EDITORIAL

EL SECRETO ESTADISTICO Y LA INVESTIGACION
ICADO, PERO NECESARIO, HIMENEO

SANITARIA: UN DE

adie puede poner en duda, a

poco que conozca el tema,

que el desarrollo de |a inves-

tigacién sanitaria se sustenta
historicamente en la utilizacién de da-
tos que estaban contenidos en dife-
rentes documentos, fuesen éstos de
caracter pablico o privado, cuyo pro-
pésito inicial no era precisamente la
investigacion sanitaria. Los trabajos
de J. Graunt, W. Farr o J. Snow son
ejemplos bien conocidos gque, como
sefiala J.M. Last', demuestran que la
investigacion sanitaria inicia sus pri-
meros pasos sobre la base de acce-
der y utilizar este tipo de documen-
tos.

En realidad, hasta hace 20 o 30
anos, sefialaba MacMahon? en 1970,
todas las fuentes regulares de datos
epidemiol6gicos fueron establecidas
con otras miras. Las partidas de naci-
miento, los certificados de defuncién
y los datos censales servian primor-
dialmente para fines legales. Los sis-
temas de notificacién y registros de
enfermedades se establecieron con
propdsitos de control, no de investi-
gacion.

Tampoco parece ser una casuali-
dad que alli donde la investigacion
sanitaria se consolidd mas rapida-
mente, fuese en paises donde a una
larga tradicién en el almacenamiento
sistematico de datos datiles para el
conocimiento del estado de salud de
la poblacién y sus determinantes, se
unia una legislacion flexible que per-
mitid su uso para propdsitos de in-
vestigacion. Estas razones, disponibi-
lidad de informacién y acceso a ella,
pueden explicar, al menos en parte, el
hecho que sean paises como Inglate-
rra o Estados Unidos, y no otros de
parecido nivel econémico, donde la
investigacion sanitaria ha tenido y tie-
ne mayor preeminencia.

Antecendentes histdricos en Espafia

En los iltimos afios se ha produci-
do en Espaiia un crecimiento impor-
tante en la calidad y cantidad de la
informaci6n sanitaria disponible, tanto
por que se han creado nuevos regis-
tros, como por la renovacion de otros
ya existentes, por ejemplo los de mor-
talidad, que han pasado a ser gestio-
nados por algunas Comunidades Aut6-
nomas mediante convenios de colabo-
racion con el Instituto Nacional de
Estadistica, de lo que ha resultado una
mejora en la calidad de estos datos,
asi como en la informacion producida,
ya que se adapta mas fielmente a las
necesidades de los usuarios. Esta ma-
yor disponibilidad y mejor calidad de
los datos nos hace pensar en un futu-
ro prometedor para la investigacion
sanitaria en nuestro pais.

Sin embargo, este desarrollo en-
cuentra serias dificultades a la hora
de utilizar datos personalizados para
llevar a cabo determinadas propues-
tas de investigacion epidemioldgica,
como es, por ejemplo, la conexién de
registros o la utilizacion de ficheros
para identificar individuos que po-
drian participar en actividades de in-
tervencion o investigacion. Estos obs-
taculos, no exclusivos de nuestro
pais®, vienen determinados principal-
mente por el caracter confidencial de
muchos de estos datos, fundamental-
mente los definidos como estadisti-
cos.

En la actualidad las (nicas normas
legales que regulan en Espania la con-
fidencialidad de los datos que los
ciudadanos suministran a la Adminis-
tracion para la elaboracion de esta-
disticas, se remontan a la Ley de
Estadistica de 1945 y al Reglamento
de la Ley de Estadistica de 1948. El
articulo 11 de esta Ley, (nico articulo

donde se hace referencia al secreto
estadistico, dice:

«Los datos estadisticos no podran
publicarse, ni facilitarse mas que en
forma numérica, sin referencia alguna
de caracter individual»®*.

Su objetivo, como sefiala A. De
MiguelS, es proteger el derecho a la
intimidad de las personas fisicas y
juridicas que suministran datos con
fines estadisticos y como resultado
de esta garantia obtener una mejor
colaboracién de los ciudadanos tanto
en la cantidad como en la calidad de
informacién recogida.

Pero desde entonces hasta ahora
muchas cosas han cambiado, entre
ellas las que son consecuencia de la
introduccion de la informética, con lo
que ello supone de incremento en la
capacidad para manipular y almace-
nar datos. O lo que es mas importan-
te, el cambio habido en el concepto
mismo de informacién, la cual es
valorada en la actualidad como un
valor econdémico en si mismo y, por
lo tanto, como afirma Romeo Casabo-
naé, es un bien comin que no puede
ser escatimado en base a una vision
absoluta del derecho a la intimidad,
pues éste al igual que otros derechos
individuales tiene que estar compen-
sado por aquellos que, como el de
informacién tiene la sociedad en su
conjunto.

Esta nueva situacion, definida por
la incorporacion de las nuevas tecno-
logias y por la cada vez mayor rele-
vancia de la informacién en si misma,
obliga necesariamente a revisar el in-
suficiente marco legal que en la ac-
tualidad regula el derecho a la intimi-
dad y la confidencialidad de los datos
en nuestro pais. En este sentido, el
Consejo de Direccion del Instituto Na-
cional de Estadistica (INE) ha elabora-
do unos borradores de Anteproyecto
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de Ley de Estadistica que, como su
Director General ha dicho, tiene entre
sus aspectos mas innovadores la «re-
gulacién exnovo del secreto estadisti-
co»’. Efectivamente, uno de estos bo-
rradores al que hemos tenido acceso,
y que esperamos no sea el dltimo,
dedica 11 de sus articulos al Trata-
miento de los datos y el Secreto
Estadistico, abordando su regulacin
de forma muy restrictiva para aque-
llos profesionales que, como los sani-
tarios, no trabajamos dentro de la
estructura funcional del INE.

El interés por el tema ha suscitado
ya una amplia polémica, no sélo en
medios técnicos del INE y organis-
mos relacionados con la informacion
que aquél gestiona, sino que también
se ha extendido, dada la sensibilidad
cada vez mayor de la sociedad hacia
los problemas derivados del trata-
miento automatizado de los datos
personales, a los medios de comuni-
cacion social.

El debate surgido alrededor de la
reforma propuesta es, ademas de ne-
cesario, saludable, pues da la oportu-
nidad a los sanitarios, al igual que a
otros profesionales y demas ciudada-
nos, a decir que, por ejemplo, pode-
mos encontrarnos, en la nada comica
situacion, de disponer de muchos y
buenos datos a los que no podemos
acceder porque en la regulacion de
estos derechos no se protege conve-
nientemente el de investigacion.

Propuestas de cambio en la regula-
cidn de la informacion sanitaria

Con la intencién de participar en el
debate, dada la importancia del tema
en la consolidacién de la investiga-
cibn sanitaria en nuestro pais, un gru-
po de sanitarios y otros profesionales
se reunid en el Instituto de Estudios
de Salud Pablica de Valencia, los dias
24 y 25 de marzo, convocados por la
Sociedad Espariola de Epidemiologia.

Alli se constat6, en primer lugar,
que hasta ahora la discusién sobre
proteccion del derecho a la intimidad
y confidencialidad de los datos ha
estado excesivamente circunscrita a
las bases de datos con un marcado
caracter econdmico o electoral y ges-

tionadas por el INE, sea el Indice de
Precios al Consumo, la Encuesta de
Poblacion Activa o el Censo, olvidan-
dose de la utilidad de estos y otros
ficheros (defuncidn y nacimiento por
ejemplo) en la actividad sanitaria.
Puede que esta aparente falta de
relacion entre investigacion sanitaria
y datos cuyo prondstico no es especi-
ficamente sanitario se deba a un ses-
go producido por el hecho de que las
personas que hasta ahora han partici-
pado en la discusion han estado poco
expuestas a la actividad investigado-
ra. O simplemente sea consecuencia
de un problema de recuerdo, com-
prensible después de cuatro décadas
de tan bajo nivel de exposicion, olvi-
dando el hecho de que la construc-
cion de las ciencias de la salud des-
cansa, de modo muy importante,
precisamente en muchos siglos de
estudio de documentos personaliza-
dos® y que hace ya mas de un siglo
se escribieron ordenanzas, como la
Orden Circular de 28 de junio de 1879
de la Direccién General de Beneficien-
cia y Sanidad, donde se decia: ¢La
necesidad de formar la estadistica
sanitaria de nuestra Peninsula e islas
adyacentes, con objeto de que los
datos de observacidn que suminis-
tren, sirvan para caminar con mayor
acierto en la averiguacion de las ver-
dades que ilustran las ciencias médi-
cas, y especialmente la Higiene Pabli-
ca encomendada al cuidado de la Ad-
ministracion, es evidente. Asi lo han
entendido otras naciones que hoy
marchan al frente del progreso y de
las cuales el Gobierno Espafiol ha
recibido trabajos que revelan un grado
de adelantamiento que les honra tanto,
cuanto evidencian el atraso en que
Espafia se encuentra..»®. O la Real
Orden de 19 de enero de 1924 donde
la Direccién de Sanidad justifica la
creacién de un Grgano estadistico pro-
pio que ¢«con mano segura advierta la
direccién que deben seguir las accio-
nes y orientaciones sanitarias...»'%,
Afortunadamente, la actividad cien-
tifica en el campo de la Salud Pablica,
como en otras areas de conocimien-
to, se esta desarrollando rapidamente
en nuestro pais, por lo que espera-
mos que este desconocimiento acer-

ca de la utilidad que la informacion
que gestiona el INE tiene para la in-
vestigacion sanitaria desaparezca, y
no tengamos que volver a reconocer
en la Gaceta de Madrid el atraso en el
que Espafia se encuentra.

Un segundo aspecto puesto de ma-
nifiesto en la reunion de Valencia es
el relacionado con la existencia de
bases de datos fuera del ambito del
INE, como pueden ser los Padrones
Municipales o los Archivos de Histo-
rias Clinicas, las cuales tienen gran
importancia si realmente se quiere, y
es claro que todos queremos, garanti-
zar el derecho a la intimidad, pues no
podemos olvidar, por ejemplo, que la
Historia Clinica es, como nos recuer-
da R. Peris®, el documento sanitario
que contiene mayor volumen de infor-
macion considerada como sensible,
no existiendo hasta el momento, a
parte del compromiso ético de la
practica profesional, ninguna norma
legal que regule el acceso a ellas.

Este problema ha sido abordado
hace afios en muchos de los paises
de nuestro entorno en una doble di-
reccion, por un lado a través de nor-
mas que no se limitan a regular la
confidencialidad de los datos estadis-
ticos, sino que van mas alla y regu-
lan, mediante leyes que se han venido
a denominar de Proteccion de Datos,
ambos derechos, el de la intimidad y
el de informacion, en relacién a cual-
quier tipo de dato, sea o no estadisti-
co, y, por otro lado, mediante el esta-
blecimiento de normas de practica
profesional.

Aln cuando no existe un modelo
Unico para regular el acceso a la
informacion personalizada con fines
de investigacion, tal como pone de
manifiesto C. Navarro'', algunas de
estas leyes, como es el caso de la
inglesa'?, manejan, entre otros crite-
rios, el del propésito para el que se
solicitan los datos, lo cual, pensa-
maos, resuelve en gran parte este con-
flicto entre derechos del individuo y
derechos de la sociedad, toda vez
que, como sefiald A. De Miguel™®, el
derecho a la intimidad no debe ser
entendido como derecho a que nadie
tenga acceso a la informacion sobre
el individuo, sino como el derecho a
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que éste conozca y controle la infor-
macion que de él se posee.

Parece I6gico considerar este crite-
rio en nuestra futura legislacion sobre
el tema, pues ademas de (til es cohe-
rente con el Convenio del Consejo de
Europa para la Proteccion de las Per-
sonas con respecto al tratamiento au-
tomatizado de los datos de caracter
personal, ratificado por Espafia en
1984, donde en su articulo 9.3 esta-
blece restricciones al derecho de las
personas con datos automatizados
cuando éstos «se utilicen con fines
estadisticos o de investigacion cienti-
fica, cuando no existan manifiesta-
mente riesgos de atentado a la vida
privada de las personas concerni-
das».

Posibilidad que se hace aln mas
evidente si, como se propone en la
conclusion 4.2 de la reunién de Valen-
cia, es posible asimilar el concepto de
dato estadistico al de dato de investi-
gacion, tal como hace, entre otras, la
legislacion estadounidense sobre la
intimidad personal'®.

En definitiva, se trata de realizar un
esfuerzo por hacer compatible el de-
recho a la intimidad y el derecho a la
informacion con el fin de seguir avan-

zando en el conocimiento de las cau-
sas de la enfermedad y la salud, ya
que como investigadores «junto al
deber que tenemos de asegurar la
dignidad y la intimidad de las perso-
nas, hemos de apelar al deber que los
ciudadanos tienen con el grupo social
en el que se desenvuelven, para que
ocasionalmente renuncien a algunos
de sus derechos en beneficio de la
sociedad en su conjuntoy'®,

Fernando Garcfa Benavides
Division de Medicina Preventiva

y Social.

Departamento de Salud Comunitaria.
Universidad de Alicante
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