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la apuesta estratégica de fevas por la étfica

Confianza y secreto van ligados en toda relacién asistencial o clinica. Se
entiende por secreto profesional la obligacion de no revelar ni divulgar la
informacion obtenida en un ambiente de confianza y que tiene como
objetivo la mejora de la calidad de vida de la persona usuaria. Los profe-
sionales y entidades de FEVAS somos conscientes de la complejidad que
conlleva la gestién del derecho a la confidencialidad, especialmente en
aquellas personas usuarias que no tienen capacidad para determinar y
decidir con quién, para qué y cuanto de su vida privada quieren compartir
y dar a conocer, para conseguir determinados beneficios, prestaciones o mejoras
en su vida. Con el objetivo de aportar reflexiones practicas que puedan ayudar a
avanzar en el respeto a la intimidad, privacidad y confidencialidad de las perso-
nas usuarias, un grupo de profesionales de las diversas entidades FEVAS hemos
creado un grupo de trabajo cuyo resultado es el presente documento.

resumen

PALABRAS CLAVE: Intimidad, Confidencialidad, Caso prototipo.

Trust and secret are closely linked in every relationship of the healthcare
services. The professional secret is defined as the obligation not to reveal
or disclose information obtained in an environment of trust, which aims to
improve the quality of life of the users attended. Professionals and orga-
nizations belonging to FEVAS are aware of the complexity behind the
management of the confidentiality as a right, especially when users of
these services are not always capable of determining and deciding with
whom, for what and how much of their lives they want to share, in order
to achieve certain benefits and improvements in their lives. FEVAS has gathered
a group of professionals from its organizations with the objective of contribut-
ing with practical reflections to improve how we deal with our users’ rights to
their intimacy and confidentiality. The result of such work is the current docu-
ment.

summary
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Confianza y secreto van ligados en
toda relacion asistencial o clinica. En este
contexto, se entiende por secreto profe-

infroduccion m m m
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La relacion asistencial que establece-
mos con las personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo es una rela-
cién privada, basada en la confianza y la
lealtad. Nuestros destinatarios y sus fami-
lias confian en que nuestras propuestas
profesionales e institucionales les ayuden
a mejorar su vida. Con ese compromiso
los profesionales y entidades de FEVAS
gestionamos, cuidamos y trabajamos.

sional la obligacién de no revelar ni divul-
gar la informaciéon obtenida en un
ambiente de confianza y que tiene como
objetivo la mejora de la calidad de vida
de la persona usuaria. Cada persona, en
virtud de nuestra dignidad como seres
humanos, necesitamos gestionar nuestra
vida privada con intimidad, reservandola
a los que consideramos extrafios por no
ser de nuestra confianza. Esta necesidad



ha sido recogida como un derecho; el
derecho a la privacidad, intimidad y con-
fidencialidad.

Con el desarrollo del trabajo en equi-
po, la obligacién de secreto deja de ser
una obligacion individual y pasa a ser una
obligacién compartida; todos los profe-
sionales que conocen informaciones pri-
vadas de personas a las que atienden con
el objetivo de beneficiarles, estan obliga-
dos a tratar dichas informaciones de
manera confidencial. La obligacion de
confidencialidad hace asi referencia no
s6lo a las informaciones reveladas, sino a
todas aquellas informaciones privadas
que se conocen de una persona atendida
y que le corresponde a ella, o a su repre-
sentante, decidir cobmo gestionarlas, es
decir, para qué utilizarlas y con quién
compartirlas.

El deber profesional de confidenciali-
dad es recogido en los cédigos deontolo-
gicos de todas las profesiones socio-sani-
tarias: psicologia, trabajo social, medici-
na, enfermeria, educacion social....; Por
supuesto, el derecho a la privacidad, inti-
midad y confidencialidad estd recogido
ampliamente en el Cédigo Etico de FEAPS
(ver cuadro 7). Asi mismo, el derecho a la
confidencialidad estd recogido en la

legislacion que regula las actividades
socio-sanitarias (las normas legales de
referencia estan recogidas en el cuadro
2).

Los profesionales y entidades de FEVAS
somos conscientes de la complejidad que
conlleva la gestién del derecho a la confi-
dencialidad, especialmente en aquellas
personas usuarias que no tienen capaci-
dad para determinar y decidir con quién,
para qué y cuanto de su vida privada
quieren compartir y dar a conocer para
conseguir determinados beneficios, pres-
taciones o mejoras en su vida.

Con el objetivo de aportar reflexiones
practicas que puedan ayudar a avanzar
en el respeto a la intimidad, privacidad y
confidencialidad de las personas usuarias,
un grupo de profesionales de las diversas
entidades FEVAS creamos un grupo de
trabajo cuyo resultado es el presente
documento.

La metodologia utilizada ha sido la
deliberacién ética en torno a un caso pro-
totipo que, creemos, recoge la mayoria
de las situaciones de dificultad y conflicto
en torno a la confidencialidad en nues-
tras entidades. Para ello seguimos las
siguientes fases:

Cuadro 1. Confidencialidad en el Cédigo Etico de FEAPS

Las organizaciones FEAPS

Art 32. Garantizaran siempre el derecho a la intimidad de la persona tanto mas si
ella no es capaz de defenderla, especialmente en el ambito institucional: en resi-
dencias, pisos tutelados, centros tanto educativos como laborales o de prestacion de
otros servicios tales como programas de dia, ocio...

Art 33. Garantizaran la confidencialidad de la informacion en el ejercicio de nues-
tro trabajo, con normas explicitas en los reglamentos de régimen interno e infor-
mando siempre previamente a la propia persona o a la familia del uso que pudiera
hacerse de las mismas (investigaciones, publicaciones...). El secreto institucional
tiene caracter externo y corresponde gestionarlo a la organizacién de modo que no
lesione derechos y oportunidades de mejora en la calidad de vida.
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En primer lugar redactamos un caso Tras realizar una sesion de formacién
que ilustrase la problematica mas fre- sobre el tema, deliberamos sobre dichos
cuente: problemas hasta llegar a un acuerdo

sobre algunas recomendaciones para el
mejor uso de la informaciéon en nuestras
entidades, de manera que se respete, de
mas éticos o de valor que subyacen en el |3 mejor manera posible, el derecho a la

mismo. confidencialidad de nuestros usuarios.

A continuacién detectamos los proble-

Cuadro 2. Legislacion basica en relacion al tema

e Constituciéon Espafiola
- Art. 18.1. Derecho a la intimidad.

- Art. 18.4. “La ley limitara el uso de la informatica para garantizar el honory
la intimidad personal y familiar de los ciudadanos y el pleno ejercicio de sus
derechos” (derecho a la proteccién de los datos)

e Ley orgéanica de Proteccién Civil:

- Articulo 7.4 : “Considera intromision ilegitima, catalogada como falta grave,
la revelacion de datos privados de una persona o familia conocidos a través
de la actividad profesional y oficial de quien lo revela, imponiendo la obli-
gaciéon de indemnizar el dafo causado”

e Ley organica 15/1999 de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter
Personal.

- Articulo 7.3. "Los datos de caracter personal que hagan referencia al origen
racial, a la salud y a la vida sexual s6lo podran ser tratados (...) cuando asi se
disponga en una ley, o el afectado consintiera de forma expresa” (7.3)

- Art. 7.6 “No obstante (...) podran ser objeto de tratamiento (...) cuando
resulte necesario para la Prevencién o diagnéstico médico, la prestacion de
asistencia sanitaria (...) o la gestion de Servicios (...) cuando se haga por un
profesional sujeto a secreto”

e Coddigo Penal (1995)
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- Art. 199. 1. "“El que revelare secretos ajeno,

- 199.2. “El profesional que, con incumplimiento de su obligacién de sigilo o
reserva, divulgue los secretos de otra persona, ...

e Ley 41/2002, basica reguladora de la autonomia del paciente...
- Art. 2.7 (reserva debida)
- Art. 7 (intimidad)
- Art. 17-19 (historia clinica)

* Ley General de Sanidad (1986)- Arts. 10.1y 10.3

SIGLO




e Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacién de dependencia. art. 4

- Dcho. a que sea respetada la confidencialidad en la recogida y el tratamien-
to de sus datos, de acuerdo con la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre,
de Proteccién de Datos de Caracter Personal.

e Ley del 12/2008, de 5 de diciembre, de Servicios Sociales en la CAPV, art. 9.
Derechos de las personas usuarias de los servicios sociales

- b) Dcho. a la confidencialidad entendiéndose por tal el derecho a que los
datos de caracter personal que obren en su expediente o en cualquier docu-
mento que les concierna sean tratados con pleno respeto de lo previsto en la
Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter
Personal, incluyendo la debida reserva por parte de las profesionales y los
profesionales con respecto a la informacion de la que hayan tenido conoci-
miento sobre las personas usuarias de los servicios sociales.

CuUso prototipo planteddo m m m

Ana tiene 37 afios y vive con su madre
de 74 anos en Bilbao. Hace 25 afos le
operaron de un tumor cerebral y desde
entonces tiene secuelas importantes fisi-
cas (no camina y habla con dificultad) y
psiquicas. Desde hace 16 afos acude a un
centro de dia para personas con discapa-
cidad. Tiene escasa relacion con sus dos
hermanas que viven fuera de Bilbao y
muchas relaciones con otras personas con
discapacidad que conoce del centro de
dia y del club de tiempo libre al que
acude los fines de semana desde hace
mas de 20 afios. Tiene una relacion de
pareja estable con Jon desde hace 6 afios.
Se conocieron en el centro de dia y se
hicieron novios. Jon se lleva muy bien con
la madre de Ana, hasta el punto de que
varias veces han ido juntas de vacaciones
las dos familias.

Carmen es la persona de referencia de
Ana en el centro de dia. Es monitora y se
conocen desde que Ana llegé al centro.
Carmen conoce a su madre, a sus herma-
nas, a Jon, a su familia y a la mayoria de
los amigos y amigas de Ana. Carmen ha
notado que la madre de Ana ha olvidado

varias veces algunas cosas importantes:
que habia salida y tenia que preparar
bocadillos, que no habia centro y le ha
bajado a la parada, que la medicacion de
Ana se habia acabado.... Acude al cua-
derno de seguimiento y ve que hay varias
anotaciones en relacion a pequefios olvi-
dos, imprevistos,...con Ana. Preocupada
mira el expediente de Ana y comprueba
que ésta ha faltado a la ultima cita con su
neurdlogo.

Un mes mdés tarde, Ana cuenta a
Carmen que desde hace un mes no va al
club los fines de semana porque vienen
sus hermanas a casa. También le comenta
que casi no ve a Jon y que parece que no
va a ir de vacaciones de verano pero no
sabe por qué.

Un dia, una de sus hermanas viene al
centro y pide informacidn sobre Jon y su
relacion con Ana. Le cuentan que esa
relacion es conocida y fomentada por las
dos madres (de Jon y Ana).También solici-
tan un informe completo de la valoracion
y la evolucion de Ana, pues han decidido
solicitar plaza en Diputacion. Pide tam-
bién un informe que refleje la incapaci-
dad de Ana para solicitar a la fiscal auto-
rizacion para una ligadura de trompas.

Marije Goikoetxea
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También nos informan de que llamara e Latransmision de informacién a los
por teléfono la directora de un centro de tutores en funcién de la capacidad
Logrofo. Espera que le pasemos la infor- de la persona usuaria y su deseo de
macion necesaria para que Ana se sienta compartir, o no, la informacion.

a gusto en aquel centro al que acudira
este verano 3 meses mientras la situacion
de su madre se resuelve.

e Informacién a familiares no tuto-
res: icuando?

¢ Informacion a otras personas usua-

El equipo del centro de dia no sabe .
rias.

qué poner en el informe primero para la
Diputacion y duda si realizar el informe e la
segundo sin hablar con Ana y con su
madre. Carmen, que se encuentra como
es habitual en el centro de dia con la
madre de Jon, comenta el caso con ella y
ésta se enfada mucho.

informacion a la
Administracion. ;Y en el caso que
coincida con la entidad pagadora?,
¢y si también es la responsable de
velar por los derechos?

e La informacién a una entidad
pagadora diferente a la
Administracion.

problemaus en relacion a la confiden-

cidlidud yue subyucenen el cusomm e La transmision de informacién a
= otras entidades asistenciales y
socioeducativas.

- En cuanto a la gestion interna de N
la informacion

La transmisién de informacion al

ambito judicial: Fiscalia...

e De qué informar: La cantidad y el
tipo de informacién a compartir en
el equipo... delberacion prdcticu sobre femu m m

|

e A quién informar y cuando.
Personal “especial” y acceso a la
informacion del mismo: volunta-
rios, profesionales en practicas...

Gestion Interna de la informacion en
los equipos y las entidades
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e Como informar: Soportes de la
informaciéon como cuadernos,
informes...

Cuestiones a tener en cuenta:

el tipo de informacién (de qué natura-

o ) o leza e importancia es),
e Limites de la confidencialidad.

e quiénes poseen y recogen la informa-
cion,

SIGLO

- En cuanto a la comunicacion . g i¢n se responsabiliza de ella,
externa de la informacién

. . e con quiény cédmo se comparte,
e Soportes de informacion externa

como correos electrénicos, llama- e qué soportes se utilizan y como pasa
das telefoénicas, informes escritos... de la persona que la posee al soporte.



e informacién objetiva e interpretacio-
nes subjetivas.

Informaciéon compartida en el equi-
po: ;Cuanta? ;Con quién?

La informacion confidencial sélo la
deberia manejar el personal directamen-
te implicado con el bienestar y el benefi-
cio de la persona usuaria y el tutor legal
en la medida que la necesita para gestio-
nar sus derechos. Para ello hay que deter-
minar quién forma parte del equipo que
atiende a Ana y qué informacion debe
tener para que Ana esté bien atendida y
no corra riesgos.

En el caso, Carmen dispone de mucha
informacion y no la comparte con el resto
del equipo y con la persona coordinado-
ra en mas de un mes. Ello coloca a Ana en
una situacién de posible falta de protec-
cién pues hay algunos datos que mues-
tran que su tutora (su madre) tiene algu-
nos problemas para hacerlo.

Es clave la figura del coordinador, o
responsable de la gestién de la informa-
ciéon. Esta figura administra la informa-
cién. Los otros profesionales tienen otra
accesibilidad. No todo el mundo tiene
que saber todo, sino lo que necesita para
su actuacién o intervencién con la perso-
na usuaria. Generalmente, se dispone de
demasiada informacién. Esta deberia
estar mas controlada. Es fundamental
que la persona responsable sepa transmi-
tir y discernir a quién transmite la infor-
macién y qué informacién transmite.

Es necesario identificar la informacion
que es necesario compartir para que la
persona usuaria no corra riesgos, espe-
cialmente cuando la persona no puede
responsabilizarse de su bienestar. No hay
que confundir respeto a la confidenciali-
dad y falta de companerismo. Todos los
profesionales deben de comprender que
las limitaciones a algunas informaciones

son por salvaguardar el derecho a la inti-
midad de las personas usuarias.

Seria conveniente que en cada entidad
y equipo se determine con claridad: cdmo
se accede a la informacion, quién accede,
por qué medio y para qué. El acceso a la
informacion confidencial de otras perso-
nas distintas a las establecidas deberia
requerir una autorizacion de la propia
persona o del tutor o responsable.

Toda persona que tiene responsabili-
dades sobre una persona usuaria debe
tener la informacién necesaria para reali-
zar dicha responsabilidad de manera
correcta. Esto incluye al personal en prac-
ticas, personal no asistencial, a los volun-
tarios, etc. Por otro lado, toda persona
que disponga de informacién confiden-
cial de una persona usuaria en virtud de
su trabajo estd vinculada por secreto
compartido a no revelar esa informacion
fuera del ambito asistencial. Para que
esto se cumpla debemos de informar y
formar a las personas, profesionales o no,
que colaboran en las entidades FEVAS
respecto a su obligacién de confidenciali-
dad.

¢Cémo informar?: Soportes y otros

En el caso, se mencionan un cuaderno
de seguimiento y un expediente, que
parece, es de libre acceso a los profesio-
nales.

El expediente o historia de seguimien-
to de una persona usuaria es un instru-
mento profesional de caracter asistencial
y legal que debe de tener un acceso res-
tringido. Cada profesional puede acceder
a aquellas partes del expediente que
incumban a su tarea. Los datos persona-
les del expediente deben de estar prote-
gidos segun determina la ley de protec-
cién de datos personales (Ley organica
15/1999 de 13 de diciembre).

El cuaderno de incidencias diario debe
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ser el modo habitual de compartir la
informacion entre los profesionales y por
ello debe estar accesible para todas las
personas que intervienen en la atencién,
pero debe protegerse de que pueda ser
visto por otras personas ajenas (otros
usuarios, familias, visitas...). En el cuader-
no se debe escribir todo lo que se estime
oportuno para mejorar la atencién a la
persona usuaria (no otras cosas que solo
fomentan la curiosidad, el etiquetaje,
etc.). El cuaderno debe recoger datos
objetivos y no valoraciones personales.
Tenemos que escribir de manera que
podamos, si es necesario, mostrar a Anay
a su madre la informacién que se pone en
el cuaderno.

Debemos evitar otro tipo de soportes
no formalizados (teléfono, papeles,
notas...) en la practica habitual. Si es
necesario utilizarlos de manera excepcio-
nal es conveniente incorporar la informa-
cion compartida a los soportes habitua-
les.

Parece que el mejor modo de compar-
tir la informacion necesaria y preservar la
confidencialidad exigida es establecer un
cauce doble de informacion:

e Determinar a quién debe dar informa-
cion relevante cada profesional.

e Establecer reuniones periddicas de
seguimiento de los casos.

Limites del respeto a la confidenciali-
dad

Cuando una persona es capaz de com-
prender el modo habitual de trabajo en
equipo de los profesionales que le atien-
den, lo correcto es que conozca quién
tiene informacién sobre ella y respetar si
solicita que alguno o algunos profesiona-
les no conozcan parte de la informacién.

Dicho respeto a la confidencialidad
serd limitado en los siguientes casos:

e La persona no es capaz de decidir
sobre su vida y si no se informa a
alguien corre riesgos

e El respeto a la confidencialidad supo-
ne riesgos para terceras personas que
no se pueden evitar de otro modo.

Comunicacion externa
A otros profesionales

En el caso anterior la familia pide que
se dé informacion a la directora del cen-
tro donde irda Ana en verano. También
solicitan varios informes para lograr algu-
nas prestaciones que valoran que son
beneficiosas para Ana.

La transmision de la informacion hacia
el exterior de la entidad es problematica,
aunque busquemos el bien del usuario,
especialmente cuando la persona usua-
ria, o su representante, no ha dado su
consentimiento para ello y cuando el
modo utilizado para transmitirla no es
adecuado. La transmision oral de infor-
macién puede conducir a interpretacio-
nes subjetivas y a una relajacion del
deber de confidencialidad, asi como
generar “etiquetas” y “prejuicios” hacia
las personas sin conocerlas. Por ello, es
importante elaborar y seguir un protoco-
lo de a quién y de qué modo se da infor-
macién externa de las personas usuarias.

Siempre que sea posible, la informa-
cion debe darse por escrito y sobre los
aspectos de interés para la asistencia y/o
coordinacién con otros profesionales o
entidades, buscando el beneficio de la
persona usuaria y la necesaria para el fin
que se busca. (Por ejemplo, organizar
una salida, conseguir una prestacion...).
Hay que buscar el equilibrio entre el
maximo beneficio y la minima violacion
del derecho a la confidencialidad de la
persona usuaria.



Si no hay urgencia, la comunicacién
debe darla el coordinador o el profesio-
nal responsable y sélo de la informacion
para el fin que se busca. Por ejemplo, si se
trata de una salida, s6lo se transmitira la
informacion necesaria para facilitar la
salida. Hay que tener precaucion con la
informacion que se facilita y los posibles
“etiquetajes” que se generan a partir de
ésta (por ejemplo, “no se entera de
nada” no es la expresién adecuada para
transmitir informacién de una persona).

Debemos facilitar a otros profesionales
o entidades la informacién clara y objeti-
va dirigida a garantizar la propia seguri-
dad del usuario y la de los demas (por
ejemplo, “no debe comer comida sin tri-
turar”, “se agita mucho si se queda des-
nudo”,...). La claridad de la informacion
es fundamental para facilitar su 6ptima
interpretacién.

Tal y como ya se hace en algunas enti-
dades de FEVAS, cuando el usuario utiliza
servicios externos (por ejemplo, un pro-
grama de vacaciones) para orientar a
otros profesionales se hace uso de unas
guias, en las que se detalla informacion
basica acerca del suefio, la alimentacion,
la comunicacién... que pretenden salva-
guardar la seguridad de las personas
usuarias y mejorar su bienestar y confort.

Como en el apartado anterior, si la per-
sona usuaria es capaz, lo correcto es soli-
citar el consentimiento de la persona
para dar informacion a otros profesiona-
les y/o entidades. En caso de no serlo,
seran sus tutores o representantes los
que decidan qué informacion compartir.
De este modo, para hacer los informes y
enviarlos, tanto a Diputacién como a
Fiscalia se requiere consentimiento de la
madre de Ana o de quien le represente si
ella no puede darlo, y a ser posible tam-
bién de Ana. Aunque una persona sea
incapaz de decidir, siempre que sea posi-
ble se le informard de a quién damos

informacion suya y por qué razones.

Es conveniente recordar a los profesio-
nales externos (asistenciales o no) la obli-
gacién de salvaguardar el derecho a la
privacidad e intimidad de las personas
usuarias.

A tutores y familiares no tutores

Como criterio general, es conveniente
buscar el equilibrio entre el maximo
beneficio y la minima violacién del dere-
cho a la privacidad e intimidad de las per-
sonas usuarias. La informacion a dar a los
familiares es la necesaria para ejercer su
responsabilidad. Ello supone, en ocasio-
nes, dar informaciones muy exhaustivas y
detalladas sobre algunos aspectos y muy
poca sobre otros. Entre diferentes fami-
liares, existen diferentes niveles de res-
ponsabilidad sobre la persona, que 16gi-
camente requeriran diferentes niveles de
informacion.

Informacién a tutores y/o represen-
tantes legales

Los tutores tienen la obligacion legal y
moral de velar por que se respeten los
derechos de la persona con discapacidad
y del desarrollo y de prestarle los recursos
necesarios para que sus necesidades sean
cubiertas de manera adecuada para que
pueda desarrollar su vida de manera
plenay personal.

En el caso de personas con poca capa-
cidad de autonomia, evidentemente, los
tutores deben tener acceso a toda la
informacion que poseamos y que se nos
requiera o se necesite para tomar decisio-
nes sobre la vida.

En el caso de personas con autonomia
limitada o competencia disminuida que
son incapaces legales, la situaciéon es mas
compleja en cuanto a la gestion de la
informacion. Es frecuente que las entida-
des y las familias busquen fines distintos

Marije Goikoetxea

Revistu Espuholu sobre Discupucidud Infelectual
Vol 42 (1), Nam. 237, 2011 Pdy. 71 u pdy. 82

SIGLO



la apuesta estratégica de fevas por la étfica

Revistu Espunolu sobre Discupucidud Intelectudl
Vol 42 (1), NUm. 237, 2011 Pdy. 71 u pay. 82

SIGLO

y sigan ritmos diferentes. Las familias tie-
nen que buscar sus propios equilibrios
para integrar en la vida cotidiana las difi-
cultades generadas por la discapacidad.
Para ello solicitan informaciones que no
siempre la persona usuaria quiere que se
den (por ejemplo, solicitan informacién
detallada sobre lo ocurrido en unas vaca-
ciones). Lo mismo puede ocurrir en la
otra direccion y la entidad requiere infor-
macién que la familia no considera que
debe aportar (por ejemplo, solicitan tam-
bién informacién detallada sobre lo ocu-
rrido un fin de semana en casa). En estos
casos, es necesario llegar a acuerdos
sobre los aspectos sobre los que tanto la
familia, como los profesionales de la enti-
dad, van a informar, y cuales no, sin auto-
rizacién de la propia persona usuaria. De
otra forma, la informacién es una fuente
continua de conflictos.

Otros familiares que no son tutores

Evidentemente ademas de la persona
o entidad que tiene la tutela legal de una
persona incapaz, es frecuente que exis-
tan otras figuras, familiares o allegados,
que también actuan en beneficio de la
persona usuaria y tienen responsabilida-
des con ella (hermanos, tios, sobrinos,
abuelos,...). Hay factores como el nivel de
responsabilidad o el grado de relacion
familiar, que se deben tener en cuenta a
la hora de transmitir o no determinadas
informaciones. En el caso de las dobles
familias, debemos intentar buscar un
pacto, lo mismo que en el caso de varios
hermanos, y otros semejantes, sobre qué
informacion debe conocer cada persona
o cada parte, para lograr el mayor bie-
nestar de la persona usuaria. En general,
es quien ostenta la tutela quien tiene la
responsabilidad de decidir sobre la infor-
macién a dar de la persona usuaria.

Si nos fijamos en el caso, las hermanas
de Ana actlan precipitadamente, sin
tener en cuenta los valores de Ana y su
madre, sus necesidades, sus gustos y cos-

tumbres. Decidir el mayor beneficio de
otra persona no siempre es facil, y los
profesionales podemos ayudar a tomar
esas decisiones. Por ejemplo, se podria
haber convocado una reunién con todas
las personas implicadas (madre, herma-
nas, Ana, Carmen) para intentar encon-
trar alternativas a la nueva situacién de
dificultad, o al menos haber hablado con
Ana sobre la nueva situacidon generada.

A la administracion publica, otras
instituciones, entidades pagadoras

La informacién facilitada a otras enti-
dades externas tiene que ser estrictamen-
te la informacién necesaria para lograr el
beneficio de la persona usuaria. En rela-
cién a los informes, hay que conocer el
fin del informe, y si legalmente debemos
hacerlo o no. Si no se atenta contra lo
establecido por la ley, hay que avisar a los
tutores de la informacién que se transmi-
te y pactarla previamente.

Como criterio general debemos infor-
mar con consentimiento de la persona o
su representante de aquellos aspectos
exigidos para lograr determinados bene-
ficios para la persona que sean de su inte-
rés. No siempre las personas considera-
mos determinados beneficios de interés
(por ejemplo, una plaza de aparcamiento
para personas con discapacidad o una
plaza en un viaje...), por tanto hay que
evitar realizar informes y dar informacio-
nes para conseguir determinadas presta-
ciones si no son necesarias, o de interés,
en el caso concreto.

Debemos evitar, siempre que sea posi-
ble, dar informaciones sensibles e intimas
a otras entidades no profesionales.

Para dar informacion sensible y rele-
vante de una persona usuaria sin su con-
sentimiento y/o el de su tutor se requiere
autorizacion judicial. Si alguna otra per-
sona o entidad nos requiere informacién
para procedimientos judiciales en rela-



cion a la persona usuaria deberemos de
obtener bien el consentimiento oportu-
no, bien la correspondiente autorizacion
judicial.

recomenduciones pura avanzar en el
respeto G la confidencidlidad en
fevus m m m

Tras la deliberacion centrada en el caso
de Ana, creemos que podemos establecer
algunas recomendaciones generales que
pueden guiar los procedimientos de
manejo de informacién en las entidades
FEVAS, de modo que el respeto a la pri-
vacidad de las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo sea preserva-
do y la obligaciéon de confidencialidad
que tenemos con ellas respetado. Son las
siguientes:

Informacion, confidencialidad y tra-
bajo en equipo

e Fomentar la responsabilidad sobre la
abundante informacién que dispone-
mos y velar mejor por la confidenciali-
dad y accesibilidad a la misma.

e Determinar quién es el profesional
responsable de la informacién de cada
persona usuaria.

e Establecer los diferentes niveles de
acceso a la informacion.

e Pactar previamente con la persona
usuaria y/o su representante con quién
y qué informacion compartimos.

e Determinar qué informacién poner en
el cuaderno cotidiano y cudl en el
expediente; asi mismo establecer el
reglamento de utilizaciéon de soportes
informaticos para la informacion.

e Convocar reuniones formales periodi-
cas para transmitir mas adecuadamen-
te la informacion confidencial.

Informacion a profesionales exter-
nos

e En la transmisiéon de informacion pri-
vada, buscar el maximo beneficio de
los profesionales hacia la persona con
el minimo dafio a la confidencialidad
de los usuarios.

e La informacién debemos transmitirla
de manera clara, sin que pueda dar
pie a multiples interpretaciones.

e Se daré la informacion necesaria para
el fin concreto. Sélo proporcionare-
mos la informacién necesaria para
que el otro realice la intervencion de
manera correcta y con el mayor bene-
ficio.

e Si es posible, antes de dar la informa-
cién contaremos con el consentimien-
to de la persona o de su tutor.

e En el caso de la informacién sin con-
sentimiento del tutor, haremos una
valoracién explicita y la recogeremos,
mostrando que esa persona es auto-
noma para gestionar esa informacion.
La capacidad debera ser proporcional
al riesgo: a mayor riesgo, mayor capa-
cidad.

e Podemos no respetar la confidenciali-
dad si mantenerla supone riesgo para
terceras personas o nos autoriza el
representante o un juez a ello.

e A los profesionales no asistenciales
habra que recordarles que deben res-
petar el derecho a la confidencialidad
de las personas usuarias.

Informacion externa a tutores/ fami-
liares

e Buscaremos el mayor beneficio y res-
peto a la autonomia de cada persona
usuaria al determinar la gestion de la
informacion  privada de ella.
Intentaremos compartir la informa-
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cion entre profesionales y familiares
siempre que no vaya en contra de la
persona usuaria, ni de su intimidad y
privacidad.

Informacion externa a tutores/ fami-
liares

o

Buscaremos el mayor beneficio y res-
peto a la autonomia de cada persona
usuaria al determinar la gestion de la
informacion  privada de ella.
Intentaremos compartir la informa-
cién entre profesionales y familiares
siempre que no vaya en contra de la
persona usuaria, ni de su intimidad y
privacidad.

Para que el tutor tome las decisiones
mas beneficiosas para la persona,
debera disponer de toda la informa-
cién necesaria para ello.

Se intentara que la gestion de la infor-
macion, cuando requiera poner limi-
tes a la confidencialidad pedida por la
persona usuaria, no quiebre la con-
fianza de la persona en el profesional.

En casos de familiares no tutores,
habra que valorar el nivel de relacion
familiar y se pactara con el tutor qué
informacion compartir con ellos; si no
existe sintonia entre el tutor y el resto
de familia, es el tutor quien tiene la

Judez, J. et al. (2002). La confidencia-
lidad en la practica clinica: historia cli-
nica y gestion de la informacion. Med
Cli ( Barc), 118 (1), 18-23.

responsabilidad de decidir sobre la
gestion de la informacion, evitando
que no suponga riesgos graves para la
persona.

No debemos olvidar que no podemos
mantener la confidencialidad si ello
supone riesgos para terceras personas,
por ejemplo otros usuarios aunque el
tutor o el usuario nos lo exija.

Informacion a otras Instituciones

Debemos buscar el maximo beneficio
con el minimo dafio al derecho a la
privacidad de las personas usuarias.

Se buscard el consentimiento y el
pacto con los tutores y las personas
usuarias.

Se facilitara la informacion justa vy
necesaria para el fin que se busca. Si
no se quiere dar cierta informacion, se
puede poner en el informe que se ten-
drd que pedir expresamente (por
orden judicial).

Por procedimiento judicial, sélo esta-
mos obligados a dar informacién con-
fidencial al juez.

Si otra persona pide informacién com-
prometida, serd necesaria una autori-
zacion judicial para saltarse la confi-
dencialidad.

Etxeberria, X. La confidencialidad en
el marco de FEAPS (de proxima publi-
caciéon en nueva coleccion de cuader-
nos de FEAPS sobre ética y calidad).
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