria clinica en el ejercicio de sus funciones queda sujeto al deber de secreto”.






Problemas relacionados con
los datos de |a historia clinica

PROBLEMA 13

Comentarios personales y acceso a la propia historia clinica.

Caso paradigmatico

Guillermo, paciente de 40 anos, integrado en una de las entidades de seguro
libre de atencion sanitaria desde los 14 afnos, decide por pérdida de confianza, des-
pués de haber sido atendido por su médico de cabecera, cambiar de médico, por lo
que le solicita una copia de su historia clinica.

En la historia clinica consta todo el proceso médico-sanitario del paciente, muy
extenso, en el que se incluyen una serie de anotaciones subjetivas del médico, algu-
nas de ellas comprometidas, ya que el paciente fue en otro tiempo adicto a varias
sustancias, y, ademas, se incluyen datos sobre terceras personas, como habitos de
sus padres, de sus hijos y de sus diversas companeras.

El médico le comunica a su paciente que en vez de darle la copia de |a historia
clinica, le entregara un informe detallado de la misma con todas las incidencias. El
paciente se niega y le exige la copia exacta e integra de la historia.

El médico de cabecera opta por elaborar un duplicado de Ia historia clinica
en el que separa y oculta las anotaciones subjetivas y los datos sobre terceras
personas, emite un certificado en tal sentido y, ademas, acude a un Notario
para que levante acta sobre los dos documentos entregados, dando fe de que
la copia coincide con el original, pero después de haber ocultado los datos que
en dicho original el médico ha marcado con color amarillo, en relacion con las
anotaciones subjetivas y en color morado en relacion con los datos de terceras
personas.

Dicha copia, contenida en un acta notarial, es entregada el paciente.
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El paciente, no contento con ello, exige la copia integra de |a historia clinica y
asi se lo indica ademas a su nuevo médico de cabecea que, a su vez, remite un escrito
a su companero en solicitud de la historia integra, justificando la solicitud en el
estado actual del paciente, aparentemente con un marcado cuadro depresivo.

Valores implicados

Ante la peticion del paciente, el profesional se encuentra en la necesidad de
atender a dos valores en muy buena medida contrapuestos. De una parte, el dere-
cho del paciente a la informacion sobre su cuerpo y su salud,y mas en concreto a
la historia clinica.Y de otra parte, el derecho del médico a la confidencialidad de
sus anotaciones subjetivas. En este mismo lado esta también el derecho de ter-
ceros a la confidencialidad de sus datos.Y en el opuesto, la presunta necesidad del
nuevo medico de conocer toda la historia clinica para un mejor tratamiento del
enfermo.

Valores implicados
Tenemos, por tanto, cuatro valores implicados, que se distribuyen en dos gru-
pos contrapuestos.
+ De una parte, el derecho del paciente a la historia clinica y la necesidad de
ésta para el mejor tratamiento de su enfermedad por su nuevo médico.
+ Deotra parte, el derecho del médico a la confidencialidad de sus datos y
el que tienen las terceras personas en la no revelacion de su identificacion.

Cursos posibles de accion
+Los cursos extremos son:

1. El'médico opta por su derecho y el de terceras personas a la confidencia-
lidad de los datos, y niega completamente el acceso del paciente a la his-
toria clinica.

2. Ante lainsistencia del paciente y de su compariero, el médico entrega la
historia clinica en su integridad, sin ocultar ningun dato o anotacion y
sin solicitar previamente el consentimiento de las terceras personas que
aparecen en la historia clinica.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. El médico se mantiene en su postura inicial, reitera al paciente y al com-
pafero que es suficiente la documentacién que se ha entregado y que
debe guardar absoluto secreto sobre sus anotaciones subjetivas y sobre
los datos de terceras personas.
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2. Elmédico solicita consentimiento de las terceras personas que aparecen
en la historia clinica, para entregar la misma al paciente y al médico
nuevo, segln resulte de dicho consentimiento.

3. Elmédico ademas de entregar la copia de la historia segun el acta
levantada ante el Notario, ofrece a su compaiiero la posibilidad de
compartiry proporcionarle aquellos datos de la historia clinica nece-
sarios para completar el diagndstico y el tratamiento, en beneficio
del paciente.

Curso(s) optimo(s)

La solucion extrema de entregar la historia clinica completa debe ser recha-
zada, dado que atentaria contra la confidencialidad e intimidad de las terceras per-
sonas que aparecen en la historia clinica. El médico es libre de entregar sus ano-
taciones subjetivas de la historia clinica, toda vez que puede disponer de ellas a
voluntad, pero no puede entregar, sin el preceptivo consentimiento, los datos de
terceras personas ajenas a la relacion médico-paciente.

Las soluciones intermedias primera y segunda son validas en relacion al deber
de guardar el secreto respecto de los datos de terceras personas, pero no parece
que sean las 6ptimas en orden a ofrecer la maxima colaboracion al nuevo médico
de cabecera en beneficio del paciente.

El curso 6ptimo es la suma de los cursos intermedios segundo y tercero,
pues con ellos se garantizan los valores implicados: el de la informacion al
paciente y a su médico, en cuanto se entregan todos los datos para seguir un
tratamiento idoneo dentro de la lex artis, tanto de forma directa al paciente a
través de la historia clinica, como de forma indirecta mediante la informa-
cion que se entrega o comunica al nuevo médico de cabecera; el de la protec-
cion de la salud del propio paciente, pues el médico que se ha encargado del
nuevo tratamiento tiene la informacién necesaria sobre la posible enfermedad
y, sobre todo, la oferta de colaboracién del médico de cabecera de toda la vida,
que es quien conoce mejor al paciente; y el de la confidencialidad de las ter-
ceras personas que aparecen en la historia, cuya identidad queda oculta, salvo
que hubieren otorgado el consentimiento solicitado por el anterior médico de
cabecera, en cuyo caso no existen ya limites a la cesion de los datos. Ademas,
con la solucion tercera, el médico ha dispuesto libremente de sus anotaciones
subjetivas. Si no las entrega es porque las mismas no tienen una relacion directa
con el tratamiento o diagndstico del propio paciente, en cuyo caso no se esta
obligado a comunicarlas.
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Recomendaciones

a) Cuando el paciente solicita del médico de cabecera que se le entregue la
historia clinica, éste debe informarle de los limites que tiene en relacién a
dicha historia y que se establecen en nuestro ordenamiento juridico: la con-
fidencialidad de las terceras personas cuyos datos constan en la historia
clinica y las anotaciones subjetivas que el propio médico ha apuntado.

b) Junto a la referida informacién, el médico de cabecera entregara al paciente
una copia autentificada de la historia sin aquellos datos protegidos, salvo
que le otorguen consentimiento las personas que se citan en la historia cli-
nica, en cuyo caso también le entregara los datos relativos a ellas. Asimismo
le informara de que se va a relacionar con el nuevo médico y de que éste
también va a conocer aquellos datos imprescindibles para su tratamiento
(o futuros tratamientos).

c) Elmédico de cabecera en poder de la historia clinica intentara conseguir el
consentimiento de aquellas personas que aparecen en la misma, para ceder
los datos de la historia al paciente. La peticion debe hacerse por escritoy
con exposicion de las razones de la solicitud (nuevo médico, nuevo trata-
miento).

PROBLEMA 14

Veracidad y calidad de los datos de |a historia clinica.

Caso paradigmatico

Un médico de cabecera que se encuentra ocasionalmente pasando consulta
en un centro de salud distinto al suyo, ha establecido el criterio de que a sus pacien-
tes se les entregue la historia clinica en recepcion, para hacer mas fluidas las con-
sultas y por razones de eficacia. Esto hace que durante el tiempo de permanen-
ciaen lasala de espera, los pacientes pueden acceder y leer el contenido de su his-
torial.

La paciente Ana lee su historia individual y tiene la impresién de que algunos
datos no son correctos o no se ajustan a la realidad. Quiza ella misma ha indi-
cado datos incorrectos a los médicos. Observa también que otros datos son meras
suposiciones o apreciaciones subjetivas de los médicos o de las enfermeras.
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Cuando entra en consulta le comenta al médico sus impresiones, tales como
“en esa lista pone que soy obesa, y lo que pasa es que estoy fuerte”;y en esta otra
pone que “fumo, pero ya no fumo hace tres meses; se me olvidé decirselo”; “la tltima
vez que vine a consulta fue el 18 de septiembre, no el 13”; ademas, dice la paciente
mas alterada, aqui pone textualmente que “soy una pesada”y que “no sé si anda
buscando la baja, como siempre”; por otra parte, la historia contiene simbolos y
anotaciones que no entiende y de los que pide explicaciones.

La enfermera que atiende la consulta junto al médico en ese momento, queda
sorprendida y preocupada por la queja de la paciente y transmite su preocupacion
a la Jefa de Enfermeria.

Durante la consulta se coteja el contenido de la historia clinica y se corrigen o
rectifican aquellos datos que segln aprecia la paciente son erroneas.

Alterminar, el médico, junto con otros miembros del equipo, comprueban que
en |a historia se han omitido datos.

Valores implicados

Un conflicto ético supone siempre la existencia de dos o mas valores encon-
trados. En este caso, los valores en conflicto son:

+ Deuna parte, la calidad, veracidad y seguridad de los datos de la historia

clinica.

+ De otra, la eficiencia, es decir, la busqueda del maximo rendimiento, que
lleva al médico a entregar las historias clinicas a los propios pacientes, para
que éstos se las entreguen al médico al entrar en la consulta.

El conflicto surge porque si por eficiencia se sabe que se va a entregar la his-
toria a los pacientes, no se anotaran cosas que, sin embargo, pueden ser muy Uti-
les para el médico. Y viceversa, si se incluyen esas anotaciones, no se podra entre-
gar la historia a los pacientes.

En el caso que analizamos hay un factor afadido,y es que el médico esta pasando
consulta en ese centro de salud durante un breve periodo de tiempo, con lo cual es
claro que esta dando a los pacientes historias que contienen datos personales de
otros médicos, sin permiso de éstos. Hay un valor, pues, que esta siendo lesionado,
y es el derecho de sus comparieros a |a reserva de sus anotaciones subjetivas.

Cursos posibles de accion
« Los cursos extremos son:
1. Optar por la eficiencia, dando la historia a los pacientes. Es, de hecho,
el curso que ha elegido el médico.



~

e

m‘ Guias de Etica en la Practica Médica

=

-

~

2.

Optar por la confidencialidad de los datos de los profesionales, y ade-
mas por la integridad y veracidad de las historias clinicas, pues si los médi-
cos saben que éstas van a llegar a manos de los pacientes, no pondran
ciertas cosas que pueden ser Utiles para su adecuado tratamiento.

Se identifican los siguientes cursos intermedios:

1.

Buscar medios que permitan una distribucion eficiente de las historias
clinicas por las consultas, sin que sean los propios pacientes quienes las
lleven en mano.

Permitir el acceso de los pacientes a ciertas partes de las historias clini-
cas, pidiéndoles que por favor las revisen, por si hay algiin dato que quie-
ren reformar o que consideran incorrecto o inexacto.

Establecer un sistema por el que se pidan disculpas a los pacientes, cuando
éstos encuentren en sus historias algun dato incorrecto, y sobre todo
cuando algo de lo escrito en ellas les parezca vejatorio o humillante.
Hacer una reunion del equipo médico, a fin de pedir a todos que en las
sucesivas entrevistas con los pacientes revisen los datos de la historia
y corrijan aquellos que no sean correctos o que puedan resultar des-
pectivos para ellos.

Buscar un medio para que los datos subjetivos y los relativos a terceras
personas puedan disociarse del resto de la documentacion.

Curso(s) optimo(s)

En este caso, salvo las dos extremas, todas las demas son validas en su conjunto.
Como quiera que la paciente haya tenido ya acceso a la historia, las soluciones son
futuras, por lo que el curso 6ptimo en el caso concreto examinado pasa por corregir
los errores de la historia, por informar a la paciente y ofrecerle las oportunas dis-
culpasy por la reunion de todos los implicados para la unificacion de criterios.

Recomendaciones

a) Seintentaran establecer los mecanismos de custodia que eviten que el
paciente tenga libre acceso a la historia clinica, y que impidan también el
acceso de terceros ajenos al tratamiento.

La historia se redactara y elaborara de forma comprensible, con criterios
unificados dentro del Centro de Salud y en lo posible a través de un método
que disocie los datos clinicos del paciente de los de terceras personas aje-
nas al tratamiento y de las anotaciones subjetivas de los médicos.
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Legislacion de referencia

En esta parte se abordan de forma concreta dos aspectos de la historia clinica.
Por un lado el del acceso del propio paciente a la historia clinica; el articulo 18.1 de
la Ley de Autonomia del paciente dice: “el paciente tiene el derecho de acceso, con
las reservas senaladas en el apartado 3 de este articulo, a la documentacion de la
historia clinica y a obtener copia de los datos que figuran en ella. Los centros
sanitarios regularan el procedimiento que garantice la observancia de estos dere-
chos”. Pero ese derecho tiene dos limites, a los que se refiere el apartado 3 del mismo
precepto, que dispone: “el derecho al acceso del paciente a la documentacion de la
historia clinica no puede ejercitarse en perjuicio del derecho de terceras perso-
nas a la confidencialidad de los datos que constan en ella recogidos en interés tera-
péutico del paciente, ni en perjuicio del derecho de los profesionales participantes
en su elaboracion, los cuales pueden oponer al derecho de acceso la reserva de sus
anotaciones subjetivas”. Se conciben esas anotaciones subjetivas como una mani-
festacion del derecho a la confidencialidad de los datos del propio médico.

Por su parte, el Cdigo de Etica y Deontologia Médica, en el articulo 7 se refiere
a la “plena relacién de confianza entre médico y paciente”. El articulo 10.1 afiade:
“los pacientes tienen derecho a recibir informacion sobre su enfermedad y el médico
debe esforzarse en darsela con delicadeza y de manera que pueda comprenderla.
Respetara la decision del paciente de no ser informado y comunicara entonces los
extremos oportunos al familiar o allegado que haya designado para tal fin”. El arti-
culo 13.1 dice: “los actos médicos quedaran registrados en la correspondiente his-
toria clinica. El médico tiene el deber y el derecho de redactarla”.

Por otro lado, se plantea el problema de la seguridad, calidad y veracidad de la
historia clinica. Sobre la calidad de los datos, la citada Ley Orgdnica de Proteccion
de Datos, en el articulo 4, establece:

“1. Los datos de caracter personal sélo se podran recoger para su tratamiento,

asi como someterlos a dicho tratamiento, cuando sean adecuados, pertinen-

tes y no excesivos en relacion con el ambito y las finalidades determinadas,
explicitas y legitimas para las que se hayan obtenido.

2.Los datos de caracter personal objeto de tratamiento no podran usarse para

finalidades incompatibles con aquellas para las que los datos hubieran sido

recogidos. No se considerara incompatible el tratamiento posterior de éstos
con fines historicos, estadisticos o cientificos.

3. Los datos de caracter personal seran exactos y puestos al dia de forma que

respondan como veracidad a la situacion actual del afectado.

SIS
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4.5ilos datos de caracter personal registrados resultaran ser inexactos, en todo

oen parte, o incompletos, seran cancelados y sustituidos de oficio por los corres-

pondientes datos rectificados o completados, sin perjuicio de las facultades
que a los afectados reconoce el articulo16.”

Sobre la veracidad, el articulo 2.5 de la misma Ley, transcrito en el comentario
legislativo de la parte tercera, exige al paciente que facilite sus datos de manera
leal y verdadera. El articulo 15.1 de la Ley de Autonomia del paciente senala al res-
pecto:

“1. La historia clinica incorporara la informacién que se considere trascenden-

tal para el conocimiento veraz y actualizado del estado de salud del paciente.

Todo paciente o usuario tiene derecho a que quede constancia, por escrito o en

el soporte técnico mas adecuado, de |a informacion obtenida en todos sus pro-

cesos asistenciales, realizados por el servicio de salud tanto en el ambito de
atencion primaria como de atencién especializada.” El articulo 14.1de la misma

Ley, después de definir |a historia clinica en los apartados 2 y 3 dispone:

“2.Cada centro archivara las historias clinicas de sus pacientes, cualquiera que

sea el soporte, papel, audiovisual,informatico o de otro tipo en el que consten,

de manera que queden garantizadas su seguridad, su correcta conservacion y

la recuperacion de la informacion.

3.Las Administraciones sanitarias estableceran los mecanismos que garanti-

cen la autenticidad del contenido de Ia historia clinica y de los cambios ope-

rados en ella, asi como la posibilidad de su reproduccion futura.”

En relacion a la unificacion de criterios entre profesionales, y a la eficacia orga-
nizativa el articulo 4.7 de la Ley de Ordenacion de las Profesiones Sanitarios senala:

“b) Se tendera a la unificacion de los criterios de actuacion, que estaran basa-
dos en la evidencia cientifica y en los medios disponibles y soportados en
guias y protocolos de practica clinica y asistencial. Los protocolos deberan
ser utilizados de forma orientativa, como guia de decisién para todos los
profesionales de un equipo, y seran regularmente actualizados con la par-
ticipacion de aquellos que los deben aplicar.

) Laeficacia organizativa de los servicios, secciones y equipos, o unidades asis-
tenciales equivalentes sea cual sea su denominacion, requerira la existen-
cia escrita de normas de funcionamiento interno y la definicion de objetivos
y funciones tanto generales como especificas para cada miembro del mismo,
asi como la cumplimentacion por parte de los profesionales de la docu-
mentacion asistencial, informativa o estadistica que determine el centro.”



Problemas relacionados con
los archivos de historias clinicas

PROBLEMA 15

Seguridad de |a historia clinica y deber de secreto sobre la informacion cli-
nica.

La historia clinica debe ir acompanada de medidas de seguridad dirigidas a una
doble finalidad: garantizar su integridad, es decir, evitar su alteracion o pérdida, e
impedir accesos no autorizados a la informacion que contiene.

Estas medidas no solo han de ser técnicas o tecnolégicas, sino también orga-
nizativas, pues de poco pueden servir las primeras si la conducta de las personas
que tienen relacion con la historia clinica hacen ineficaces aquéllas. Por poner un
ejemplo sencillo, si se exige la utilizacidn de contrasefias para identificar a los usua-
rios que puedan acceder a la informacion y éstas se anotan en un post it pegado
al terminal informatico, o son conocidas de cualquier otra forma por los profesio-
nales que trabajen en una organizacion, la debilidad de las medidas organizativas
dara lugar a una debilidad adicional de las medidas técnicas que se hayan adop-
tado, dificultando que sean eficaces y despilfarrando la inversion efectuada para
implantarlas.

Debe destacarse que, en materia de seguridad, un porcentaje muy elevado de
los problemas tiene su origen en deficiencias de las medidas organizativas y en
la conducta de las personas que deben adecuar su actuacion a las exigencias de
aquellas necesidades técnicas.

Ademas, la falta de implantacién y cumplimiento de las medidas de seguridad,
tiene un efecto directo sobre el deber de secreto exigible respecto de la historia cli-
nica, por cuanto que su ausencia facilita accesos y usos no autorizados que pue-
den ir desde su utilizacion para finalidades espurias, hasta su aparicion en conte-
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nedores de basura, pasando por su conocimiento y uso ilegal relacionado, por ejem-
plo, con prestaciones aseguradas, investigaciones privadas o informaciones en
medios de comunicacion.

En otros apartados de esta Guia de Buena Practica Médica se describen casos
en los que las exigencias de secreto y confidencialidad de la historia clinica supo-
nen un conflicto entre el deber de secreto y otros valores personales o sociales de
diversa relevancia.

En la descripcion de los cursos de accion posibles respecto de dichas situacio-
nesy en las recomendaciones que se formulan, se aprecia la intensidad con que
sienten los profesionales de la sanidad las exigencias de secreto y confidenciali-
dad de la informacion clinica respecto de los problemas que se plantean.

Pues bien, debe tenerse en cuenta que la implantacion y cumplimiento de las
medidas de seguridad exigibles, dada su intima conexion con el deber de secreto,
ha de considerarse, pese a su novedad, con la misma intensidad con la que tradi-
cionalmente se han considerado las exigencias de secreto profesional.

Esto es asi porque, en las organizaciones sanitarias actuales, los problemas
que afectan a la integridad de la informacion clinica y a los accesos no autoriza-
dos, estan estructuralmente vinculados a la efectividad de las medidas de segu-
ridad.Y,ademas, una parte de los conflictos que se suscitan en otros apartados
de esta Guia tienen respuesta, también, en el marco de dichas medidas de segu-
ridad.

Como colofén, no puede olvidarse que las anteriores reflexiones afectan al tra-
tamiento de datos especialmente protegidos como son los de salud —que pue-
den estar asociados en ocasiones con otros, como los de origen racial, religion o
creencias- respecto de los cuales las precauciones exigibles tanto en su conserva-
cién, como en su uso y acceso, han de ser especialmente estrictas.

El conflicto de valores que se describe en este apartado es, pues, el de la garan-
tia maxima en la proteccion de los datos sanitarios, por una parte, y la necesidad
de un acceso agil y facil, a fin de no lesionar otros valores individuales, profesio-
nales y sociales.

Caso paradigmatico

Un servicio publico de salud o una entidad privada ponen en marcha un pro-
yecto de digitalizacion y centralizacion de la documentacion clinica en el ambito
de su organizacion. Los profesionales sanitarios que atienden directamente a los
pacientes se oponen a la centralizacion con el consentimiento de éstos y tratan de
impedir o dificultar el proceso de centralizacion.
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Valores implicados

La historia clinica tiene como finalidad permitir un conocimiento veraz y actua-
lizado del estado de salud del paciente, posibilitando |a identificacion de los médi-
cos y de los demas profesionales sanitarios que intervienen en los procesos asis-
tenciales.

Ademas, es un instrumento que puede ser Util para investigaciones judicia-
les, epidemioldgicas, de salud publica, asi como para la docencia, inspeccion, eva-
luacion y planificacion de la asistencia sanitaria.

Tanto el médico que atiende directamente a los pacientes, como estos ultimos,
consideran que, habida cuenta de la relacion personal que existe entre ellos, deben
oponerse al proceso de centralizacion de las historias clinicas en una base de datos
centralizada.

En consecuencia, pues, el conflicto de valores es el siguiente:

+ De una parte, el deber de proteger adecuadamente datos que se conside-
ran especialmente sensibles y por tanto, necesitados de la custodia mas
rigurosa posible.

+ Deotra, la necesidad de permitir el acceso facil y fluido a esos datos, tanto
para la mejor asistencia sanitaria del paciente, como para otro amplio grupo
de situaciones, tanto judiciales como cientificas o epidemioldgicas.

Cursos posibles de accion
+  Los cursos extremos son:

1. De una parte, optar por la proteccion total de la historia clinica, evitando
cualquier uso distinto del de la propia asistencia del paciente por aque-
llos profesionales que el propio paciente determine.

2. De otra parte, primar el acceso fluido sobre la proteccion y custodia, pen-
sando que las necesidades sociales tienen prioridad sobre la confi-
dencialidad de los datos.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. El médico que atiende a los pacientes, con consentimiento de estos,
puede adoptar medidas dirigidas a impedir la digitalizacion y centrali-
zacion de la historia clinica.

2. Elmédico,alavista del proyecto de centralizacion que no comparte, puede
limitar la informacion sobre sus pacientes que incorpora a la historia clinica.

3. Elmédico participa en el proyecto de centralizacion incorporando a la his-
toria clinica informacion particularmente sensible, siempre que el sis-
tema le permita, conforme a su propia decision, mantener, en principio,
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esta informacion reservada a otros profesionales que estén habilitados
para acceder a la historia clinica centralizada.
Adicionalmente, el médico considera oportuno conocer las medidas de segu-
ridad que van a implantarse y, en particular, las autorizaciones que se van a dar
para acceder a la informacién que afecta a sus pacientes.

Curso(s) optimo(s)

La digitalizacion y centralizacion de la historia clinica puede propiciar una infor-
macion mas completa sobre los procesos asistenciales, una reduccion de costes
sanitarios y mayores posibilidades para crear copias de respaldo que permitan la
recuperacion de una informacion particularmente sensible para el ciudadanoy
para los profesionales que le atienden, en caso de producirse incidencias graves -
pérdidas, robos, incendios, inundaciones, fallos del sistema de informacion-.

La decision sobre el nivel de integracion de la historia clinica, salvo en el caso
del ejercicio libre individualizado de la profesion médica, no esta sujeta a la volun-
tad de los profesionales que atienden al paciente, ni tampoco a la de este Ultimo.

La busqueda de soluciones 6ptimas debe tener en cuenta, no obstante, el cri-
terio de los médicos y de los pacientes, para poder conciliar el suministro de infor-
macion Util, que, en caso contrario, podria no facilitarse o consignarse, con las ven-
tajas de una historia clinica centralizada.

Por ello, los dos primeros cursos intermedios pueden considerarse inadecua-
dos, siendo mas oportuno adaptar cursos que incentiven, en el marco de una deci-
sion que es autonoma y propia del responsable de la asistencia sanitaria, la parti-
cipacion de los profesionales y la implantacion de sistemas que les permitan limi-
tar el acceso a la informacion que consideren reservada.

Por otra parte, la centralizacion de la historia clinica debe ir acompanada de
laimplantacion de las medidas de seguridad adecuadas. Entre ellas, se encuentra
la elaboracion de un documento de seguridad en el que se definan las funciones
y obligaciones del personal, debiendo adoptarse las disposiciones necesarias para
que el personal las conozca y para un correcto desarrollo de su actividad.

O\ Recomendaciones

a) Los profesionales sanitarios deben participar en los procesos de centrali-
zacion de la historia clinica, formulando sugerencias sobre los niveles de
acceso a la informacion que deben habilitarse y, en particular, sobre la con-
veniencia de mantener reservados determinados accesos.



‘ Intimidad, confidencialidad y secreto ‘

b) Asimismo, han de conocer las medidas de seguridad aplicables para las fun-
ciones que desempenan.

c) Sidetectan cualquier anomalia que pudiera afectar a la seguridad de la
informacion, deberan notificarla.

PROBLEMA 16 ?

La intervencion de empresas privadas en la custodia de la documentacion
clinica.

Caso paradigmatico

La insuficiencia de las instalaciones clinicas dificulta la correcta custodia de las
historias clinicas. Esta circunstancia plantea el problema de que resulte dificil garan-
tizar la integridad de la informacion que consta en las historias clinicas, asi como
la utilizacion eficaz y segura de las mismas.

Para resolver el problema, se pretende contratar a una empresa privada espe-
cializada que intervenga en la custodia de la informacion y lleve a cabo un proceso
de digitalizacion de la misma.

Valores implicados

+ La conservacion de la documentacion clinica de forma que se garantice
su correcto mantenimiento y seguridad, es responsabilidad de los cen-
tros sanitarios, ya que forma parte del acto clinico que se desarrolla en
ellos.

+ Porotra parte, la externalizacién de los archivos de historias clinicas, mediante
contratos con empresas privadas, puede permitir un aumento de la efi-
ciencia y una disminucion de costes, si bien el caracter privado de éstas
infunde sospechas sobre la posible vulneracion de la confidencialidad de
los datos por razones econémicas.

Cursos posibles de accion
+ Los cursos extremos son:
1. Considerar que la custodia de las historias clinicas es obligacion del cen-
tro asistencial y que, por tanto, él es el que tiene que realizar esa fun-
cion y velar por la seguridad de los datos.
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2.

Como tanto los individuos como las instituciones que entran en conoci-
miento de datos confidenciales estan obligados al secreto, considerar que
los deberes de secreto de las empresas privadas encargadas de la custodia
son tan importantes como los de las instituciones sanitarias, y por tanto,
contratar el servicio con ellas sin ningun tipo de precaucion especifica.

+Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1.

Que la gerencia del centro sanitario convoque una licitacion entre empre-
sas privadas para que presten el servicio de custodia de la documentacion
clinica,y que la convocatoria establezca las particulares normas de control
y sequridad a que ha de someterse la empresa concesionaria o contratada.
Diferenciar la contratacion de la custodia de la contratacion de la digi-
talizacion de la informacion, exigiendo niveles de control y seguridad
distintos para cada uno de estos procesos.

Exigir que la empresa privada comunique al centro sanitario listas periodi-
cas con el movimiento de la documentacion, especialmente cuando ésta
es requerida por personas o instituciones distintas a las del propio centro
asistencial y directamente implicadas en la asistencia a los enfermos.
Exigir autorizacion previa del centro sanitario para cualquier consulta por
parte de personas o instituciones ajenas al centroy a la asistencia directa
de los enfermos.

Curso(s) optimo(s)

En los contratos es necesario que se identifiquen claramente los servicios
que se van a prestar, advirtiéndose expresamente que la informacion a la que se
aceda Unicamente podra utilizarse para dichas finalidades, conforme a las ins-
trucciones del centro sanitario responsable de ella.

También es preciso advertir que la empresa contratada no puede utilizar Ia
informacion para ninguna finalidad distinta, ni comunicarla a terceros.

Para garantizar la confidencialidad de la informacion deben incluirse en el con-
trato las medidas de seguridad que debe implantar la empresa que va a prestar

el servicio.

Q\ Recomendaciones

a) Lacontratacion de los servicios relacionados con las historias clinicas supo-
nen el acceso a datos personales de los pacientes que estan sujetos a un
régimen de proteccion especialmente intenso.
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b) Por ello es necesario identificar con precision todos los aspectos que son
objeto del contrato.

c) Eneste caso, el contrato debe incorporar no sélo las condiciones para la
custodia de la documentacion clinica, sino también las relativas a su digi-
talizacion, aunque sea a los efectos de realizar nicamente una prueba
piloto. Si ésta resulta satisfactoria y se quiere encargar a la empresa pri-
vada el proceso completo de digitalizacion, sera necesario,ademas —de no
haberse previsto previamente- documentar las garantias correspondien-
tes para esa nueva actividad que va a implicar el acceso a la informacion
clinica.

PROBLEMA 17 ?

El acceso a las historias clinicas custodiadas por empresas privadas y su
salida del centro.

Caso paradigmatico

El centro sanitario ha contratado, con todas las garantias, la custodia de la infor-
macion clinica con una empresa privada. Los profesionales que trabajan en el cen-
tro sanitario necesitan acceder con fluidez a la informacion. Para ello, solicitan
las historias clinicas necesarias conforme a un protocolo establecido previamente,
siendo remitidas por la empresa privada.

Valores implicados

La historia clinica es un instrumento destinado fundamentalmente a garan-
tizar una asistencia adecuada al paciente. Por ello, los profesionales sanitarios que
realizan el diagndstico y el tratamiento del paciente deben poder acceder a la misma
en condiciones que les permitan garantizar esa asistencia.

Ahora bien, este valor de la asistencia al paciente debe hacerse compatible con
la adopcion de medidas que permitan hacer efectivos otros valores, como el correcto
mantenimiento de |a historia clinica y la confidencialidad de la informacion que
incorpora.

Valores implicados
Los dos valores en conflicto son, de nuevo:
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El acceso fluido a los datos de la historia clinica, a fin de garantizar una ade-
cuada asistencia del paciente.

El correcto mantenimiento de la historia clinica y la confidencialidad de su
informacion.

Cursos posibles de accion

1.

Los cursos extremos son:
1. Optar por un dgil sistema de acceso a los datos, con detrimento grave del
deber de confidencialidad y custodia.
2. Optar por la confidencialidad y custodia, con detrimento grave del facil
acceso a los datos, cuando ello es necesario.

Se identifican los siguientes cursos intermedios:
La remision de las historias clinicas al centro sanitario por la empresa
siguiendo un protocolo previamente definido en el que se contemplan
las medidas de sequridad exigibles. Entre las normas exigidas estan el
envio en sobre cerrado y la existencia de un documento de remision,
con firma tanto de quien entrega como de quien recibe la documen-
tacion.
Dada la proximidad de las instalaciones donde se custodian al centro
sanitario, cuando hay prisa, se envian a distintas personas del centro a
buscarlas. Estas personas se identifican como personal del centro
sanitario y se les entregan las historias clinicas. Al recibirlas en el ser-
vicio correspondiente se observa que no se entregan en un sobre
cerrado, sino abierto de forma que es posible el acceso a la informa-
cion.
Cuando la historia clinica no a va ser utilizada se introduce en un sobre
cerrado que es recogido por el personal de la empresa, que lo devuelve a
su lugar de custodia.
Antes de devolver la historia, un médico considera necesario obtener algu-
nos informes clinicos para analizarlos fuera del centro, reintegrdndola al
dia siguiente. Esto lo hace dejando constancia por escrito de lo que hace
y la razén por la que lo hace.
Esto mismo, pero sin dejar constancia por escrito de ello.

Curso(s) optimo(s)
La utilizacion de la historia clinica esta rodeada de un abanico de medidas de
seguridad que afectan a quienes puedan usar su informacion, acceder a los luga-
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res fisicos donde se conserva, al registro de las salidas y entradas de los soportes
en los que se contiene, a las condiciones del traslado de dichos soportes, a los pro-
pios accesos a la informacion incluida en ella, al control de las incidencias que pue-
dan producirse y a la posibilidad de recuperar la informacion en caso de pérdida
o deterioro de la misma.

Los profesionales deben poder acceder a la historia clinica para garantizar
la asistencia sanitaria. Pero este acceso depende de las funciones y obligacio-
nes que tengan asignadas, las cuales han de ser flexiblemente delimitadas por
el centro sanitario en un documento de seguridad, debiendo ser conocidas por
ellos.

El acceso fisico a los locales donde se guarde la informacién clinica sélo puede
permitirse al personal autorizado. Este personal también debe ser identificado
en el documento de seguridad, de forma que si quien pretende acceder a dichos
locales no esta autorizado, debe denegarse no solo el acceso a la informacion, sino
también al local fisico.

Las entradas y salidas de las historias clinicas, tanto impresas como electréni-
cas, deben registrarse de forma que se sepa qué informacion sale, cuando sale,
como se envia, a donde va y cuando vuelve. Estos registros deben constar tanto en
el lugar donde se custodia la historia clinica como en el de recepcion de la misma,
debiendo ser el receptor una persona autorizada.

El traslado de la documentacién clinica debe realizarse utilizando mecanismos
que traten de garantizar que no sea manipulada durante su transporte.

Asimismo, debe poder conocerse a qué parte de la informacidn pueden acce-
der los profesionales que han de utilizarla. Por ello, si el médico obtiene algunos
informes clinicos y los saca del centro de salud para analizarlos, deben consignarse
ambas circunstancias, asi como registrarse su salida y entrada en el centro sani-
tario con el detalle que se senald anteriormente. Ademas, el médico debera garan-
tizar la seguridad durante el transporte.

La solicitud de acceso al local fisico donde se custodia la informacién por parte
de alguien no autorizado es una incidencia que debe registrarse. Y también debe
considerarse una incidencia la recepcion de la historia clinica en un sobre abierto,
con la consiguiente obligacion de registrarla.

Las medidas de seguridad han de ser supervisadas por la persona que el cen-
tro designe como responsable de seguridad, debiendo someterse, ademas, a una
auditoria, al menos, cada dos anos.

Los cursos optimos que se han descrito recogen las medidas que deben ser
adoptadas, por lo que, al mismo tiempo, tienen caracter de recomendaciones.
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é é Legislacion de referencia

La Sentencia 290/2000, de 30 de noviembre, del Tribunal Constitucional, reco-
noce el derecho fundamental a la proteccion de datos personales con un caracter
auténomo y distinto del derecho a la intimidad.

La Ley Orgdnica 15/1999, de 13 de diciembre, establece los principios y derechos
dirigidos a garantizar el contenido de dicho derecho fundamental.

El articulo 7.3 califica los datos de salud como datos especialmente protegi-
dos, estableciendo que “los datos de caracter personal que hagan referencia al
origen racial, la salud y la vida sexual, s6lo podran ser recabados, tratados y cedi-
dos cuando, por razones de interés general asi lo disponga una ley o el afectado
consienta expresamente”. No obstante la propia Ley Organica prevé excepcio-
nes a esta regla general en sus articulos 7.6 y 8, que se transcriben en otro apar-
tado de esta guia.

Por su parte, los articulos 9 y 10 de la norma regulan los principios de seguri-
dad y secreto. El articulo g dispone que:

1. Elresponsable del fichero, y, en su caso, el encargado del tratamiento, debe-
ran adoptar las medidas de indole técnica y organizativas necesarias que
garanticen la seguridad de los datos de caracter personal y eviten su alte-
racion, pérdida, tratamiento o acceso no autorizado, habida cuenta del
estado de la tecnologia, la naturaleza de los datos almacenados y los ries-
gos a que estan expuestos, ya provengan de la accion humana o del medio
fisico o natural.

2. Nose registraran datos de caracter personal en ficheros que no retinan las
condiciones que se determinan por via reglamentaria con respecto a la inte-
gridad y seguridad y a las de los centros de tratamiento, locales, equipos,
sistemas y programas.

3. Reglamentariamente se estableceran los requisitos y condiciones que deban
reunir los ficheros y las personas que intervengan en el tratamiento de
los datos a que se refiere el articulo 7 de esta Ley.

Y el articulo 10 establece que: “El responsable del fichero y quienes intervengan
en cualquier fase del tratamiento de los datos de caracter personal estan obliga-
dos al secreto profesional respecto de los mismos y al deber de guardarlos, obli-
gaciones que subsistiran aun después de finalizar sus relaciones con el titular del
fichero o, en su caso, con el responsable del mismo”.

Las medidas de seguridad exigibles se encuentran reguladas en el Reglamento
de Medidas de Sequridad aprobado por el Real Decreto 994/1999, de 11 de junio.
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En el mismo se clasifican las medidas de seguridad en tres niveles: basico, medio
y alto, que deben implantarse acumulativamente cuando se trate de datos de salud
(arts.3.1y 4.3)

Entre las medidas de seguridad deben resaltarse las que exigen la elaboracion
e implantacion de un documento de seguridad (articulo 8), la obligacién de defi-
niry documentar las funciones y obligaciones del personal (articulo 9),y las rela-
tivas a la identificacion y autenticacion de los usuarios (articulo 18), al control de
acceso fisico (articulo 19), a la gestion y distribucion de soportes (arts. 20 y 23), al
registro de incidencias (articulo 21), al registro de accesos (articulo 24), a las copias
de respaldo y recuperacion (articulo 25) y a la realizacion de pruebas con datos rea-
les (articulo 23).

La Ley 41/2002, de autonomia del paciente destaca en su articulo 14.1 la nece-
sidad de obtener la maxima integracion de la documentacion clinica, anadiendo
que “cada centro archivara las historias clinicas de sus pacientes, cualquiera que
sea el soporte, papel, audiovisual, informatico o de otro tipo en el que consten, de
manera que quede garantizada su seguridad, su correcta conservacién y la recu-
peracion de la informacion”. Esta exigencia legal debe integrarse con lo previsto en
el Reglamento de Medidas de Seqguridad citado.

La posibilidad de que terceros accedan a la informacion personal para la pres-
tacion de un servicio y las garantias que han de exigirse, se encuentran recogidas
en el articulo 12 de la Ley Orgdnica, segin la cual:

1. Nose considerara comunicacion de datos el acceso de un tercero a los datos
cuando dicho acceso sea necesario para la prestacion de un servicio al
responsable del tratamiento.

2. Larealizacion de tratamientos por cuenta de terceros debera estar regu-
lada en un contrato que debera constar por escrito o en alguna otra
forma que permita acreditar su celebracion y contenido, establecién-
dose expresamente que el encargado del tratamiento Unicamente tra-
tara los datos conforme a las instrucciones del responsable del trata-
miento, que no los aplicara o utilizara con fin distinto al que figure en
dicho contrato, ni los comunicara, ni siquiera para su conservacion, a
otras personas.

En el contrato se estipularan, asimismo, las medidas de seguridad a que se
refiere el articulo 9 de esta Ley, que el encargado del tratamiento esta obligado a
implementar.

1. Unavez cumplida la prestacion contractual, los datos de caracter personal

deberan ser destruidos o devueltos al responsable del tratamiento, al igual
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que cualquier soporte o documento en que conste alglin dato de caracter
personal objeto de tratamiento.

2. Enelcasode que el encargado del tratamiento destine los datos a otra
finalidad, los comunique o los utilice incumpliendo las estipulaciones
del contrato, sera considerado, también, responsable del tratamiento,
respondiendo de las infracciones en que hubiera incurrido personal-
mente.



Informatizacion de |a
historia clinica

PROBLEMA 18

Cuestiones relativas a la informatizacion y centralizacion de datos clinicos.

El Sistema Nacional de Salud (SNS), para prestar la mejor asistencia a los pacien-
tes, precisa de un sistema de informacion que garantice la atencién personal y con-
tinuada, asi como el acceso a la historia clinica y su uso para la planificacion, ges-
tién e investigacion sanitaria. Se pretende cumplir con todos estos objetivos mediante
la instauracion de la historia de salud Unica, a través de megabases de datos cen-
tralizados, asi como generalizando la denominada receta electronica o la tarjeta
sanitaria informatizada.

La informacién sanitaria, dado su caracter sensible, precisa de una “especial
proteccién” que, desdichadamente, no se realiza. Como consecuencia de lo cual el
problema de la proteccion del acceso y el del acceso selectivo a los bancos de datos
sanitarios adquieren una relevancia especial, asi como el riesgo de la posible cone-
xién de esos bancos con otros creados con fines distintos.

La creacion de la historia de salud Unicay centralizada supone la concentracion
de toda la informacién clinica de cada paciente y de todos los pacientes, consti-
tuyendo una compilacion unitaria de la informacion sanitaria dentro de una demar-
cacion territorial, informacion que hasta ahora permanecia repartida entre los
diversos profesionales y servicios a los que el paciente habia acudido. Esta con-
centracion tiene evidentes ventajas sanitarias y epidemiologicas, ya que permite
que cualquier médico pueda conocer los datos de un paciente que viene a su
consulta,y a la vez hace posible trabajar con grandes volimenes de informacién.
Pero también encierra preocupantes riesgos y peligros. De hecho, una vez concen-
trada la informacion, sera de dificil destruirla, salvo que lo fueran las maltiples
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copias de seguridad que de la misma puedan hacerse. Por otra parte, la lesion a
la confidencialidad de los datos y a la intimidad de las personas que se produce en
caso de fallo en el sistema de proteccion de los grandes bancos de datos es de tal
categoria, que deben buscarse mecanismos alternativos que, cubriendo las nece-
sidades de informacién y control del sistema sanitario, disminuyan el riesgo en
caso de acceso indebido al sistema.

En tal sentido, creemos que la gestion de los datos de salud, calificados de par-
ticularmente sensibles y necesitados de una especial proteccion, debe regirse por
los siguientes principios:

1. Principio de descentralizacion. No s6lo desde el punto de vista de la seguridad
de los datos sino también desde el puramente técnico y de eficacia, es preferi-
ble un sistema descentralizado, de pequenos bancos de datos conectados entre
si,que un gran sistema centralizado.En caso de fallo o error, la informacion acce-
sible sera siempre mucho menor en el primer supuesto que en el segundo.

2. Principio de subsidiariedad. Aplicado al tema de la informacion clinica, este
principio dice que la informacion que pueda gestionarse en los niveles infe-
riores del sistema sanitario, no debe pasar a los superiores, y que éstos solo
deben contenery gestionar aquella informacion que realmente les sea nece-
saria para sus especificas funciones, es decir, aquella que sea pertinente y
relevante para sus fines.

3. Principio de reserva. El profesional tiene derecho a que los datos subjeti-
vos que anota en una historia clinica no sean transferidos a los niveles supe-
riores del sistema de informacion, asi como a cancelar esos datos caso de
exportarse los archivos personales a niveles superiores del sistema.

4. Principio de informacion.Por mas que la exportacion de datos a los bancos cen-
trales no requiera del consentimiento de los pacientes ni de los profesionales,
supuesto que es un acto administrativo del que son responsables los gestores
del sistema, los pacientes cuyos datos son transferidos deben ser informados
de las razones que justifican la emigracion de los datos asi como de las medi-
das de seguridad con que se hallaran protegidos. Es un requisito ético funda-
mental, que caso de llevarse a cabo evitaria traslados innecesarios de infor-
macion y proyectos de centralizacion de datos sanitarios poco viables y seguros.

En el ejercicio de la medicina es fundamental la relacion que se establece entre el
médicoy el paciente, constituida por tres piezas claves: el respeto a su autonomia per-
sonal, la confianza entre el médico y el paciente y el acuerdo implicito de que la infor-
macion clinica se utilizara exclusivamente en la atencion sanitaria del enfermo. Este
acuerdo implicito supone que la informacion clinica de un paciente no puede utilizarse,
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salvo excepciones, mas que para la finalidad para la que fue recopilada. Si la finalidad
fue asistencial y sanitaria, no puede utilizarse para ningun otro objetivo, salvo excep-
ciones que deben ser debidamente justificadas. A este respecto es preciso anadir que
cuando, por la razén que fuere, incluso como consecuencia de la indebida proteccion
de la informacion, de accidente o de acceso fortuito, alguien entre en conocimiento de
alguin dato sanitario, adquiere en ese preciso momento la obligacion de secreto, de
modo que los errores que hayan dado lugar a la disponibilidad de la informacién no
le eximen de la obligacion de secreto. Aunque, como es obvio, esta obligacion parece
necesaria pero no suficiente para ofrecer garantias propias de una especial proteccion.

Valores implicados

En todos los casos que se presentan a continuacion la informacion clinica del
paciente es trasladada a un sistema diferente, centralizado, donde estara disponi-
ble para otros profesionales, sanitarios o no, por un tiempo indefinido y sin haber
informado a los pacientes de los datos que se centralizan, las razones por las que
se hace y la proteccidn con que van a contar, lo que conlleva riesgos para los inte-
reses del paciente y de su familia.

Los dos grandes valores que entran en conflicto en estos casos son:

+ Elderecho del paciente a la confidencialidad de sus datos clinicos, parti-
cularmente amenazado en los bancos de datos que concentran amplias
cantidades de informacion.

+ Elderecho-obligacién de las instituciones y de la sociedad en general de
gestionar los datos clinicos del modo mas eficiente posible.

Los datos médicos pertenecen a los pacientes, toda vez que hacen referencia a
sus condiciones de vida y salud, pero también a la sociedad, ya que afectan al bien
comuny a la asistencia sanitaria que el Estado tiene obligacion de proporcionar
a todos los ciudadanos. La custodia de los datos, por otra parte, es derecho de las
instituciones sanitarias, no del propio paciente. Esto hace que la gestion de esa
informacion sea particularmente compleja, y que sean frecuentes los conflictos
entre los distintos agentes sociales y las diferentes instituciones. Los valores impli-
cados en esos conflictos son siempre los dos arriba consignados.

Casos paradigmaticos
Caso1

La Administracion Sanitaria de una Comunidad Auténoma obliga a los profe-
sionales de atencion primaria a abandonar su sistema anterior de registro e incor-
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porar la informacion clinica de los pacientes a una historia de salud unica y cen-
tralizada sobre megabases de datos de uso compartido, sin haber informado a los
pacientes ni a los profesionales de la necesidad, pertinencia, relevancia y tempo-
ralidad de estos cambios. Los profesionales de un centro de salud se sienten moles-
tos ante esta orden administrativa, que consideran inadecuada desde el punto
de vista técnico y peligrosa desde el ético. No saben si considerar suficientes las
ordenes y explicaciones verbales ofrecidas o si deben requerir alguna exigencia
mas de la Administracion, como una declaracion de ésta en la que haga constar
las razones del cambio, las medidas de seguridad de las nuevas bases de datos, etc.
Los profesionales dudan si hacer publica la situacion a los pacientes y ciudada-
nos afectados, lo que al comunicarselo a la Administracién les ha sido terminan-
temente prohibido por ésta.

Cursos posibles de accion
+ Los cursos extremos son:

1. Negarse al traslado de los datos e informar por escrito de las causas que
justifican la negativa.

2. Aceptar la peticion de la Administracion, sin plantear cuestion alguna.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Hablar con la Administracién, a fin de informarse de las razones por las
que quieren trasladar los datos a una base Unica y centralizada, hacién-
dola ver las dificultades técnicas y los riegos éticos de la operacion.

2. Solicitar de la Administracion un documento que especifique la actua-
cion, asi como las condiciones y garantias de la misma.

3. Hacer publica la situacion a los pacientes y ciudadanos afectados.

Curso(s) optimo(s)

En funcién de las consideraciones realizadas no son recomendables las dos
opciones extremas. La primera de ellas, porque se niega toda posibilidad para un
valor en conflicto, como la necesidad de mayor y mejor accesibilidad a la infor-
macion del paciente desde cualquier punto del sistema y en cualquier momento.
La segunda tampoco, porque ser médico conlleva el deber de valorar los proble-
mas que el ejercicio de la medicina presenta, especialmente cuando hay que tomar
decisiones moralmente comprometidas con la situacion, derechos y puntos de
vista del paciente, de otros profesionales, de la administracién o empresa para
la que se trabaja o de la propia normativa legal. Por mas que la decision dltima
de trasladar los datos sea de los gestores del sistema y no de los profesionales
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ni de los pacientes, deberia informarse a los pacientes de las nuevas condicio-
nes de sus datos clinicos, asi como de los riesgos derivados tanto para ellos como
para sus familiares. Por otro lado, aunque la centralizacién propuesta produce un
beneficio social, también lo perjudica, al poner en riesgo derechos fundamenta-
les de toda la comunidad.

La primera de las opciones intermedias deberia constituir el primer paso, pre-
vio a cualquier otro. Por mas que la decision de centralizar los datos no sea res-
ponsabilidad de los profesionales sino de los gestores, éstos deberian dialogar con
aquéllos y justificar su actuacion. Aunque no tengan obligacion juridica de hacerlo,
parece un requisito ético elemental, dado que estan en juego informaciones muy
sensibles, recopiladas por los profesionales a lo largo de los afios. Es l6gico que
los profesionales estén preocupados por el destinoy las salvaguardas de esa infor-
macion.Y también lo es que tengan dudas sobre |a pertinencia de una tal centra-
lizacion, tanto desde el punto de vista técnico como desde el ético.

La segunda de las opciones intermedias va algo mas alla de la primera, pidiendo
la formalizacion de un documento escrito, en que queden reflejadas las actuacio-
nes, asi como sus condiciones y garantias. Este segundo paso es complementario
del primero. El tema es tan importante que la actuacion deberia quedar consig-
nada por escrito.

Los administradores del sistema también deberian informar a los pacientes de
la trasmigracion de sus datos. Caso de no hacerlo, resulta valida |a tercera de las
opciones intermedias identificadas, la de que los profesionales hagan llegar a los
pacientes el cambio que se esta produciendo, asi como sus dudas técnicasy éticas
sobre el nuevo sistema.

El paciente debe conocer quiénes tendran acceso a sus datos y en qué condi-
ciones, asi como los mecanismos de seguridad que van a protegerlos de intrusos.
Del mismo modo, debe poder solicitar la cancelaciéon o modificacion de los con-
tenidos que sean inexactos o que no mantengan su vigencia. El problema es cémo
llevar a la practica estos derechos, asegurando el deber de guarda y custodia de
lainstitucion. En cualquier caso, el profesional tiene la obligacion de informar a los
pacientes.

Caso 2

En un caso similar al anterior la Administracion, sin informacion previa a los
pacientes, notifica el traslado de la informacién clinica previamente informatizada
de un centro de salud al sistema central. La informacion era el resultado de afios
de registros directos y personales de los médicos y de las enfermeras, y habia
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sido recopilada con consentimiento explicito de los pacientes. Por todo ello, algu-
nos profesionales del centro tienen dudas sobre si se puede acceder al requeri-
miento de la Administracion, sin exigir que se informe a los pacientes. Planteada
la cuestion, les han respondido que la Administracion a la que se debeny para la
que trabajan asi lo requiere, que sus responsabilidades acaban ahiy que no tienen
nada que objetar. Les advierten que la informacion se trasladara incluso contra su
voluntad, cosa que asi hacen.

Cursos posibles de accion
+ Los cursos extremos son:

1. Negarse a un traslado que consideran irregular, exponiéndose a san-
ciones administrativas.

2. Ante las presiones recibidas, aceptar sin mds las exigencias de la Admi-
nistracion.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Elequipo se retine y estudia los problemas técnicos y éticos que plantean
estas bases de datos centralizadas. Acto seguido, hablan con la Admi-
nistracion para ver si el sistema que se pretende implementar cumple
estos requisitos. A la vista de las dudas que les surgen sobre la perti-
nencia y seguridad de esos bancos, deciden exigir la firma de un docu-
mento en el que se advierte de la irregularidad del proceso, a la vez que
exigen garantias para la informacion que entregan.

2. Enelequipo nohay acuerdo en la respuesta a ofrecer, de tal modo
que solo algunos profesionales solicitan el documento con el compro-
miso, salvaguarda de sus responsabilidades y garantias para la infor-
macion que entregan.

3. Comunican su rechazoy al comprobar el traslado de la informacion
hacen publica la situacion a los pacientes y ciudadanos afectados.

4. Comunican su rechazo por escrito explicando las causas que justifican
su negativa.

Cursos optimos

La negativa al traslado por parte de los profesionales es un curso extremo que
no soluciona el problema, ya que la decisién de trasladar los datos compete a los
administradores del sistema y a nadie mas. Lo que es evidente es que éstos tienen
obligacion de justificar sus propios actos, ante sus superiores, ante la sociedad y
ante los profesionales implicados. Por ello, el primer curso extremo resulta clara-
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mente inadecuado. Pero también lo es el segundo, dado que los profesionales
tienen la obligacion moral de inquirir,en tanto que ciudadanos y en tanto que pro-
fesionales, la pertinencia del traslado, la seguridad de esos bancos de datos, etc.

Los cursos intermedios de accién pueden ordenarse en el tiempo. El primero
de los descritos es, sin duda, el que debe intentarse en primer lugar. Conviene hablar
con la Administracion y hacerla saber las dudas técnicas y éticas respecto al pro-
ceso de concentracion de los datos, asi como escuchar las razones que tenga y las
medidas de seguridad que piense aplicar. Si ese dialogo no permite despejar las
dudas, tiene sentido que los profesionales pidan la firma de un documento escrito
en que queden estipuladas las condiciones en que va a realizarse el traslado y depo-
sito de los datos. Ese documento, como indica el curso Ultimo de los identifica-
dos, deberia hacerse publico y ser también accesible a los pacientes.

Caso 3

Los ficheros de la historia informatizada de un centro de salud son solicitados
por la gerencia con el proposito de evaluar |a cartera de servicios, de la que a su vez
dependen los incentivos a recibir por todos los profesionales del centro. Entre estos,
hay una parte que considera que deben entregarse y otros que piensan que no
debe hacerse.

Cursos posibles de accion
+  Los cursos extremos son:

1. Oponerse a la entrega de los ficheros, dado su caracter confidencial.

2. Optar por la entrega, dado que los incentivos personales dependen de
ello.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Los profesionales solicitan un documento de la administracion con el
compromiso de respeto a la confidencialidad de la informacion que les
trasladan, con la salvaguarda y garantias necesarias que les exima de
su responsabilidad.

2. Los profesionales hablan con la direccion, justificando que las necesida-
des que tienen pueden cubrirse con datos que no permitan identificar
ni directa ni indirectamente a los pacientes.

Cursos 6ptimos
Los cursos extremos no son adecuados. En cuanto a los cursos intermedios, el
optimo es sin duda el segundo, dado que permite salvar sin lesion alguna los dos
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valores en conflicto. Para evaluar la cartera de servicios y distribuir los incenti-
vos profesionales no es necesario que los profesionales entreguen los ficheros
completos de sus pacientes, sino que puede servir el que éstos vayan anonimiza-
dos. Sélo en el caso de que ese curso resultara inviable y se exigiera la entrega de
datos sin anonimizar, tendria sentido la primera de las alternativas propuestas,
la peticion de un documento escrito en el que quede constancia de que los pro-
fesionales advierten de que se estan pidiendo datos que no son necesarios para
el fin aducido.

Caso 4

Varios médicos pertenecientes a una gerencia de atencion primaria solicitan
de la base de datos de un centro de salud, con el objeto de realizar un estudio mul-
ticéntrico, listado nominal de pacientes, distribuidos por edad y sexo, que sufran
una o varias de estas enfermedades: artritis reumatoide, diabetes insulinodepen-
diente y depresion, asi como listado de problemas de salud activos o resueltos de
estos pacientes y los tratamientos a los que estan siendo sometidos.

Cursos posibles de accion
+Los cursos extremos son:

1. Entregar la informacion puesto que se pide para un estudio.

2. Negarse a la entrega, optando por respetar la confidencialidad de los
datos de los pacientes.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Estudiar el protocolo de la investigacion que se intenta llevar a cabo, a
fin de ver las causas por las que piden relacion nominal de los pacien-
tes.

2. Entrar en contacto con la gerencia y hacerle saber que para los objetivos
del estudio no es necesario la relacién nominal de pacientes.

3. Ponerse en contacto con los investigadores, en un intento por conocer
con exactitud la informacion que precisan.

Curso(s) optimo(s)

En un principio, la opcién 6ptima es la primera. Sélo tras el estudio detallado
del protocolo,y una vez comprobado que la investigacion puede llevarse a cabo sin
la revelacion de los nombres de los pacientes, tiene sentido pasar a los otros dos
cursos. Lo mas logico seria hablar primero con los investigadores, a fin de que limi-
ten su peticion a la gerencia. Solo en caso de que éstos se nieguen, tendria sentido
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la segunda de las opciones, la de hablar directamente con la gerencia, haciéndole
ver la necesidad de proteger una agresion innecesaria al derecho de los pacien-
tes a la confidencialidad de sus datos, y la obligacion que hay de entregar esos datos
anonimizados.

Casos

Un juez, conocedor de la existencia en un centro de salud rural de una historia
de salud informatizada, solicita el listado de pacientes en los que figure la adiccion
a sustancias ilegales, bien como antecedente, bien como diagnéstico, como pro-
blema de salud, o como tipo de vida o costumbres.

Cursos posibles de accion
« Los cursos extremos son:

1. Laentrega directa de la informacion solicitada por el juez.

2. lanegativa a informar al Juez de un hecho no delictivo,amparandose en
el secreto profesional.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Ponerse en contacto con el juez, a fin de hacerle comprender las reser-
vas que en tanto que médico tiene a la entrega de esa informacion, que
lesiona el derecho a la confidencialidad de los pacientes y el deber de
secreto del médico, y solicitandole mayor concrecion sobre los moti-
vos de la informacion solicitada.

2. Pedir por escrito la orden judicial, caso de que el juez siga insistiendo en
su peticion.

3. Poner el caso en conocimiento del Colegio de Médicos.

Curso(s) optimo(s)

En el caso que nos ocupa, el juez solicita, con fines desconocidos, informacion
sensible referente a hechos no delictivos. En principio, la peticion parece despro-
porcionada, por lesiva del derecho a la confidencialidad de los datos de los pacien-
tes, no siendo suficiente la orden judicial para hacer una excepcion al deber de
secreto. Lo importante, por ello, es evaluar los intereses en juego, que son, por un
lado, el derecho a la confidencialidad de los datos del enfermo'y, por otro, la nece-
sidad de conocer la difusion social de las drogodependencias.

Los dos cursos extremos no parecen aceptables. No lo es el primero, aceptar sin
mas la peticion del juez, porque si bien el caso puede parecer incurso en la excep-
cion al deber de secreto por peticion judicial, no es obligacion del médico revelar a
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la autoridad judicial hechos no delictivos que ha conocido en sus relacion profe-
sional con el paciente, sobre los que debe prevalecer, al menos inicialmente, el dere-
cho a la intimidad y confidencialidad de la informacion clinica. No existe, a priori,
un deber de entregar, sin motivacion judicial suficiente, la totalidad de la historia
clinica de un paciente o de un grupo de pacientes, por lo que el médico tiene dere-
cho a exigir que se justifiquen los motivos de la solicitud. Tampoco es razonable el
curso extremo opuesto, el de negarse a la peticion del juez sin justificacion ni razo-
namiento alguno.

Debe ponderarse qué deber ha de prevalecer, para lo cual es aconsejable en pri-
mer lugar aplicar la opcion intermedia primera, por la cual el médico, aceptando la
obligacion de auxilio a la justicia, justifica sus reservas a la peticion en su deber de
secreto profesional y solicita mayor concrecion sobre los motivos de la informacion
solicitada. Es aconsejable que, tras comentar en el Centro de salud el problemay
tomar una decision si es posible colectiva, el coordinador o el profesional afectado
dé traslado verbal de lo acordado al juez, explicandole la decision compartida y
su justificacion. Aunque no exime en ninglin caso de la contestacion escrita, es un
mecanismo que suele solucionar muchas dificultades, reticencias y hacer mas facil
la solucion del problema.

Sia pesar de todo el juez reitera su peticion y el médico no considera correctos
o suficientes los motivos, debe pedirle una orden judicial escrita. En ese caso,
ademas, la situacion deberia ponerse en conocimiento del Colegio de Médicos,
pidiendo su amparo colegial y judicial.

El deber de guardar secreto plantea al médico problemas éticos y deontologi-
cos complicados, como el valorar la negativa rotunda a informar al Juez de un hecho
no delictivo,amparandose en el secreto profesional.

O\ Recomendaciones

a) Larecomendacion del Consejo de Ministros del Consejo de Europa sobre Datos
Médicos, de 13 de febrero de 1997, considera que frente a la prioridad de los
derechos de la persona a la confidencialidad de sus datos médicos incorpo-
rados a la historia clinica, sélo podra prevalecer un interés de rango superior
para la proteccién y la promocién de |a salud publica, que debe ser siempre
concreto y hallarse adecuadamente motivado. Ademas, introduce tres crite-
rios basicos para la ruptura de la confidencialidad de los datos médicos.

& Primero, el escrupuloso respeto al principio de reserva de Ley, lo que
supone que las excepciones deben estar previstas en Leyes, con las garan-
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tias que ello comporta, y no en normas de nivel meramente regla-
mentario.

# Elsegundo criterio dice que toda informacion relativa a los datos médi-
cos del paciente, en especial los que afectan de manera directa a su inti-
midad, debe ser obtenida, tratada y custodiada por profesionales de Ia
salud.

# Entercer lugar, que solo en casos excepcionales y por intereses gene-
rales muy relevantes, previamente fijados por la Ley, se podra prescin-
dir del paciente para la utilizacion de sus datos sanitarios en beneficio
de la sociedad. Se debera procurar, ademas, que los datos revelados no
incluyan los relativos a la identidad de las personas.

La identificacion del curso 6ptimo es tanto mas facil de realizar cuanto mas
amplia y correcta es la informacion de que disponemos. De ahi la necesidad
de cuidar la informacién, base de todos los pasos ulteriores del analisis.
Conviene que los profesionales analicen en sesiones conjuntas los casos
que presenten graves conflictos de valor, decidiendo colectivamente, si ello
es posible, como actuar en cada caso. Es conveniente dejar constancia escrita
de las conclusiones a las que se llegue.
Los profesionales deben advertir siempre y dejar constancia de aquellas vul-
neraciones que puedan cometerse contra derechos de los ciudadanos u
obligaciones profesionales.
Ante una peticion conflictiva realizada por la autoridad administrativa, judi-
cial o sanitaria, debe primarse siempre el contacto personal con la autori-
dad, en orden a conocer mejor las razones, hacerle valer nuestros argu-
mentos y resolver de ese modo, si es posible, el conflicto.
El sistema sanitario debe contar con una auditoria independiente que vele
por la seguridad de los bancos de datos y por la confidencialidad de los datos
sanitarios. De igual manera, un comité independiente debe ocuparse de
vigilar el correcto uso de los datos informatizados, asi como de la necesi-
dad, relevancia y tiempo de conservacion de los datos almacenados. Tam-
bién debe ocuparse de que los datos que se solicitan con fines epidemio-
l6gicos y estadisticos, vayan siempre anonimizados.

Es deseable que la actual tendencia a crear sistemas centralizados de infor-

macion en megabases de datos Unicas sea sustituida por sistemas con

dispositivos alternativos y bases descentralizadas a las que solo sea posi-
ble acceder mediante la identificacion inequivoca del profesional y del
paciente.
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Estas bases de datos descentralizadas deben contener las historias clinicas

informatizadas de uso compartido por varios profesionales de un centro

o servicio, estar dotadas de las garantias y sistemas de seguridad antes

mencionados y tener distintos niveles de acceso:

& Enel primer nivel se hallaran los datos basicos del paciente, datos que
él conoce y aporta como informacion personal y que pueden ser reco-
gidos por cualquier profesional de la red asistencial socio sanitaria —datos
personales, de identificacion y localizacion, alertas, alergias, etc—y que
pueden estar a disposicion de cualquier profesional sanitario o no. A
ellos accederan para su visualizacion y modificacion todos los profe-
sionales sanitarios autorizados mediante clave o que dispongan de tar-
jeta profesional electronica con firma digital.

& Enelsegundo nivel debe estar la informacion sanitaria del paciente a la
que solo pueda acceder el profesional autorizado mediante clave o que
disponga de tarjeta sanitaria electronica con firma digital, si ademas lo
hace en presencia o con un documento del paciente que asi lo permita,
como la tarjeta sanitaria. El acceso a este nivel debe dejar huella regis-
trada, con identificacion personal de quien accede.

& En el tercer nivel estaran todos los datos de los dos niveles anteriores,
pero con la peculiaridad de hallarse anonimizados, de modo que pueda
accederse a ellos con el fin de gestionar, planificar o investigar, aunque
siempre con los accesos y garantias personales mencionados.

& Elcuarto nivel correspondera a la informacién mas reservada, a la que no
tiene acceso el propio paciente, por ser exclusiva del profesional o refe-
rente a terceros. Este es el lugar de las anotaciones subjetivas, reservadas
temporal o definitivamente por razones asistenciales. Esta informacion
deberia estar bajo el control exclusivo del profesional que la genera.

Por otra parte, cualquier sistema de informacién compartida de datos sani-

tarios debe cumplir con los siguientes requerimientos fundamentales:

& Encasos de pacientes cronicos o con polipatologia, en que resulta nece-
sario compartir su informacion entre profesionales, entre niveles asis-
tenciales o entre diferentes bases descentralizadas, es importante
que la informacion compartida sea sélo aquella necesaria y pertinente
en cada caso concreto.

& Las condiciones de acceso a esa informacion deben ser las ya mencio-
nadas. Pueden establecerse mecanismos excepcionales para los casos
en los que sea preciso compartir toda la informacion existente.
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# Las caracteristicas y usos de los sistemas deben ser conocidos por los
pacientes asi como los riesgos derivados del acimulo de informacion,
para cuyo usoy tratamiento seria conveniente que dieran su autoriza-
cion explicita u otra formula de valor equivalente, aunque la ley no lo
exija.

# Detodos los accesos a cualquiera de los niveles mencionados, debe que-
dar huella que permita identificar fecha, hora, duracion, persona que
accede e informacion a la que accede.

# Elsistema debe contar con una auditoria independiente que vele por la
seguridad del sistema y determine qué datos pertenecen a cada uno de
los diferentes niveles.

Legislacion de referencia

Debemos de nuevo remitirnos a las normas sobre secreto, intimidad, confi-
dencialidad y consentimiento, ya expuestas en comentarios legislativos anterio-
res.

Sobre la informatizacion de |a historia clinica en particular, la Ley de Cohe-
sion y Calidad del SNS establece unas simples pautas, que no bases, sobre el Ila-
mado “sistema de informacion sanitaria” que habra de ser establecido en un
futuro por el Ministerio de Sanidad y Consumo, seglin objetivos fijados por el
Consejo Interterritorial del SNS. El articulo 53.1 establece que el citado sistema
“contendra informacion sobre las prestaciones y la cartera de servicios en aten-
cion sanitaria publica y privada, e incorporara, como datos basicos, los relativos
a poblacion protegida, recursos humanos y materiales, actividad desarrollada,
farmacia y productos sanitarios, financiacion y resultados obtenidos, asi como
las expectativas y opinion de los ciudadanos, todo ello desde un enfoque de aten-
cion integral a la salud” (asi, el articulo 53.2 de la citada Ley). No se establece nada
respecto de Ia historia clinica compartida entre los distintos sistemas de salud
autondmicos, ni tampoco se deduce que en la “tarjeta sanitaria individual” (art/-
culo 57) se incorpore la historia clinica.Y la Unica referencia a la “cesion de datos”
lo es para remitirse a la legislacion de proteccion de datos de caracter personal
(articulo 53.6), en la que, como se sefiald en el comentario legislativo de la ter-
cera parte, no se exige el consentimiento del paciente a los efectos de la cesion
de sus datos, siempre que la cesion tenga como finalidad |a propia proteccion
de la salud del titular de los datos, o se realice conforme a la Ley 41/2002 de Auto-
nomia del paciente.
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La Ley de Ordenacion de las profesiones sanitarias establece como uno de los
principios del ejercicio de la profesion, el siguiente: articulo 4.7a): “Existira forma-
lizacion escrita de su trabajo reflejada en una historia clinica que debera ser comun
para cada centroy Unica para cada paciente atendido en él. La historia clinica
tendera a ser soportada en medios electronicos y a ser compartida entre profe-
sionales, centros y niveles asistenciales”. En el mismo precepto, el apartado d) afiade:
“la continuidad asistencial de los pacientes, tanto la de aquellos que sean atendi-
dos por distintos profesionales y especialistas dentro del mismo centro como la de
quienes lo sean en diferentes niveles, requerira en cada ambito asistencial la exis-
tencia de procedimientos, protocolos de elaboracién conjunta e indicadores para
asegurar esta finalidad”.

A los sistemas de informatizacion se refiere el articulo 17 del Codigo de Etica y
Deontologia Médica, que dispone:

1. Los sistemas de informatizacion médica no comprometeran el derecho del

paciente a su intimidad.

2. los sistemas de informatizacion utilizados en las instituciones sanitarias
mantendran una estricta separacion entre la documentacion clinicay la
documentacion administrativa.

3. Los bancos de datos sanitarios extraidos de historias clinicas estaran bajo
la responsabilidad de un médico.

4. Los bancos de datos médicos no pueden ser conectados a una red infor-
matica no médica.

5. EI'médico podra cooperar en estudios de auditoria (epidemiolégica, eco-
ndémica, de gestion...), con la condicion expresa de que la informacion en
ellos utilizada no permita identificar ni directa ni indirectamente a ningun
paciente en particular”.

Ala historia compartida se refiere el articulo 16 de la Ley de Autonomia del

Paciente, que se transcribio en el comentario legislativo de la parte tercera.

En Espana no existe regulacion concreta sobre la receta electronica. La Ley de
Cohesion y Calidad del SNS se refiere a ella en dos ocasiones. Por un lado, en la
seccion referente a las oficinas de farmacia (articulo 33), al sefialar que “se tendera
a ladispensacion individualizada de medicamentos y a la implantacion de la receta
electronica, en cuyo desarrollo participaran las organizaciones colegiales médica
y farmacéutica”. Por otro, en la seccion correspondiente al sistema de informacion
sanitaria, (articulo 54), se establece, a propésito de la red de comunicaciones, que
“la transicion de la informacién en esta red estara fundamentada en los requeri-
mientos de certificacion electronica, firma electronica y cifrado, de acuerdo con
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la legislacion vigente”,y que “ a través de dicha red circulara informacion relativa
al codigo de identificacion personal Unico, las redes de alerta y emergencia sani-
taria, el intercambio de informacion clinica y registros sanitarios, |a receta elec-
trénicay la informacion necesaria para la gestion del Fondo de cohesién sanitaria,
asi como aquella otra derivada de las necesidades de informacion sanitaria en el
Sistema Nacional de Salud”.En particular debe tenerse en cuenta el articulo 26 del
Reglamento de Medidas de Sequridad, que dice: “La transmision de datos de carac-
ter personal a través de redes de telecomunicaciones se realizara cifrando dichos
datos o bien utilizando cualquier otro mecanismo que garantice que la informa-
cion no sea inteligible ni manipulada por terceros.”

En la Ley de acompariamiento a los Presupuestos del Estado para 2004, se intro-
dujo una modificacion al articulo 85 de la Ley del Medicamento y se anadié un nuevo
apartado 6, con esta redaccion:“ En los términos que, reglamentariamente, se esta-
blezcan, la receta podra extenderse/editarse en soporte informatico. No sera nece-
sario el consentimiento del interesado para el tratamiento y la cesion de datos que
sean consecuencia de la implantacion de un sistema de receta electronica, de con-
formidad con lo dispuesto en los articulos 7,apartados tres y seis,ochoy once, apar-
tado dos. a), de la Ley Orgdnica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos
de Cardcter Personal”.

Sin embargo, nada se establece sobre |a receta electronica en la legislacion
general sobre firma electronica, contenida en la Ley 59/2003, de 19 de diciembre.






Sobre el acceso de los empleados
y las companias aseguradoras
a los datos sanitarios

PROBLEMA 19

La consignacion del diagnostico en los partes de baja, de continuidad y de
alta.

Caso paradigmatico

Alberto P.G. trabaja por cuenta ajena como ingeniero en una multinacional del
sector quimico. Casado desde hace veinte anos, tiene tres hijos de 19,16 y 8 afios
y goza de buen prestigio social. Consulta a su médico de atencion primaria por
imposibilidad de ereccién del pene en los Ultimos dos meses. Sufre ansiedad e
insomnio, que él relaciona con el citado sintoma de disfuncién sexual, habiendo
repercutido esta situacion en su vida de relacién personal, social y laboral. Mani-
fiesta su sospecha sobre un producto quimico al cual han estado expuestos varios
trabajadores de la fabrica, cuya composicion pone en conocimiento del médico.
Cuando su médico inicia un proceso de baja laboral por ansiedad y disfuncién sexual
en estudio, Alberto le pregunta si el diagnostico y su probable causa pueden ser
conocidos por personas relacionadas con la empresa. Después de explicarle que la
garantia de confidencialidad es motivo de permanentes iniciativas de mejora, el
médico le aclara que el diagndstico no consta en los ejemplares de baja o de con-
firmacion que el paciente entrega a la empresa, y la accesibilidad a la historia cli-
nica informatizada esta reservada a los médicos.

Valores implicados
En el caso descrito entran en conflicto dos valores:
De una parte, la confidencialidad de un dato, “la disfuncién sexual”, que el
paciente no quiere que sea conocido en este momento por su empresa, por-

Vil
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que sospecha que su patologia podria estar relacionada con la obligada
manipulacion de un producto quimico concreto.

+ Delaotra, la necesidad de consignar el diagnostico para la baja laboral, a
fin de que el parte de baja tenga los pertinentes efectos administrativos y
laborales.

Cursos posibles de accion
+ Los cursos extremos son:

1. De una parte, la proteccion de la confidencialidad de los datos del paciente,
no incluyendo el diagnéstico de disfuncion sexual por motivo laboral
en el parte de baja o falsificando el dato.

2. De otra, consignar el diagndstico en todos los ejemplares del parte,
haciendo caso omiso del derecho del paciente a la confidencialidad de
sus datos.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Extender la baja laboral con el diagndstico preciso, pero cuidando de
que, como es preceptivo, ese dato no figure en la copia destinada a la
empresa.

2. Extender la baja laboral con el diagndstico de trastorno de ansiedad, que,
siendo cierto, no precisa revelar la etiologia del conflicto.

3. Extender la baja laboral con el diagndstico de ansiedad, adjuntando la
expresion ‘diagndstico de precaucion”.

4. Extender la baja laboral con el diagnostico de ansiedad, adjuntando la
expresion “en estudio”.

Curso(s) optimo(s)

El curso 6ptimo es siempre aquél que lesiona menos los valores en conflicto.
Esto descarta los dos cursos extremos, ya que ambos consisten en la opcién por
uno de los valores implicados, con lesion completa del otro.

La segunda opcion intermedia parece adecuada, ya que siendo cierto el diag-
nostico incluido en la baja laboral, no especifica |a totalidad de los datos clinicos
que, precisamente, son objeto de conflicto. Sin embargo, no debe excluirse la posi-
bilidad de que la causa de la disfuncién sexual del paciente sea debida a la mani-
pulacién de sustancias toxicas, en cuyo caso no hacer constar el diagndstico desde
el inicio podria lesionar sus intereses en caso de reclamacion por danos.

La tercera opcion, extender la baja laboral con diagndstico de ansiedad adjun-
tando la expresion ‘diagndstico de precaucion”, garantiza la certeza del diagnds-
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ticoy avisa de que puede haber algo mas, sin precisar la disfuncion objeto del pro-
blema.

La cuarta opcion tiene la desventaja de no poder introducir un diagnéstico en
|a baja laboral (sobre todo cuando el proceso estd informatizado y no permite opcio-
nes distintas a la preestablecidas), con la consiguiente dificultad burocratico-admi-
nistrativa por parte de las administraciones y de las empresas, y con el déficit de
informacion para las valoraciones de estadistica sanitaria.

Es importante consignar que no tiene por qué haber coincidencia total entre
todos los intervinientes en la determinacion del curso 6ptimo. El método lo que
pretende es que cualquier curso que se considere 6ptimo sea prudente, razonable
o responsable, no que todo el mundo haya de coincidir en el mismo curso como
optimo. Diferentes personas pueden considerar distintos cursos como 6ptimos. El
método lo que pretende es que todos esos cursos sean ponderados y prudentes.
En el caso de referencia, los cursos intermedios segundo, tercero y cuarto pare-
cen tener razones a su favor. Pero dificilmente pueden considerarse éptimos. El
curso dptimo parece ser aquel que consigna el diagnéstico de modo preciso en el
parte de baja, asegurandose de que esa informacién no figura en la copia que ira
a parar a la empresa. De ese modo se consiguen respetar al maximo los valores en
conflicto.

Pudiera suceder que este curso resultara problematico, al no tener el médico
garantias suficientes de quién puede tener acceso a estos datos, maxime cuando
la informatizacion de las prestaciones de incapacidad laboral no permite la
expedicion de la baja ni de los sucesivos partes de confirmacion sin haber expli-
citado el diagnostico. Es sabido el interés de las empresas por conocer los diag-
nosticos de baja, asi como la presion que realizan a diferentes niveles con ese
objetivo. Cuando el médico sospecha que esto puede suceder, tendria sentido
que optara por alguna de las otras soluciones intermedias, como la segunda o
la tercera.

Recomendaciones ~

a) Elclimade las conversaciones entre el paciente y el médico no debe dar
lugar a dudas respecto a la incondicional actitud del médico a favor de |a
confidencialidad de datos clinicos del paciente.

b) Sustanciar las mejores opciones, sin vulnerar derechos ni legislacion, sélo
es posible cuando existe una buena relacion de confianza entre médico y
paciente.
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) Los diagndsticos que hacen constar la expresion adicional diagndstico de
precaucion, permiten una capacidad de maniobra que evita muchos con-
flictos en apariencia irresolubles. En muchos de estos casos, la comunica-
cion directa del médico con su homénimo en la empresa o entidad de refe-
rencia, facilita la solucion.

d) Las soluciones que se decidan para casos concretos, deberian ser consen-
suadas entre todos los profesionales de cada equipo de atencion primaria.

e) Antelas presiones de cualquier instancia para obtener datos clinicos de los
pacientes, el médico debe exigir la peticion por escrito. Cuando se produzca
la peticion por escrito, salvando las derivadas de instancias judiciales, el
médico debe preguntar al paciente si da conformidad (por escrito) al tras-
lado de datos, y solo en caso afirmativo y una vez firmada la conformidad
por el paciente, el médico debe cursar la solicitud.

f) Nosoninfrecuentes las presiones a pacientes inmersos en bajas labora-
les de larga duracion. Cuando estos pacientes solicitan al médico un informe
clinico para la empresa, deben ser informados de la finalidad para la que se
utilizaran los datos del informe y de las posibles repercusiones para el pro-
pio paciente.

[7 PROBLEMA 20

El acceso a la documentacion clinica, sin consentimiento expreso de los
pacientes, por parte de los administrativos y el personal laboral.

Caso paradigmatico

La paciente J. H. P, persona relacionada con el arte escénico y por ello muy popu-
lar, padece una pérdida importante de peso en los tltimos dos meses, tiene tos pro-
ductiva persistente y esta pendiente del resultado de unas radiografias de térax,
estudio citoldgico y microbiolégico de esputoy prueba de tuberculina (PPD).

El sistema de acceso a estas pruebas esta sujeto a protocolo de gestion admi-
nistrativa, siendo preceptivo que el paciente entregue las solicitudes firmadas por
su médico a los administrativos del Centro de Atencién Primaria (CAP), quienes le
daran, una vez recibida la peticion, dia y hora para las oportunas pruebas.

Realizadas las exploraciones, éstas se envian al CAP en valija comun, siendo los
administrativos quienes distribuyen los documentos en las casillas correspon-
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dientes a cada médico, que estan situadas a la entrada del centro, 0 en las con-
sultas.

La paciente de referencia plantea al médico el siguiente supuesto: antes de que
haya sido nuevamente visitada para valorar las pruebas realizadas y establecer un
diagnostico, un medio de comunicacion anuncia que J. H. P. padece una tubercu-
losis pulmonar. Cuando la afectada requiere al periodista para saber de donde ha
obtenido tal informacion, el profesional de la informacién se ampara con toda lici-
tud en la confidencialidad de sus fuentes de informacion.

La paciente, en consecuencia con el supuesto expuesto, solicita a su médico las
medidas oportunas para salvaguardar la confidencialidad, tanto de la solicitud de
las pruebas, que ya por si mismas detectan la orientacion diagnostica de tubercu-
losis pulmonar, como de los resultados definitivos.

Valores implicados
Por mas que sean varios los valores implicados en este caso, hay dos que resul-
tan especialmente significativos:
+ De una parte, el derecho del paciente a la confidencialidad de sus datos.
+ Deotra, la necesidad de organizar de modo eficiente la distribucion de los
resultados de las pruebas clinicas entre los centros asistenciales.

Cursos posibles de accion
+  Los cursos extremos son:

1. Optar por la confidencialidad, obviando todas las vias de distribucion
establecidas en el centro.

2. Optar por la eficiencia, haciendo caso omiso de |a peticion de la paciente

Ambos cursos son poco recomendables, ya que ignoran completamente

uno de los valores en conflicto.

+  Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Contactar con el médico radidlogo y con el médico responsable de ana-
lisis clinicos, a fin de que la solicitud de citacion para la realizacion de
pruebas vaya en un sobre cerrado en el que conste el cardcter confiden-
cial de su contenido,y pidiendo que los resultados se envien de la misma
forma.

2. Mandar un escrito al Director Médico del Equipo de Atencidn Primaria,
comunicandole la solicitud de la paciente y manifestandole la decli-
nacion de cualquier responsabilidad en caso de ruptura de la confi-
dencialidad.
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3. Aconsejar a la paciente la utilizacion de los servicios de sanidad privada,
ante la dificultad de poder garantizarle la confidencialidad de sus datos.

4. Presentar ante el Equipo de Atencién Primaria una propuesta de docu-
mento para instar a la Gestion del Centro y a la Administracion sanitaria
las medidas de seguridad necesarias para garantizar la confidencialidad de
datos clinicos de los pacientes, declinando responsabilidades en caso de
detectarse no solo los problemas que presenta el caso de referencia sino
cualquier otro caso relacionado con este derecho de los pacientes.

Curso(s) optimo(s)

En estos casos, la solucion requiere implicacion multidisciplinar y multifacto-
rial. La mayor dificultad esta en que ni los gestores de los centros, ni de la Admi-
nistracion sanitaria tienen percepcion de la gravedad del problema, aunque tam-
poco intencionalidad de perjudicar a nadie. Pero esto Ultimo no exime, obviamente,
de responsabilidades.

Los médicos, que somos quienes estamos en primera linea en la relacién de
confianza con los pacientes, no debemos consentir no sélo que se vulnere esta con-
fianza sino que se den circunstancias que favorezcan su vulneracion.

En consecuencia, el curso 6ptimo seria la simultaneidad de las opciones inter-
medias primera, segunda y cuarta, ya que permitiria solucionar el problemaen la
inmediatez, salvaguardar responsabilidades médicas ante la gestion del Centroy
exigir las soluciones pertinentes a la Administracion responsable, que esta obli-
gada a prestarlas.

La opcion tercera carece de toda justificacion, dado que la paciente tiene dere-
cho a una asistencia en el sistema publico que retna todas las garantias.

Recomendaciones

a) Esexigible que un centro sanitario cumpla con las normas legislativas en
materia de confidencialidad de datos clinicos. En caso de detectar dificul-
tades para el cumplimiento de estas normas, debe denunciarse por escrito
ante la direccion del centro, ya que de lo contrario se compartiria la res-
ponsabilidad de posibles conflictos.

b) Ante cualquier problema que pudiera atentar al derecho de confidencia-
lidad de los pacientes, el médico debe extremar las salvaguardasy,ala
vez, denunciar todo defecto advertido en la adecuada proteccion de los
datos.
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¢) Cuando el médico detecta casos como el del supuesto, debe contactar
con los médicos responsables de otros servicios para, conjuntamente, encon-
trar las soluciones 6ptimas y especificas para cada caso.

d) Lasolucién de un caso concreto no libera del deber de buscar soluciones
generales. En consecuencia, es preciso alertar por escrito al Director Médico
del Equipo de Atencion Primaria de los problemas existentes y exigir su
correccion, declinando a partir de ese momento responsabilidades ante
posibles conflictos.

e) Tantolos médicos que ejercen en atencion primaria de salud como en hos-
pitales, deben pedir a sus organizaciones representativas que insten a la
Administracion para que solucione los problemas relativos a la confiden-
cialidad de los datos clinicos.

PROBLEMA 21 ?

Los certificados médicos de defuncion: calidad del diagnostico, precision
de la hora y confidencialidad.

Caso paradigmatico

Juan H., médico titular rural, se ausenta del pueblo donde ejerce para descan-
sar durante una semana, realizando un viaje con su amigo Pedro G., médico de
familia en la capital de provincia. Durante este periodo se ocupara de sus pacien-
tes José R., médico que realiza las sustituciones y guardias en los turnos de vaca-
ciones del equipo de atencién primaria.

El sabado por la tarde debuta una toxiinfeccién por alimentos en el pueblo
cabecera de comarca, donde esta ubicado en centro de atencién primaria. En pocas
horas, el médico ha detectado treinta casos de gastroenteritis aguda y, después de
una rapida investigacion, sospecha que la causa esta en el pastel servido en una
boda. Después de recoger muestras de los restos del pastel, se persona en el esta-
blecimiento donde se confeccioné este dulce y comprueba la extraordinaria lim-
pieza y pulcritud del establecimiento, asi como la vigencia de los permisos para
manipulacion de alimentos. Ademas, realiza frotis nasales y faringeos de quienes
intervinieron en la elaboracion y traslado del pastel.

Mientras esto sucede, a las 21:50 reclaman al médico para que acuda al pueblo
vecino, ya que ha muerto un anciano. Agobiado José R. por la continua demanda
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de asistencia de los afectados por la intoxicacion, pregunta por teléfono a los fami-
liares del difunto qué le pasaba al anciano. Al contestarle que hacia tiempo que
padecia arritmia cardiaca y que tenfa ochenta y siete afos, el médico les comenta
el trabajo que tiene por la toxiinfeccion de muchas personasy les pide que vayan
a verle con un certificado de defuncién, y asi podra rellenarlo para agilizar los tra-
mites, porque lo mas probable es que haya fallecido por embolia cerebral y parada
cardiaca, a consecuencia de la arritmia.

La madrugada del domingo, en la capital de provincia, un paciente de Pedro G.
moria a consecuencia de un politraumatismo por accidente de motocicleta. El lunes,
tras enterarse de la noticia, el médico recuerda la Gltima conversacion mante-
nida con este paciente, y como éste le dijo, tras comunicarle el diagnostico de
carcinoma pulmonar de células pequefas: “Lo Unico que voy a hacer es matarme;
no quiero un largo periodo de sufrimiento, y por otra parte esa solucion es la que
mas agradecera mifamilia cuando cobre mi péliza de seguro, que, por cierto, vence
el lunes”, en clara alusion a su intencionalidad de autolisis. Al regresar de su viaje,
el médico se entera de que se habia expedido un certificado de defuncién con el
diagnéstico primario y secundario de “politraumatismo por accidente de traficoy
parada cardiorrespiratoria”. El paciente ya estaba enterrado y la familia, pendiente
de los tramites de cobro de la pdliza de seguros.

Valores implicados
En esta historia hay dos conflictos distintos relacionados con los datos de los
certificados de defuncion. Esta, de una parte, el caso del médico José R., que ante
la intoxicacion alimentaria masiva opta por cumplimentar el certificado sin haber
visto al difunto. Por otra parte, esta el caso del médico Pedro G., que se pregunta si
deberia haberse tenido en cuenta a la hora de rellenar el certificado la declaracion
que le hizo el paciente poco antes de morir.
Los valores implicados en el primer conflicto son los siguientes:
+ Elvalor de la asistencia de los enfermos intoxicados.
+ Elvalor de la cumplimentacion correcta del certificado.
En el segundo caso, los valores en conflicto son:
+ Deuna parte, el valor de la confidencialidad de los datos revelados por el
paciente.
-+ Delaotra,ladefensade la veracidad, que en este caso tiene consecuencias
incluso econdmicas.
Es importante tener en cuenta que en Espana es legalmente preceptivo hacer
constar el diagndstico en los certificados de defuncion, a diferencia de otros pai-
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ses de nuestro entorno europeo, en los que las exigencias de confidencialidad son
mas rigurosas, certificandose la defuncion pero no sus causas, y evitandose el acceso
a estos datos de personas que intervienen en el periodo posterior al fallecimiento.

Cursos posibles de accion
|. El caso de la defuncion por supuesta enfermedad
« Los cursos extremos son:

1. Optar por la asistencia a los enfermos intoxicados, pasando por alto la
obligacion de comprobar la causa de la muerte y de rellenar verazmente
el certificado.

2. Optar por la comprobacidn de la causa de la muerte, dejando sin asis-
tencia a los enfermos intoxicados

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Tener por buena la informacion de familiares y firmar el certificado de
defuncion con el diagnostico de “Arritmia cardiaca. Parada cardiorres-
piratoria”, continuando la asistencia a pacientes agudos.

2. Ausentarse del pueblo donde tiene lugar la demanda asistencial por into-
xicacion aguda, desplazdndose al pueblo del difunto, a fin de examinarle
y expedir el certificado de defuncion con el diagnostico de “Arritmia car-
diaca. Parada cardiorrespiratoria”.

3. Reclamar ayuda de emergencia a los servicios sanitarios, para que otro
médico pueda desplazarse al pueblo vecino o permanezca en el pueblo
donde tiene lugar la demanda asistencial, hasta que el médico de guar-
dia se haya desplazado al domicilio del anciano fallecido.

II. El caso de defuncion por accidente con hipétesis de suicidio
+ Los cursos extremos son:

1. Considerar que esa informacion es confidencial y secreta, y por tanto
optar por la no revelacion.

2. Manifestar la confesion que le hizo el paciente, dadas las consecuencias
que puede tener para el cobro del seguro.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Investigar las circunstancias de la muerte, para comprobar si ésta ha sido
fortuita o si, por el contrario, fue provocada por el propio paciente.

2. Ponerse en contacto con el médico firmante del certificado, para indagar
el modo como determind la causa de la muerte.

3. Ponerlo en conocimiento del Colegio de Médicos, buscando consejo res-
peto del camino a seguir.
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4. Personarse ante el juez de quardia para comunicarle la manifestacion
de su paciente durante la dltima consulta que le efectud.

Curso(s) optimo(s)

|. El caso de defuncicn por supuesta enfermedad

Las dos primeras opciones intermedias no optimizan los valores en conflicto.
En consecuencia, la opcion mas adecuada a las circunstancias es la tercera, que
conjuga el ejercicio de responsabilidad por parte del médico de guardia, reclamando
ayuda asistencial, con el ejercicio irrenunciable de una correcta practica médica.
Entodo caso, el sistema sanitario deberia tener prevista la posibilidad de esta situa-
cion, organizando adecuados grupos de apoyo para ocasiones de excepcion que
permitieran a los médicos de guardia una mayor sensacion de seguridad.

Il El caso de defuncion por accidente con hipétesis de suicidio

El primer curso a seguir ha de ser el de aclarar lo mas posible la causa de la
muerte, haciéndose con el atestado que sin duda se elaboré y hablando con el
médico que firmé el certificado de defuncién. Esto puede aclarar si la causa ha sido
fortuita o si, por el contrario, hay fundadas sospechas de que se trata de un suici-
dio. En este Ultimo supuesto, seria conveniente pedir el asesoramiento colegial
sobre la necesidad o no de poner los hechos en conocimiento de la justicia.

O\ Recomendaciones

a) Los centros sanitarios y los médicos deben tener archivadas las historias
clinicas de sus pacientes y ponerlas a disposicion de los médicos de guar-
dia o sustitutos, informandoles con alertas visibles de aquellos casos que
puedan complicarse con agravamientos subitos o cualquier otra informa-
cion de interés.

b) Deben tenerse previstos apoyos profesionales en casos de emergencia, y
para ello deben comunicarse por escrito tales casos a las administraciones
sanitarias responsables, alertando de las consecuencias de un desajuste
entre la capacidad de atendery la demanda asistencial en casos concretos.

c) Jamas debe firmarse un certificado de defuncion sin haberse personado
para examinar al fallecido, tanto si es paciente propio como en casos de
asistencia por guardias.

d) Actualmente, en los certificados debe especificarse con precision el diag-
nostico de causa de muerte y la hora del fallecimiento. Sin embargo debe
instarse a las organizaciones representativas para que promuevan cambios
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legislativos que eviten poner las causas de defuncion en el certificado, que-
dando los datos precisos registrados en donde pueda garantizarse su con-
fidencialidad.

PROBLEMA 22 ?

Presion sobre los profesionales por parte de las entidades de seguro libre,
para que les entreguen el informe con el diagndstico, por lo general sin permiso
del paciente, y el acceso del personal no médico a esta informacion.

Caso paradigmatico

Un médico, cirujano de aparato digestivo con ejercicio privado, recibe el siguiente
comunicado de una compafia de seguros médicos: “Debe precisar el diagnostico de
los siguientes pacientes, ya que en caso contrario no podremos satisfacerle los hono-
rarios que le corresponderian por los actos profesionales que ha realizado. Debemos
manifestarle que en las pélizas que esta entidad tiene suscritas con estos pacientes,
éstos otorgan explicitamente permiso a la compania para acceder a sus datos de salud.”

El médico consulta a su Colegio profesional, y la Comision Permanente de la
institucion aprueba un dictamen afirmando que se vulnera no solo el Codigo Deon-
tolégico sino también los Estatutos Colegiales y a legislacion vigente, si el médico
trasmite a terceros datos de salud de sus pacientes sin el expreso consentimiento
de éstos manifestado al propio médico.

Ala vista del dictamen, el profesional responde a la entidad aseguradora: “Si
bien la revelacion del diagnéstico y tratamiento puede ser licita cuando asi se espe-
cifica en la relacion entre el cliente y la entidad aseguradora, entiendo que no tie-
nen la misma consideracién cuando la relacién médico-paciente trasciende a
terceros. Por eso nunca he dicho que no tenga que informar a la entidad asegu-
radora, lo que he dicho es que no puedo hacerlo sin el consentimiento de los pacien-
tes.Todo ello al amparo del Cédigo Deontoldgico, de los Estatutos Colegiales, de la
carta de los Derechos Fundamentales de la Unién Europea (articulo 8),y del arti-
culo 199 del Cédigo Penal, de la Ley Organica 15/1999.

Valores implicados
El caso escenifica un conflicto de intereses entre companias aseguradoras,
pacientes y médicos. Sin embargo, el motivo fundamental debe situarse en la des-
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igual interpretacion de las normas por parte de companias de seguro, que quieren
controlar sus prestaciones,y por parte de los profesionales que quieren salvaguardar
los derechos de sus pacientes al amparo de la legislacion y normativa vigente.

Es cierto que el “pagador” tiene derecho a saber la naturaleza del acto realizado
para poder precisar el baremo de prestaciones, pero también es cierto que el pro-
fesional no puede ni debe obviar los principios a los que esta obligado por Ley y por
buena practica.

Los valores en conflicto en este caso son:

+  Deuna parte, la guarda del secreto.

+ Deotra, la salvaguarda de los legitimos intereses de la compafia asegu-

radora.

Cursos posibles de accion
« Los cursos extremos son:

1. Noacceder a la solicitud de la entidad asequradora,y no revelar el diag-
nostico del paciente.

2. Acceder a la solicitud de la entidad asequradora, revelando los diagnos-
ticos solicitados.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Revelar el diagndstico de los pacientes solicitados al director o respon-
sable médico de la entidad aseguradora, comunicandole por escrito que
se le traslada la obligacion de confidencialidad a todos los efectos legis-
lativos y normativos.

2. Encada consulta, en cada visita, instar sistemdticamente a los pacientes
para que firmen el consentimiento expreso de que sus datos de salud pue-
den ser transferidos.

3. Solicitar a las organizaciones representativas de los médicos que ins-
ten a las Administraciones para que promuevan que en la solicitud de
asistencia médica o quirtirgica de los pacientes esté previsto que estos
firmen el consentimiento para la revelacion de datos de salud a las com-
panias.

Curso(s) optimo(s)

Las opciones extremas no parecen las mas adecuadas, ya que en una el médico
dejaria de recibir provisionalmente sus prestaciones aunque decidiera reclamar
por via judicial,y en |a otra el médico podria infringir el deber de secreto profe-
sional.
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La opcion intermedia primera conlleva una derivacion de responsabilidades,
pero no resuelve el fondo del problema, ya que en este caso el paciente no habria
explicitado el permiso a su médico para revelar los datos sobre su salud.

El curso dptimo seria el conjunto de las opciones intermedias segunda y ter-
cera. La segunda, como solucion provisional hasta que quedara resulto el problema,
y la tercera, como solucion mas definitiva. Se trata, pues, de solicitar previamente
a todos los pacientes consentimiento firmado para trasladar sus datos de salud,
y consensuar una solucion definitiva con la Administracion y las entidades asegu-
radoras,a fin de que los pacientes formulen por escrito en cada acto asistencial su
permiso de trasladar sus datos sanitarios a las compafiias aseguradoras.

Recomendaciones

El médico no puede revelar a las companias de seguros datos de salud de
sus pacientes sin el expreso consentimiento firmado por éstos.

El médico no puede aceptar ningun tipo de presion que implique perjuicios
para sus pacientes o para el correcto ejercicio de su profesion.

El médico puede y debe informarse a través de su Colegio profesional sobre
cualquier circunstancia que afecte a su buena praxis, como en este caso
el conflicto entre los derechos de sus pacientes y los intereses de terceros.
Las mejores soluciones son las que se consiguen a través de un consenso
entre las partes afectadas.

Una solucion duradera implica un consenso entre la Administracion, las enti-
dades aseguradoras y la organizacion colegial de los médicos, para exigir por
escrito en cada acto asistencial, autorizacion expresa de los pacientes a la
revelacion de datos por parte de los médicos a las companias aseguradoras.

PROBLEMA 23

Necesidad de revelar el diagnostico para que el paciente obtenga presta-

ciones con visado de inspeccion.

Caso paradigmatico
Honorio B, oficinista de cuarenta arios, sufrié un accidente que requirio recons-
truccién quirdrgica de vejiga urinaria, uretra y pene. Una de las consecuencias que
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padece es incontinencia urinaria, y para ello debe utilizar absorbentes, tanto de dia
como de noche. El paciente guarda con gran sigilo esta secuela.

El uso de absorbentes de orina se beneficia de cobertura de Seguridad Social,
pero una vez que el médico ha recetado el producto, la receta debe ser visada por
inspeccion.

El paciente pregunta a sumédico qué alternativa hay para evitar la entrega de
estas recetas de absorbentes a las administrativas del Centro de Atencion Prima-
ria, una de las cuales es la esposa de un compariero de oficina.

Valores implicados

En el contexto de la proteccion de datos médicos, aqui se sustancia el conflicto
entre la burocratizacion protocolaria de un procedimiento administrativo y la sal-
vaguarda de unos datos del paciente que éste no quiere que sean revelados.

Los valores implicados son:

+De una parte, la confidencialidad de los datos del paciente.

+De otra, el control administrativo de la prestacién.

Cursos posibles de accion
+Los cursos extremos son:

1. Optar por la confidencialidad a ultranza de los datos, con lo que el paciente
dejara de recibir la prestacion.

2. Optar por cumplir el procedimiento administrativo tal como esta esta-
blecido, lo que llevara a la ruptura de la confidencialidad.

+Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Comunicar la circunstancia al director médico del centro, para que hable
con lainspeccion y se busque una solucion al caso.

2. Conseguir para las prestaciones que requiere este paciente la conside-
racion de recetas para largo periodo, eximiéndole del visado de ins-
peccion.

3. Realizar las recetas que precisa a nombre de su anciana madre, que tam-
bién es visitada por su médico.

Curso(s) optimo(s)

Por supuesto, la opcién intermedia tercera debe descartarse, ya que constitui-
ria una falsedad y una mala praxis profesional.

La solucion seria mixta, la opcion intermedia primera, comunicando el caso al
director médico del centro de atencion primaria para que convenga con la ins-
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peccion una solucion adecuada, pero aportando como posibilidad la opcidn inter-
media segunda, ya que con la consideracion de recetas de largo periodo se evita al
paciente poner en riesgo la confidencialidad de su estado de salud.

Recomendaciones

a) Elmédico debe estar capacitado para decidir las prestaciones de salud mas
idéneas para sus pacientes, sin necesidad de visados de inspeccion.

b) Elmédico debe estar dispuesto a justificar sus habitos de prescripcién ante
el requerimiento de cualquier institucion cientifica o profesional.

) Los sistemas administrativos de los visados de inspeccién no deben vul-
nerar el derecho de los pacientes a la confidencialidad de los datos de
salud.

d) La gestion de servicios debe revisar la adaptacion de los protocolos admi-
nistrativos a la legislacion vigente en todo lo relacionado con los dere-
chos de los pacientes.

Legislacion de referencia

Las altas y bajas laborales se hallan reguladas en los articulos 128 y siguientes
(y normativa de desarrollo), del texto refundido de la Ley General de la Sequridad
Social (Decreto Legislativo 1/1994, de 20 de junio), en el que se establece los perio-
dos de observacion, la duracion, etc.

De manera especifica, a partir de 1997, con el Real Decreto §75/1997, de 18 de Abril
(y su desarrollo posterior) se realizé un cambio legislativo en la regulacion de la
incapacidad laboral temporal con la participacion del Instituto Nacional de la Segu-
ridad Social (INSS) y las Mutuas de Accidentes de Trabajo y Enfermedades Profe-
sionales de la Seguridad Social (MATEPSS). Este cambio es significativo para el tema
de la confidencialidad pues introduce circuitos administrativos y de informacién
distintos a los del sistema sanitario asistencial.

En relacion a las bases de datos de “bajas laborales” de las empresas, es rele-
vante la Sentencia de la Sala Primera del Tribunal Constitucional 202/1999, de 8 de
noviembre de 1999, sobre |a vulneracion del derecho a la intimidad de una base de
datos con existencia de diagnosticos médicos.

Sobre los informes clinicos de alta, cf. el articulo 20 de |a Ley de Autonomia del
Paciente dispone: “Todo paciente, familiar o persona vinculada a él,en su caso, ten-
dra el derecho a recibir del centro o servicio sanitario, una vez finalizado el proceso
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asistencial, un informe de alta con los contenidos minimos que determina el
articulo 3. Las caracteristicas, requisitos y condiciones de los informes de alta se
determinaran reglamentariamente por las Administraciones sanitarias autono-
micas”.

Respecto al alta conviene destacar también como ha quedado en la citada
Ley bdsica el tema del alta voluntaria recogido en el articulo 21,donde se sefiala: “1.
En caso de no aceptar el tratamiento prescrito, se propondra al paciente o usuario
la firma del alta voluntaria. Si no la firmara, la direccion del centro sanitario, a
propuesta del médico responsable, podra disponer el alta forzosa en las condicio-
nes reguladas por la Ley. El hecho de no aceptar el tratamiento prescrito no dara
lugar al alta forzosa cuando existan tratamientos alternativos, aunque tengan
caracter paliativo, siempre que los preste el centro sanitario y el paciente acepte
recibirlos. Estas circunstancias quedaran debidamente documentadas. 2. En el caso
de que el paciente no acepte el alta, la direccion del centro, previa comprobacion
del informe clinico correspondiente, oira al pacientey, si persiste en su negativa, lo
pondra en conocimiento del juez para que confirme o revoque la decision”.

En relacion con el acceso a la historia clinica de personas distintas, que ademas
no son sanitarias, el articulo 16.4 de la Ley de Autonomia del Paciente se limita a
decir:“4.El personal de administracion y gestion de los centros sanitarios solo puede
acceder a los datos de Ia historia clinica relacionados con sus propias funciones”,
si bien también debe guardar el secreto (articulo 16.6 de la misma Ley).



Problemas relacionados
con la circulacion
de la informacion clinica

PROBLEMA 24 ?

Envio y recepcion de analisis e informes de pruebas: envio, almacenamiento
y recogida de volantes, comunicacion telefonica, informacion a través de faxes
y transmision por correo electronico.

Caso paradigmatico

José Luis, de 40 anos, acude a su médico de familia en un Centro de Salud por unas
lesiones cutaneas. Y, preguntado al respecto, refiere haber mantenido contactos sexua-
les ocasionales con prostitutas, en los Gltimos tres anos. El médico le pide una serie
de pruebas diagnésticas para deteccion de enfermedades venéreas, incluido el SIDA.

Dos dias después de la primera visita, el paciente vuelve enfurecido a hablar
con el médico, porque su esposa, que trabaja como auxiliar en el mismo Centro de
Salud, aprovechando su cargo, ha tenido acceso a los volantes del laboratorio y le
ha formulado reproches y preguntas comprometidas.

Ademas de expresar su indignacion, el paciente exige que se le garantice la con-
fidencialidad de los resultados que lleguen en un futuro. Y solicita, ademas, al
médico, que ofrezca a su mujer una explicacion ficticia, que salve su reputacion y
no comprometa su matrimonio.

Valores implicados
+ Proteger laintimidad y la reputacion de los pacientes por todos los medios,
adoptando todas las iniciativas imaginables y realizando todos los esfuer-

zos posibles.
En el otro extremo estaria el velar por la proteccion del médico frente al des-
gaste profesional, intentando no sobrecargarle con actuaciones extraordi-
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narias, permitiéndole que se limite a cumplir las obligaciones técnico-médi-
cas, sin tomar iniciativas extraordinarias ni realizar esfuerzos que no for-
man parte de una rutina laboral ya excesivamente sobrecargada.

Cursos posibles de accion

« Los cursos extremos son:
1. Optar por la proteccion de la reputacion del paciente, utilizando para ello
cualquier medio que se considere necesario.
2. Hacer caso omiso de las protestas del paciente, limitandose a vehicular
la informacién conforme a las rutinas establecidas en el Centro.
+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:
1. Amonestar y recordar a todo el personal del Centro sus obligaciones de
secreto.

Hablar personalmente a la cényuge para exculpar al marido, diciéndole

que las pruebas pedidas formaban parte de la rutina de investigacion

de alguna otra enfermedad no venérea.

3. Ponerse en contacto y colaborar con la direccion del centro para que ins-
taure medidas de seguridad en la circulacion de los volantes.

4. Solicitar la instauracion de medidas de sequridad adicionales siempre
qgue se atienda a familiares de los trabajadores del Centro, a pacientes
famosos o0 a cualquier persona que lo solicite.

5. Introducir los datos de la historia clinica con algun sistema informdtico
de sequridad que impida el acceso independiente a otros profesionales
sanitarios.

6. Ponerse en contacto con el laboratorio de microbiologia para pedirle que
le envien personalmente a él, en sobre cerrado, los resultados de las
pruebas del paciente en cuestion.

7. Que el médico no haga nada mds que justificarse ante el paciente, dicién-
dole que €l no ha tenido responsabilidad en la difusion de la infor-
macion, y que no puede hacer nada para evitar que otras personas
atenten contra la confidencialidad. Pudiendo incluso hacer ver al paciente
que hubiera debido tener en cuenta el riesgo de ser atendido en el cen-
tro donde trabaja su esposa, y haber solicitado ser atendido en otro
centro.

[N

Curso(s) optimo(s)
1. Pedir excusas al paciente.
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2. Hablar con la esposa para decirle que las pruebas forman parte de un estu-
dio muy completo que se ha querido hacer al paciente, y que, en general,
también se piden para muchos pacientes cuyos antecedentes sexuales se
desconocen.Y si la mujer hiciera preguntas mas concretas sobre su marido,
se invocaria el secreto médico, contestando con evasivas y diciendo, por
ejemplo, que: “suponiendo que yo lo supiera, no podria revelarlo”.

3. Ponerse al habla telefonicamente con el laboratorio de analisis microbio-
l6gicos para solicitar el envio en sobre cerrado, a nombre del médico, de los
resultados en cuestion.

4. Poner en conocimiento de la direccion del Centro el problema surgido para
que éste tome las medidas oportunas.

Recomendaciones PNIPN

a) Registrarinformaticamente la historia clinica de los casos mas problematicos
con alglin cédigo de seguridad que impida su acceso independiente a todos
los profesionales no directamente implicados en la asistencia del caso (enfer-
meras, secretarias, u otros médicos) (Cf. las recomendaciones de la parte sexta).

b) Implantar algin sistema de seguridad en la tramitacion, almacenaje y recep-
cion de volantes comprometedores para personas determinadas.

# Asegurar que el registro de los volantes sea realizado por una sola
persona responsable e identificable.

# Marcar con alguna senal los volantes que se quiera mantener ocultos.

# Disponer de un lugar de acceso restringido para almacenar los volan-
tes marcados, o portadores de datos particularmente sensibles.

& Establecer un sistema de envio de ciertos informes en sobre cerrado,
que sélo pueda abrir el médico en cuestion.

) Realizar periédicamente actividades de concienciacion y recuerdo a todo el
personal sanitario de sus obligaciones de confidencialidad (mediante cir-
culacién de documentos, reuniones, sesiones, congresos...).

PROBLEMA 25 7
Redaccion y entrega de informes: accesibilidad para el paciente y envio a

terceras personas, mencion de datos sensibles, uso de lenguaje técnico o vulgar
y omision o cambio de datos a peticion del paciente.
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Caso paradigmatico

Inés, de 27 anos, licenciada en direccién de empresas, va a ser dada de alta en
el hospital donde le han atendido las fracturas maltiples que tuvo como resul-
tado de un intento de suicidio por precipitacién al vacio. Su intento de suicidio
fue realizado en un bache depresivo tras un fracaso amoroso que condujo a la
interrupcion voluntaria de su embarazo. Pero no existen antecedentes previos
de depresion ni de otros sintomas psiquiatricos. Ahora la enferma solicita a su
médico que en el informe de alta no haga constar la causa intencional de su poli-
traumatismo. Pide que el informe se limite a describir el tratamiento de las frac-
turas, sin indicar ninglin dato que permita atribuirlas a algo mas que a un acci-
dente involuntario.Y pide también que no se mencione su depresion, que ella
considera fruto de unas circunstancias que podra superar y que no necesitaran
tratamiento médico ulterior. Alega que un informe completo podria serle muy
perjudicial para su futura vida de relacion y comprometeria sus posibilidades
laborales.

Valores implicados
+ Atender la peticion de la enferma, protegiendo asi |a confidencialidad de
sus datos.
+ Mantener la veracidad y la integridad del informe de alta, contribuyendo
asi a que no dejen de ser tenidos en cuenta unos datos que pueden ser
importantes para la futura asistencia sanitaria de la enferma.

Cursos posibles de accion
+Los cursos extremos son:

1. De una parte, optar por no incluir los datos en cuestion, protegiendo de
ese modo el futuro social y laboral de la enferma.

2. Delaotra,optar por la veracidad del informe de alta, sin atender a la vul-
neracion del secreto médico que eso conlleva.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Redactar un informe de alta en el que solo se describan las lesiones y el
tratamiento aplicado, afirmando explicitamente que tuvieron un ori-
gen puramente accidental.

2. No mencionar el origen de las lesiones, dejando totalmente abierta la
interpretacion sobre su posible causa.

3. Noindicar explicitamente la causa voluntaria, pero de forma que un buen
entendedor pueda considerarla como la mas probable.
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4. Indicar la intencion que tuvo la paciente, pero explicando que formo parte
de un suceso desgraciado ocasional que no se detalla,y en el que no ha
podido diagnosticarse una enfermedad mental especifica.

5. Redactar un informe completo, incluyendo la previa interrupcion de su
embarazo y aclarando que no ha podido descartarse la existencia de
una alteracion mental importante con posibilidades de reincidencia.

Curso(s) optimo(s)

Redactar un informe en el que se aluda al origen de las lesiones con la mayor
delicadeza posible. Se podran utilizar eufemismos y términos técnicos, con la con-
dicién de que no resulten ambiguos para los profesionales de la salud.

Se debera hacer constar que la enferma carece de antecedentes psiquiatricos
y que durante su ingreso no se ha podido diagnosticar una patologia mental espe-
cifica de caracter cronico o recurrente.

Y no habra necesidad de mencionar la interrupcién de su embarazo.

Recomendaciones

a) No hacer afirmaciones contrarias a la verdad de los hechos.

b) Noomitiren los informes médicos datos que pueden ser necesarios y rele-
vantes para una buena asistencia sanitaria futura del enfermo.

c) Omitir la mencidn de los antecedentes biograficos que no puedan tener,
verosimilmente, ninguna repercusion patolégica futura.

d) Hacer constar todos los datos que, siendo ciertos, puedan redundar en bene-
ficio del enfermo o sean solicitados por el mismo.

e) Esdeaplicacion el contenido de la recomendacién g) de la Sexta parte.

Legislacion de referencia

Aqui cabe aplicar las normas relativas al informe de alta citadas en la parte
anterior,y las normas referentes a la conservacion y custodia de la historia clinica
transcritas en la parte cuarta.

El articulo 174 de la Ley de Autonomia del Paciente, sobre |a gestion de la docu-
mentacion sanitaria, dice: “4. La gestion de la historia clinica por los centros con
pacientes hospitalizados, o por los que atiendan a un nimero suficiente de pacien-
tes bajo cualquier otra modalidad asistencial, segun el criterio de los servicios
de salud, se realizara a través de la unidad de admision y documentacion clinica,
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encargada de integrar en un solo archivo las historias clinicas. La custodia de
dichas historias clinicas estara bajo la responsabilidad de la direccién del centro
sanitario”.

El articulo 17.6 de la misma Ley anade: “6. Son de aplicacion a la documentacion
clinica las medidas técnicas de seguridad establecidas por la legislacion regula-
dora de la conservacion de los ficheros que contienen datos de caracter personal
y,en general, por la Ley Orgdnica 15/1999, de Proteccidn de Datos de Cardcter Per-
sonal”.

Las normas de seguridad de los datos clinicos han sido examinadas en la parte
quinta.



Problemas relacionados con
los datos genéticos y
la medicina predictiva

PROBLEMA 26

El uso de la informacion genética y su valor en la prevencion de enferme-
dades.

Cada dia es mayor la importancia de la informacién genética, que permite no
sélo explicar la causa de muchas enfermedades sino también predecir con ante-
lacion patologias y comportamientos futuros de las personas. Esto hace que la
toma, utilizacion y almacenamiento de muestras genéticas plantee muchos con-
flictos y problemas éticos, ya que contienen informacion muy sensible. Por otra
parte, la investigacion es en este campo tan intensa, que los pacientes tienen pues-
tas enormes esperanzas en ella, muchas veces excesivas o irreales. De hecho, la
capacidad predictiva de las actuales pruebas genéticas es por lo general muy escasa,
dado que se sabe “leer” la informacién genética, pero que en muchas ocasiones no
se “entiende”, no se sabe interpretar apropiadamente.

Los conflictos son debidos no sélo a lo sensible de la informacion genéticao a
las expectativas a veces irreales que los ciudadanos han depositado en este tipo
de técnicas, sino también al interés de otras instituciones, como compafiias ase-
guradoras y empleadores en conocer los datos genéticos de sus clientes o de sus
empleados. Otra fuente de conflictos esta en la ambivalencia de los ciudadanos
ante una informacion que, en ciertos casos, es capaz de anunciarles con décadas
de antelacion qué tipo de enfermedad van a padecer. Hay personas que exigen
conocer este tipo de datos, en tanto que otras exigen exactamente lo contrario.

Caso1
Cribaje de hemocromatosis en poblaciones de origen europeo. Se ha diag-
nosticado un nuevo caso de hemocromatosis en el servicio de digestivo del hospi-
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tal de un area de salud, y el servicio de genética se pone en contacto con los coor-
dinadores de los centros de salud para iniciar el cribaje de la poblacién. Como argu-
mento basico, avalado por la gerencia del area, se insiste en que las poblaciones
europeas tienen hasta un10% de prevalencia de heterocigotos portadores del gen
mutado C282Y,y hasta el 5 por mil de homocigotos.

Valores implicados
+ Promocion de la salud y prevencién de la enfermedad.
+ Eficiencia en la distribucion del gasto.

Cursos posibles de accion
«Los cursos extremos son:

1. Rechazar la propuesta del cribaje, sin entrar en mas detalle ni discusion,
con lo que se impide la creacidn de un estado de opinién razonable al res-
pecto, tanto sobre esta propuesta como sobre otras cuestiones genéticas.

2. Aceptar la propuesta del cribaje sin mds, con lo que se somete a la pobla-
cion a un procedimiento de dudosa utilidad, se crea alarma social inne-
cesaria y se pierde |la oportunidad de que se formen los profesionales
de los centros de salud.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Los coordinadores piden informacion por escrito al servicio de genética,y
al tiempo obtienen informacién de PubMed sobre el cribaje de hemo-
cromatosis.

2. Entodos los centros se hace una sesion monogridfica, bibliografica y cli-
nica (si hay algun paciente con hemocromatosis).

3. Se pone énfasis en las oportunidades de sequimiento y tratamiento de |a
enfermedad tras el diagnostico.

4. Los coordinadores piden una reunion con el gerente, para conocer deta-
Iles practicos.

5. Las enfermeras no quieren quedar al margen, y piden participar en la
sesion con los médicos.

6. Todos los profesionales reconocen su ignorancia inicial y piden dedicar
varias sesiones a determinaciones genéticas (“hay que empezar por recor-
dar las leyes de Mendel”, reconoce mas de uno).

7. El médico de cabecera del nuevo caso recién diagnosticado prepara un
informe clinico que circula entre los médicos del drea, después de haber
obtenido el permiso del paciente y de asegurar el anonimato.
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8. Los coordinadores tienen una reunion con los médicos de genética y
de digestivo, que han preparado un documento en el que se resume
la situacion, claramente favorable a establecer el programa de cri-
baje.

9. Existe una asociacion de pacientes y familiares con hemocromatosis que
interviene a través del gerente y del servicio de genética, muy a favor
del establecimiento del cribaje.

Curso(s) optimo(s)

Los profesionales reconocen su falta de formacion en genética y establecen un
plan anual con el servicio de genética y con el gerente para ponerse al dia, con sesio-
nes cientificas, sesiones clinicas y revisiones bibliograficas. De la revision biblio-
grafica hecha apresuradamente se deduce que la mutacion del gen de la hemo-
cromatosis (C282Y del gen HFE) tiene poca penetrancia, de forma que entre 100
pacientes homocigoticos, solo uno desarrollara la enfermedad florida. Los coordi-
nadores se muestran escépticos respecto al cribaje y posponen un afo la toma de
decision al respecto. De todas formas, también aumenta el interés por la hemo-
cromatosis, y se establece un programa de coordinacion entre el servicio de diges-
tivoy los centros de salud para el diagnostico y seguimiento de los pacientes. Las
enfermeras se suman al proyecto docente. El cribaje, pues, no se implanta por el
momento.

Caso 2

Consulta de un paciente cuyo padre muri6 joven de infarto de miocardio, que
quiere saber si eso se hereda. El paciente no tiene ningln problema de salud, pero
ha oido un programa de radio sobre prevencion del infarto, y como esta preocu-
pado pues de ello muri6 su padre, acude al cardiélogo de la sociedad para saber
qué puede hacer.

El paciente es universitario, soltero, deportista, bien colocado en una empresa
multinacional, no tiene médico de cabecera, de forma que acude directamente a
los especialistas, de manera muy episodica. No conoce de nada al cardidlogo.

Valores implicados
+ Prevencion de una enfermedad, el infarto agudo de miocardio.
- Utilizacion de las pruebas en los casos realmente indicados, evitando la
medicalizacion de la vida de los pacientes y la distribucion inadecuada de
recursos.
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Cursos posibles de accion
+ Los cursos extremos son:

1. Negar toda importancia al problema, con lo que se pierden oportuni-
dades clinicas y se falta a la verdad cientifica.

2. Exagerar la importancia del problema, con lo que se medicaliza inne-
cesariamente la vida del paciente y se prepara su futuro rechazo cuando
descubra la verdad.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. Elcardidlogo hace una historia y exploracion fisica completa, logra empa-
tizar con el paciente y dedica el tiempo necesario a explicarle los fac-
tores de riesgo para el infarto y la importancia que tiene su antecedente
familiar.

2. Elmédico intenta entender el porqué de la ansiedad del paciente (es ansie-
dad, mas que precupacion).

3. Elcardidlogo duda si solicitar un andlisis con un perfil de lipidos en san-
gre, pues el paciente trae los realizados en la revision en el trabajo, muy
completos y normales.

4. El paciente no sabe mucho de su historia familiar, por lo que resulta muy
incompleto el genograma que elabora el médico, excepto en lo que se
refiere a la muerte del padre, a los 45 afios, que le impactd tremenda-
mente.

5. Puesto que no hay factores de riesqo asociados (ni tabaquismo, ni obe-
sidad, ni sedentarismo, ni hipertension, ni hiperlipemia, ni desempleo),
el cardidlogo aconseja revision en un plazo prudente, de cinco anos,
siempre que el examen laboral anual sea normal.

El paciente desearia una pauta mds intervencionista del cardidlogo.
El médico le recomienda hablar con su madre y obtener datos acerca de
la causa de muerte de otros familiares.

Curso(s) optimo(s)

El cardidlogo logra la confianza del paciente a través de la solicitud de una anali-
tica complementaria a |a realizada en el examen anual laboral, que confirma la nor-
malidad de los parametros. El paciente expresa sus sentimientos profundos, de horror
al infarto de miocardio, pues su padre murié en pleno coito con una prostituta,en una
casa de citas, con el consiguiente escandalo. De todo esto se entero siendo adolescente,
en el patio del colegio, ya que su familia se lo habia ocultado hasta entonces. El car-
didlogo aprovecha para recomendar el uso del preservativo en caso de sexo ocasional,
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y tranquiliza al paciente con un consejo que se resume en conservar los habitos salu-
dables y en seguir con una vida sana. El paciente obtendra informacion para comple-
tar el genograma y llamara al médico cuando la tenga. El cardiologo pide al paciente
que vuelva en dos anos y que le traiga los resultados de las revisiones en el trabajo.

Caso 3

Mujer joven que acude con un resultado de gen BRCA-1 positivo y que pide
consejo sobre lo que significa y qué decidir. Se hizo la determinacion en una cli-
nica privada dedicada al diagnostico genético, porque una amiga suya estaba
muy mal, con cdncer de mama muy avanzado (aunque se hacia mamografias
de cribaje). Tiene la impresion de que en esa clinica son muy agresivos, pues le
han recomendado mastectomia y ovariectomia bilateral profilactica. No tiene
ningun antecedente en la familia de cancer de mama ni de cancer de ovario,
excepto una tia materna, hermana de su madre, que vivié 9o afos y murié de
cancer de mama diagnosticado a los 80 afios. Pide consejo a su médico de cabe-
cera.

Valores implicados
+ Prevencion de una enfermedad grave, el cancer de mama.
+ Posibilidad de graves mutilaciones corporales.

Cursos posibles de accion
« Los cursos extremos son:

1. Ignorar la preocupacion de la paciente y quitar toda importancia al resul-
tado genético, con lo que el médico oculta solo temporalmente su igno-
rancia, y la paciente no recibe la atencién que precisa.

2. Derivar a la paciente al ginecdlogo, con una actitud alarmista que lleva
a recomendar la intervencion propuesta, al tiempo que se ignora el
impacto emocional de la enfermedad de la amiga.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. La paciente es recriminada, por haberse hecho la determinacion ya que
su perfil es de bajo riesgo de cancer de mama hereditario.

2. Elmédico de cabecera se siente dolido por no haber sido consultado pre-
viamente, y no da demasiada importancia a la cuestion.

3. Llapaciente sabe que el resultado positivo significa un riesgo relativo
cinco veces mayor que si hubiera sido negativo, pero no entiende qué es
la “penetrancia’, y tampoco se atreve a prequntar.
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4. Elmédico de cabecera le comenta que la “penetrancia” tiene que ver
con la expresion del gen, pero no sabe mucho mas, y es franco con la
paciente.

5. La cuestion de fondo es el impacto emocional de la enfermedad de la
amiga, algo que la paciente querria tratar a fondo, para saber cémo
puede ser el proceso terminal,y qué hacer en caso de que la amiga no
quiera finalmente ingresar cuando la situacion sea terminal.

6. Elmédico estd preocupado por la posibilidad de que la paciente termine
optando por una mastectomia y ovarectomia bilateral preventiva, que le
parece una barbaridad en una mujer de 30 afios que no ha tenido hijos
todavia.

7. Elmédico de cabecera no sabe si citar a la paciente otro dia, despugés de
haberse repasado la cuestion y en un momento en que no esté llena la
consulta, como ahora mismo.

Curso(s) optimo(s)

El médico se sincera con la paciente, tanto por el malestar que le causa el
no haber sido consultado antes de la prueba, como por la ignorancia respecto
a la penetrancia y la interpretacion clinica del resultado positivo de la muta-
cion de los genes BRCA. La paciente acepta una nueva consulta, a la semana
siguiente, en horario conveniente para la misma, en que trataran dos cuestio-
nes:la que preocupa al médico (considerar la utilidad de la mastectomia y ova-
riectomia bilateral profilactica) y la que preocupa a la paciente (el cursoy la
atencion en domicilio de la paciente terminal con cancer de mama). El médico
emplea este caso como acicate para desarrollar un nuevo interés acerca del
fundamento cientifico de las pruebas de diagnostico genético en distintos can-
ceres.

Caso 4

Alarma social creada por las ideas de un politico que cree que deberia hacerse
un banco de datos genéticos, a fin de aprovecharlo para hacer investigacion y para
los seguros médicos. El asunto llega hasta el Colegio de Médicos, cuya Junta tiene
una reunién para decidir su postura ante tal propuesta.

Valores implicados
+  Promocién del conocimiento.
« Confidencialidad de los datos.
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Cursos posibles de accion
« Los cursos extremos son:

1. Aceptar la propuesta de la creacion del banco de datos genéticos, sin mas
consideraciones, lo que probablemente es una manifiesta ilegalidad
que deja sin proteccion a la poblacion.

2. Rechazar sin mds la propuesta, con lo que se pierde |la oportunidad de
explorar a fondo la cuestion y de dar respuesta prudente a esta pro-
puestay alas que vengan en el futuro.

+ Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1. LaJunta Directiva del Colegio de Médicos siente que su opinion es impor-
tante, e intenta hacer tan pronto como puede un informe claro, fundado
y breve.

2. Ladecision es dificil, pues se nota entre los miembros de la Junta Ia
influencia de muy diversos sectores, desde los interesados en la inves-
tigacion, a los comerciales que intentan replicar en esa Comunidad Auto-
nomo uniprovincial el modelo implantado en Islandia.

3. LaJunta Directiva estd preocupada sobre todo por los problemas de confi-
dencialidad,y por el uso para incrementar o negar polizas de atencion médica
y de seguros,y no sabe como decidir para que quede clara su postura.

4. Alsecretario de la Junta le preocupa especialmente la discriminacion que
pueda dar lugar el banco de datos genéticos, por su situacion familiar (pro-
cede de una familia con talasemia), lo que le hace ser muy parcial.

5. El politico interesado en la formacidn del banco parece preocupado sélo
por ser innovador respecto a un campo en el que sabe hay gran interés
en el electorado; se ha documentado bien, y hace llegar a la Junta Direc-
tiva una sintesis de sus ideas, que los médicos ven como casi intrusismo,
pues es muy directivo.

6. Los servicios de genética publicos y privados se han concertado para
presionar a la Junta en el sentido de apoyar |a iniciativa politica.

7. El presidente de la Junta desea tener mds tiempo para decidir, pues a €l
nunca le habian hablado de |a experiencia islandesa ni de ningun otro
banco genético de una poblacion entera (el presidente es urélogo, en
practica privada).

8. Enunarticulo resumido y comentado sobre |a experiencia islandesa
queda claro que al final lo que predomina es el interés comercial, pero a
todo el mundo le parece que un articulo no es suficiente para hacerse
idea de una experiencia que suena lejana.
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Curso(s) optimo(s)

La Junta Directiva del Colegio de Médicos decide pedir a la Organizacion
Médica Colegial un informe en el que se pronuncie al respecto, pues no cree
que sea una cuestion sélo autondmica. Prepara un informe provisional en el
que pide que no se cree el banco de datos por el momento, y que se pase a
una fase de seguimiento de otras experiencias internacionales, como la de Islan-
dia respecto al propio banco, y la del Reino Unido respecto al uso de informa-
cion genética en los seguros. La Junta Directiva crea un grupo de genéticay
sociedad, e invita al politico interesado a que se sume como secretario; en el
grupo se integran genetistas, representantes de asociaciones de pacientes y
familiares con problemas genéticos, médicos clinicos, juristas y especialistas en
ética médica. Este grupo emitira un informe en seis meses respecto al banco de
datos, y se pretende su continuidad para promover el conocimiento y difusion
de las aplicaciones genéticas en forma ponderada y sin crear alarma social. La
Junta Directiva solicita una reunion con la Agencia de Proteccion de Datos para
ver si ese banco genético puede tener desde su punto de vista algun tipo de
problema.

Casos

Pareja que consulta para valorar la necesidad de hacer un diagnostico prena-
tal de sindrome de Down, pues ella tiene ya 40 afos. No han tenido hijos previa-
mente, y no tienen antecedentes familiares de sindrome de Down.Van a ver al gine-
cologo que ha llevado a la mujer toda la vida. Manifiesta que en cualquier caso
quiere tener el hijo.

Valores implicados
+ Prevencion de una enfermedad grave en mujer de riesgo.
+ Proteccion de la vida.

Cursos posibles de accion
+Los cursos extremos son:

1. Quitar toda importancia al problema y recomendar sin mds el embarazo,
con la repercusion clinica y legal que puede conllevar la morbilidad no
evitada.

2. Darexcesiva importancia a la cuestion, de forma que la pareja decida no
tener el hijo, ante las dificultades para tenerlo sano.

+Seidentifican los siguientes cursos intermedios:
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1. La pareja asiste a la consulta con el ginecdlogo con gran expectativa, des-
pués de pensarselo mucho,y ante la minima vacilacion de éste deciden
no sequir adelante.

2. Aunque la pareja no tiene antecedentes personales ni familiares de sin-
drome de Down, una pareja amiga ha tenido un nino recientemente
con tal alteracion genética, después de darle todas las pruebas nega-
tivas, por lo que atosigan al especialista a prequntas, en la busqueda de
una certeza imposible.

3. Elginecdlogo explica a la pareja el concepto de falso negativo, falso posi-
tivo y valor predictivo, y les comenta las distintas alternativas, |a deter-
minacion sanguinea y ecografica de alta resolucion, incluso la deter-
minacion no agresiva a través de una muestra de cuello de Utero.

4. Surge la consideracion acerca de la posibilidad de aborto de un producto
normal como consecuencia de la toma de muestra corionica, o de la amnio-
centesis, y la pareja se muestra impresionada e indecisa.

5. La pareja quiere saber todo acerca del mejor momento de las interven-
ciones, de las ventajas e inconvenientes.

6. Sediscute la decision de abortar en caso de que las pruebas demuestren
un sindrome de Down, y los pacientes muestran una ambivalencia ines-
perada.

7. Elginecdlogo se alegra de que la consulta se haya hecho antes del emba-
razo porque le da mas libertad para hablary recomienda la ingesta de
suplementos de dcido folico en el periodo periconcepcional.

Curso(s) optimo(s)

La pareja decide seguir adelante con sus planes de embarazoy ella acepta latoma
diaria de un complemento de acido félico en el periodo periconcepcional. De comun
acuerdo con el médico, deciden una nueva consulta en cuanto haya retraso mens-
trual,y hacer la determinacion con ultrasonidos y analitica en el primer trimestre.
El ginecologo comprueba que la pareja ha entendido las consecuencias que se dedu-
cen de la realizacion de la prueba y promete facilitar la informacion necesaria para
una interrupcion voluntaria del embarazo, caso de que los padres asi lo decidan.

Caso 6

Proyecto de implantacién de un cribaje de fibrosis quistica en recién nacidos,
que obliga a determinar genes en ambos progenitores, lo que descubre casos de
falsa paternidad biologica. El programa esta promovido por el grupo de detec-
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cion precoz de enfermedades genéticas, que presenta como aval el éxito obtenido
en el caso de la fenilcetonuria. El consejero autondmico tiene que tomar una deci-
sion y pregunta en busca de asesoramiento.

Valores implicados
+ Mejor conocimiento de una enfermedad.
+ Proteccion de la confidencialidad de los datos.

Cursos posibles de accion
« Los cursos extremos son:

1.

Implantar el cribaje universal neonatal de la fibrosis quistica, sin tener
en cuenta ni las dificultades cientificas respecto al valor predictivo de
desarrollo de la enfermedad ni las dificultades sociales respecto al des-
cubrimiento de falsas paternidades.

Rechazar el cribaje de la fibrosis quistica, con lo que se impide el uso racio-
nal de dicha intervencion, Gtil en algunas poblaciones escogidas.

+  Seidentifican los siguientes cursos intermedios:

1.

Los grupos que promueven la implantacion del programa cuentan mucho
con una cantante local, muy popular, que tiene familia con fibrosis quis-
ticay ha difundido su propdsito de hacerse analisis pre-natales; con ello
se crea un estado de opinion favorable al cribaje.

La poblacién y el consejero piden tomar una decision sobre la propuesta
de cribaje en los recién nacidos, y de paso aclarar las oportunidades
de diagnostico pre-natal.

La asociacion de pacientes y familiares con fibrosis quistica presiona
directa e indirectamente, a favor del cribaje neonatal.

Los asesores cientificos explican que hay mas de 800 mutaciones del
gen CFTR y que el genotipo predice poco el fenotipo. Tener un gen mutado
no implica desarrollar la enfermedad. La situacion es muy distinta, expli-
can, en las familias afectadas que piden consejo genético antenatal que
en la poblacion general a la que se le piensa ofrecer el cribaje de todos
los recién nacidos. Estos conceptos no resultan claros ni para la pobla-
cion ni para los politicos.

Los asesores presentan datos sobre el coste total del programa de cribaje
de fenilcetonuria, que es el que se pone de ejemplo, tanto en lo referente
al propio cribaje como al seguimiento y tratamiento hasta llegar a Ia
madurez.
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6. Elcribaje de fibrosis quistica obliga, para poder tomar decisiones l6gi-
cas, a determinar el genotipo de los progenitores, y ello saca a luz hasta
un 10% de falsa paternidad, con los consecuentes efectos en la familia.
Esta cuestion enfrenta a sectores distintos de poblacién.

Curso(s) optimo(s)

El consejero toma en consideracion el consejo de sus asesores y decide no
implantar el cribaje, tanto por el problema cientifico, como por las repercusiones
sociales de las falsas paternidades. Tiene una reunion con los representantes de
familiares y pacientes con fibrosis quistica y llegan al acuerdo de ofrecer el cribaje
pre-natal a este grupo de poblacion. El consejero aprovecha para iniciar un pro-
grama de toma de decisiones basada en pruebas cientificas respecto a la implan-
tacion de pruebas diagndsticas genéticas, en el que se incluye la formacion de un
comité cuya composicion pueda asegurar la consideracion de aspectos cientificos
al tiempo que aspectos econémicos, sociales y éticos. Ademas, toma contacto
con el consejero de educacién y con los responsables de los medios de comunica-
cion, para establecer un plan de informacién en genética que mejore el conoci-
miento de la poblacion al respecto.

Recomendaciones ~

a) Las pruebas genéticas obligan a la toma de decisiones en campos muy nue-
vos, sobre los que no hay informacién completa, y para los cuales falta
formacion en muchos de los profesionales sanitarios. Conviene que se tenga
en cuenta la necesidad imperiosa de formacion antes de que se imponga
una politica de hechos consumados que disminuiria en mucho las posibi-
lidades de elegir las alternativas mas adecuadas a los problemas, casos, y
situaciones. Este requerimiento de mayor formacién afecta a los médicos
y a otros profesionales sanitarios, asi como al conjunto de la poblacion.

b) Esimportante seguir las recomendaciones europeas sobre la realizacion de
pruebas genéticas,y también respecto a la terapéutica genética. Todo esta
lleno de prejuicios y de expectativas excesivas,y se mezclan conocimientos
cientificos con negocios y con cuestiones morales. Conviene, pues, seguir
con interés la experiencia de otros paises y lograr acuerdos que justifiquen
posturas racionales.

c) Muchas cuestiones genéticas van mas alla de la tipica relacion médico-
paciente, pues afectan irremediablemente a terceros. El papel de los pode-
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res publicos y de los politicos y directivos es, pues, mas importante que en
otras cuestiones. Los problemas genéticos casi nunca son puramente médi-
cos. El aspecto ético, el cumplimiento de los cuatro principios basicos, es
mas complejo que en otras cuestiones sanitarias. No deberia practicarse
una politica de “ir detras” de los problemas, sino de preverlos y tomar
decisiones que ayuden al buen trabajo de los clinicos.

é é Legislacion de referencia

A los problemas relacionados con la genética en la prdctica médica se aplican
las normas generales sobre secreto, confidencialidad e intimidad. El Convenio de
Oviedo relativo a los derechos humanos y la biomedicina, de 4 de abril de 1997, rati-
ficado por Instrumento de 23 de julio de 1999, establece entre otros principios y
bases la prevalencia del bienestar humano sobre la ciencia (articulo 2), la necesi-
dad del consentimiento informado previo a cualquier intervencion (articulo 5) y el
“derecho de toda persona a que se respete su vida privada” (articulo 10).

En nuestro ordenamiento juridico, las leyes referidas a esta materia no dispo-
nen de normas especificas sobre la confidencialidad de los datos, si bien intentan
respetar en todo momento la dignidad; asi, la Ley 42/1988, de 28 de diciembre, de
donacion y utilizacion de embriones y fetos humanos o de sus células, tejidos u 6rga-
nos o la Ley 35/1988 de 22 de noviembre sobre Técnicas de Reproduccion Asistida,
modificada por la Ley 45/2003, de 21 de noviembre.No obstante, deberian tenerse
en cuenta los principios y garantias de la Ley Orgdnica 15/1999, de 13 de diciem-
bre, de proteccion de datos de caracter personal.
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