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Resum

La protecci6 de dades és un fet que no ens hauria de sorprendre. Per la majoria de
la societat del nostre entorn, el fet de mantenir protegits els nostres signes identi-
ficatius més intims és forca important perd, malgrat tot, és molt facil que visquem
intromissions constants en el nostre ambit sense que en tinguem control. La llei de
protecci6 de dades de 1999 intenta posar fre a aquesta situacié preveient una va-
rietat de suposits que limitin I’accés a les nostres dades i en regulin I'Gs respectant
el marc constitucional. D’altra banda, cal fer especial emfasi en I'ts de les nostres
dades en I’ambit sanitari i pel que fa als menors, dels quals la declaraci6 dels seus
drets no té més de 20 anys i que conformen un dels colectius més amenacats per

I’as i1 abus de les seves dades.
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Introduccio

Quan parlem de la protecci6 de les dades, podem pensar en un primer moment
que estem davant un fenomen obvi i que no estem davant de cap fet novedos.
Si no parem compte, podem pensar que ningu sap les nostres dades. Pero si. Si
reflexionem una mica més ens adonarem que tothom que s’ho plantegi pot acce-
dir a un gran nombre de dades de cadasct de nosaltres. Només cal que poseu el
nom del vostre vei al Google. El fet és que la llei de proteccié de dades al nostre
Estat, només és de 1999. La llei 15/99, de 13 de desembre de protecci6 de dades,
només té 9 anys. Com hem d’entendre aquesta realitat? La veritat és que fins la
Constitucié de 1978 no trobem un marc juridic adient per poder desenvolupar la
proteccié de les nostres dades de manera factible i garantida. Durant el periode
pre-democratic, parlar de proteccié de dades hagués estat simplement impossible
si considerem que la proteccié de dades comporta una serie de drets i deures que
també I’administraci6 publica ha de respectar.

Pero no ens quedem en la realitat del nostre Estat. Podem dir que fins després
de 1950 i la nova composicié del panorama mundial no es comenca a parlar de
drets i deures de les persones com ciutadans. Recordem que la declaracié de Drets
Humans no té més de 60 anys. Si per entendre que les persones tenen drets i hem
trigat tant, el fet que es protegeixin les seves dades és pecata minuta. Si aquest fet
el concretem a la realitat dels infants, llavors ens pot agafar un atac d’ira i con-
siderar que no anem bé. Penseu que avui dia encara moren al continent africa
un de cada 5 nens abans d’arribar a 5 anys d’edat. Aquesta situacié lamentable a
nivell planetari, no és engrescadora i el futur no acaba de dibuixar-se molt millor.
Fixeu-vos, la Convencié sobre els Drets del Nen data del 20 de novembre de 1989
i fou ratificada per Espanya el 1990. Estem doncs, a les baceroles de la proteccié
de la nostra correspondencia, del nostre telefon, del nostre nom i cognom per
no anar més enlla. I tot plegat en una societat que es basa en el constant as de la
comunicaci6 i la imatge la qual cosa dificulta que els sistemes de proteccié siguin
eficacos, tenint en compte que el dret sempre va per darrere en la resolucio6 de les
situacions conflictives que es van plantejant al dia a dia. Cal tenir en compte que la
irrupcié que la informatica i I'Gs indiscriminat d’aquest mitja a través de la xarxa
d’internet fa que cada dia calgui estar pendent de qualsevol intromissié en la vida
privada de tot ciutada o ciutadana.

Si els nostres drets en linies generals estan reconeguts des de no fa més de seixan-
ta anys i els dels nens no en fa ni vint, tingueu present que al parlar de protecci6 de
dades, el com de la gent miri cap a una alta banda o pensi que se li parla d’'un tema
extranyissim. Malgrat tot, ens afecta a tots i totes. Les nostres dades ens identifiquen

i ens individualitzen. La nostra identitat és per tant, un element a protegir.



Antecedents historics a la legislacié europea
Sense la innovacié tecnologica hagués estat impossible pensar en la necessitat de
protegir les dades. Pensem, doncs, que si el sistema de proteccié no és anterior és
perque potser no feia falta o no era reclamat per la societat. Segurament, no era
tan facil vulnerar la intimitat de les persones.

Per aquest motiu, I'Uni6 Europea, durant I’any 1967 va constituir la Comissi6
Consultiva amb I'objecte d’efectuar una analisi sobre les tecnologies de la infor-
macié com possible mitja per vulnerar els drets de les persones. L’any segtient,
el 1968, va veure la llum la Resoluci6é 509, de I’Assemblea del Consell d’Europa
sobre “els drets humans i els nous avencos cientifics i teécnics”. Recordem que en
aquesta eépoca viviem a cavall de moviments alternatius que es recullen en I’esperit
del Maig del 68. Fruit d’aquesta tasca i esperit nasqué la llei alemana de 1970 que
és la primera que tracta de manera especifica la proteccié de dades. (ens porten
30 anys!). De totes maneres, dues Resolucions posteriors del Consell d’Europa de
1973 1 1974 feren que els diversos paisos del continent legislessin sobre el tema.
L’Organitzacié per la Cooperacié i Desenvolupament d’Europa (OCDE), també
ha mostrat sempre molt d’interes en la proteccié de dades de caracter personal.
Fou aixo com el 1981 es va elaborar i publicar un text considerat unanimement
com el decisiu en I’ambit legal de la protecci6 de dades, el Conveni 108. Altra-
ment, la Senténcia del Tribunal Constitucional alemany de 15 de desembre de
1983, aprovada pel Bundestag el 4 de marc senta precedent ja que estableix les
bases de I'autodeterminacié informativa o consentiment. Avancant en el temps,
cal situar la primera proposta de Directiva el 18 de juliol de 1990 per la Comissio
al Consell que donaria pas a la Directiva 97/66/CE, del Parlament Europeu i del
Consell de 15 de desembre de 1997 relativa al tractament de les dades personals i
a la protecci6 de la intimitat en el sector de les telecomunicacions, ja substituida
per la Directiva 2002/58/CE i modificada aquesta per la Directiva 2006/24/CE.
Aquesta normativa persegueix que els Estats apliquin unes mesures equivalents
per tutelar el respecte a la intimitat en el tractament automatitzat de caracter per-

sonal.

Antecedents de la proteccié de dades a Espanya

L’article 18 de la Constitucié de 1978 estableix que “es garanteix el dret a ’honor,
ala intimitat personal i familiaria la propia imatge”. Concretament, en ’ambit de
les telecomunicacions, on sén més vulnerables les nostres dades, estableix I’article
18.4 que “la llei limitara I’is de la informatica per garantir ’honor i la intimitat
personal i familiar dels ciutadans i el ple exercici dels seus drets”. Cal fer referen-

cia a la llei Organica 1/82, de protecci6 civil de I’honor, intimitat i propia imatge
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que marca els criteris generals de la protecci6 de dades i que estableix un marc
normatiu derivat de la constitucié que la llei posterior anira respectant. No és fins
el 1984 que sorgeix un avant projecte de Llei de protecci6 de dades personals
que no va veure mai la llum pero que va possibilitar que es tinguessin en compte
certs aspectes en altres lleis de distintes materies. El conveni 108 i I'adhesi6 al
tractat de Shengen, donaren una empenta al tema i provoca la publicacié de la
llei organica 5/92, de 29 d’octubre, sobre Regulacié del Tractament Automatitzat
de Dades de Caracter Personal (LORTAD), que posteriorment fou derogada per
la Llei 15/1999, de 13 de desembre, de protecci6é de dades de caracter personal
(LOPD).

La llei organcia 15/1999, de 13 de desembre, de protecciéo de dades de caracter
personal (LOPD): Aspectes destacables.

Ambit d’aplicacié

Geograficament la norma s’aplica als tractaments que tinguin lloc al territori es-
panyol i el responsable del qual estigui establert en ell. A més també s’aplicara en
aquells casos en qué per normes de dret internacional public li sigui aplicable la
nostra llei. En cas que s’utilitzin mitjans de tractament situats a Espanya, també
sera aplicable la LOPD.

Definicions

La Llei introdueix una serie de conceptes que sén forca nous, per la qual cosa
en fa una definicié expressa del que s’ha d’entendre per cada un d’ells. Si no fos
aixi, la interpretacié de la norma quedaria en mans de cada agent i podria ser font
d’accés als tribunals de justicia per tal de cercar una interpretacié jurisprudencial
que el que faria seria multiplicar la feina de les oficines judicials. A més la impor-
tancia de les noves tecnologies en tots aquests processos de protecci6 fa necessari

un aclariment de tota aquesta terminologia.

Principi de finalitat

La LOPD considera imprescindible el principi de finalitat per el qual es requereix
que les dades aportades a un registre corresponguin a una finalitat determinada,
explicitailegitima. Les dades obtingudes han d’adequar-se a la finalitat per la qual

hagin estat recollides.



Drets dels interessats

Dret d’informacio i consentiment de Uinteressat

Per tal de respectar els drets del ciutada, la llei té molt en compte que aquest sigui
informat en els terminis més curts possibles (3 mesos) que les seves dades consten
en un fitxer. Es busca que el ciutada pugui tenir I’oportunitat de veure respectats
els seus drets i retirar les seves dades d’aquelles fonts que considera inapropiades.
La LOPD demana que la comunicacié dels drets que qui consta en el fitxer que
correspongui sigui expressa i constant. Per aixo es reclama que el consentiment
d’aquell que consta en un fitxer sigui inequivoc, exprés i per escrit, quan el tracta-

ment és de dades especialment protegides.

Dret d’oposicio
L’interessat pot oposar-se al tractament de dades en aquells suposits en que no

sigui precis el consentiment per procedir al tractament.

Dreet a la rectificacio i cancel-lacié de dades
El ciutada té dret a que es rectifiquin les dades que consten en un fitxer si conside-
ra que son incorrectes o han variat substancialment.

L’interessat pot demanar que les seves dades s’eliminin d’un fitxer si consi-
dera que no vol que hi constin sense haver de justificar el motiu. En aquest sen-
tit, és forca conegut el cas d’aquelles persones que per apostasia han sol-licitat la
cancel-laci6 de les seves dades en els fitxers de I’Esglesia pel fet d’haver-ne estat ba-
tejats com cristians. D’altra banda, és obvi que no es podra sol-licitar la cancel-lacié
dels antecedents penals, per exemple, malgrat ser un fitxer. En aquest cas, lanorma

de dret penal passa per davant de la LOPD com no pot ser d’una altra manera.

Dret d’impugnacio de valoracions
S’amplien amb la Llei les facultats per I'obtencié d’informacié sobre els criteris

de valoracio.

Dret de consulta
El ciutada té dret a consultar el Registre General de Proteccié de Dades. Evident-

ment, caldra demostrar ser-ne el titular.

Comunicacié de dades
Malgrat hi hagi algunes excepcions a la comunicacié o cessi6é de dades, la llei és

forca respectuosa pel que fa al tractament de les dades quan aquestes passen de
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qui és 'encarregat d’un fitxer a un tercer. Pel dret d’informacié i consentiment
de I'interessat, caldra sempre que el titular de les dades en tingui coneixement i

autoritzi la dita cessio.

Subjectes del tractament

Jahem dit que la llei estableix una série de definicions per tal d’aclarir conceptes i
introduir situacions que fins ara no existien. Les noves tecnologies ens hi obliguen.
Es en aquest sentit que parlem de responsable del tractament i de I’encarregat del
tractament. L’encarregat sera qui actuara directament sobre les dades per compte
del responsable. Aquesta actuacio6 fara que pugui ser subjecte passiu de sanci6 en

la llei.

L’Agencia de Proteccié de Dades

Perla Llei es crea ’Agéncia de Protecci6 de Dades (actualment “Agencia Espanola
de Datos”). Aquesta oficina sera qui vetllara el compliment dels aspectes establerts
en la norma i resoldra les quiestions que els interessats li plantegin o comuniquin.
La Llei també fa referencia a les Agencies de Proteccié de Dades de les Comu-
nitats Autonomiques. A Catalunya, per exemple, trobem I’Agéncia Catalana de
Proteccié de Dades (APDCAT), organisme del Departament de Governacié i Ad-

ministracions Publiques de la Generalitat de Catalunya.

Fitxers de titularitat publica i privada

Pel que fa als primers fitxers, cal incloure’n ’obligacié d’indicar les mesures de se-
gueretat existents, com requisit per procedir a la creacié, modificaci6 o supressio.
Quant als privats, i sobretot per aquells que fan referéncia a solveéncia patrimonial
i de credit s’exigeix molt més cura a ’hora de determinar la procedéncia de les
dades.

Codis tipus
Amb caracter deontologic es preveu crear codis tipus per part dels titulars de fi-

txers publics. Amb la LORTAD, només es preveia que es fes en fitxers privats.

Transferencia internacional de dades

L’actual trafic mercantil i la coneguda globalitzacié requereixen en moltes oca-
sions que les dades travessin les fronteres del nostre pais o que de ’estranger arri-
bin a casa nostra. El que fa la llei, pero, és concretar una serie de requisits que
sol-licita ’Agencia Espanola de Proteccié de Dades per tal de garantir els drets

dels ciutadans.



Regim sancionador

Malgrat les deficiencies i errors que trobem en la llei, aquesta conté un régim san-
cionador concret i clar respecte als tipus d’infraccions i sancions corresponents.
Tothom té I’experieéncia d’haver rebut una trucada de teléfon al seu propi domicili
o un correu electronic privat anunciat qualsevol producte miraculés. Doncs bé, la
majoria de les vegades no hi ha hagut cap autoritzacié per part del titular de les

dades per rebre aquestes intromisions a I’ambit privat.

Funcionament de la llei: la practica de la protecci6é de dades

La majoria de les persones que s’apropen a la llei de protecci6 de dades viuen amb
dificultat, per I’entramat administratiu que representa, la seva posada en marxa. I
no és d’estranyar que hagin sorgits algunes consultores per tal d’assessorar sobre
el compliment practic de la norma. De fet, la complexitat de la LOPD, requereix
un coneixement ampli de les exigeéncies administratives que comporta. Intentem

fer-ne una aproximacié que pugui acostar-nos a la seva aplicacio.

Partirem de I’ambit territorial en el qual ens trobem i per tant haurem de fer
cap a la normativa i resolucions que deriven de I’Agéncia Catalana de Proteccié
de Dades. Sera el Registre de Protecci6 de Dades de Catalunya, organ integrat
en I’Agencia on caldra registrar els diversos fitxers per tal que es pugui donar a
coneixer la seva existéncia, la seva finalitati la identitat del responsable del fitxer
per tal de poder exercir el dret d’accés, rectificacio, cancel-lacié i oposicié. El Re-
gistre és de consulta publica i gratuita.

Totes aquelles persones fisiques o juridiques o organs administratius que deci-
deixen sobre la finalitat, el continguti'ts del fitxer, estan obligats a inscriure’l al re-
gistre. Hem d’entendre per fitxer, qualsevol conjunt organitzat de dades de caracter
personal sigui quina sigui la forma o la modalitat de creacié, emmagatzematge, orga-
nitzacio i accés, tal com estableix I'article 3.b. de la LOPD. En cas que el responsable
del fitxer sigui public, i segons el que ens diu 'article 20 de la LOPD, de forma previa
a la notificaci6 del fitxer, el seu responsable haura de publicar a un diari oficial co-
rresponent, la disposicié general de creacié, modificacié o supressio del fitxer.

Aquesta inscripci6 s’ha de portar a terme utilitzant els suports aprovats per la
Resoluci6 del Director de ’ACPD de 15 de desembre de 2003, per la qual s’aproven
els suports normalitzats per formalitzar les inscripcions al RPDC (DOGC, nim
4046, de 12 de gener de 2004), modificada per la Resoluci6 de 23 de juny (DOGC
num. 4178, de 20 de juny de 2004).

Un cop creat el fitxer i registrat al Registre catala, quin tractament ha de

rebre?
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En primer lloc, cal veure quin control en poden fer les persones que consten
a ’esmentat fitxer. Aixi, tota persona fisica pot conéixer en tot moment, sobre qui
disposa de les seves dades personals, quines son les dades tractades i per a quina
fnalitat. Préviament a la recollida, el tractament i la comunicacié6 de les dades per-
sonals, cal que s’obtingui I’obtencié del consentiment de la persona, llevat que Ia
llei no digui el contrari perque s’hagi considerat una excepcio.

El consentiment, lligant amb la normativa més basica en dret civil, haura de
ser lliure, inequivoc, especific i informat i té caracter revocable. Es a dir, en qual-
sevol moment, podem fer-nos enrere i sol-licitar que no constin les nostres dades
en el fitxer en quiestio.

Quan les dades siguin d’una especial sensibilitat, tals com I’origen racial, la
salut o la vida sexual, el consentiment ha de ser en tot cas exprés i a més caldra que
sigui per escrit en els casos en que la dada reveli la ideologia, I’afiliaci6 sindical, la
religi6 i les creences. Cal, a més, advertir a I'interessat el seu dret a no prestar-lo.

De totes maneres, la llei preveu alguns suposits on no és necessari la prestacio6
del consentiment per tal que el responsable del fitxer el crei. L’article 6.2 de la
LOPD enumera aquesta casuistica que passem a comentar:

* Quan les dades es recullen per l'exercici de les funcions propies de
I’Administracié en I’ambit de les seves competencies. En aquest cas, la crea-
ci6, modificacié o supressio, i segons determina I’article 20 de la LOPD, el fit-
xer requerira la seva autoritzacié mitjancant disposicié general publicada en
anunci al diari oficial corresponentila seva consegiient inscripcio al Registre.
La disposicié haura d’incloure:

- La finalitat i usos.

- Les persones o col-lectius sobre els quals es volen aconseguir les dades.

- Quin sera el procediment de recollida.

- L’estructura basica del fitxer i les dades personals que incloura.

- Com es dura a terme la cessi6 de dades i quin sera el procediment de
transferencia a paisos tercers.

- Qui o quins seran els organs administratius responsables del fitxer.

- En quines unitats administratives es podra exercir el dret de rectificacio,
accés, cancel-lacié i oposicio.

- Quines son les mesures de seguretat del fitxer indicant si és basic, mig o
alt.

* Si les dades es refereixen a les parts d’un contracte o precontracte d’una re-
laci6é negocial, laboral o administrativa i siguin necessaries pel seu manteni-
ment.

* Quan cal la proteccié d’un interés vital.



* Si les dades figuren en fonts accessibles al public i s6n exclusivament el cens
promocional, com per exemple repertoris telefonics.

El tractament de les dades ha de respondre a unes finalitats determinades,
explicites i legitimes. Les dades recollides o tractades han d’ésser adequades, per-
tinents i no excessives en relacié amb la finalitat. Per tant, si cal que fem un fitxer
sobre nimeros de telefon no sera adequat saber I’estat civil de la persona, per
exemple. A més, les dades recollides han de ser exactes i posades al dia per part
del responsable del fitxer o tractament. D’altra banda, de res ens valdria que el

namero de telefon estigués equivocat o el nom del titular fos incorrecte.

Un tema forca important és el que es resumeix sota I’epigraf de mesures de segu-
retat. La llei li dedica un article, el nove, i a més, se n’ha fet la regulacié de desen-
volupament a través del RD 949,/1999, d’11 de juny, que aprova el Reglament de
mesures de seguretat dels fitxers automatitzats que continguin dades de caracter
personal. El que intenta posar de manifest aquesta regulaci6 és la necessitat de
controlar la qualitat del tractament dels fitxers per tal que realment es compleixi
el deure de secret sobre el seu contingut i no es vegin vulnerats els drets del titu-
lars de les dades. Per aquest motiu, la llei considera necessari que el responsable
del fitxer adopti les mesures tecniques i organitzatives per tal que se’n garanteixi
la seguretat. Cal assegurar des d’un punt de vista material el contingut del fitxer.
No pot ser acceptable un fitxer sobre I'origen racial de les persones, posem per
cas, en caixes de cartr6 en mig d’un passadis d’'una entitat publica, per exemple,
pel risc de perdua o manipulacié per part d’algi no autoritzat. Cal evitar la seva
alteracio, perdua, tractament, o accés no autoritzat, tenint en compte I’estat de la
tecnologia, la naturalesa de les dades emmagatzemades i els riscos a que estiguin
exposats, previnguin de I’accié6 humana o del medi fisic o natural, perque també
cal que estiguin fora de perill per culpa d’un fenomen meteorologic o d’una causa
de forca major com podria representar un incendi. Es evident que el grau de segu-
retat no pot ser garantista al 100% pero cal poder assumir un alt grau de risc quan
estem davant de dades que requereixen un alt grau de proteccioé. En el cas dels
menors en desemparament per exemple, entenem que les seves dades responen
aquest alt grau de proteccio.

Diu la llei expressament que no es registraran dades de caracter personal en
fitxers si no reuneixen les condicions del Reglament. En el cas que aixo es porti a
terme caldra aplicar les sancions previstes en la LOPD.

A continuacio, la llei, com no pot ser d’una altra manera, estableix la neces-
sitat de respectar el deure de secret per tots els responsables del fitxer i els partici-

pants del procés de gesti6é de les dades personals. No deixa de fer referéncia a un
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altre fet que ja coneixem com és el deure de secret professional. Cal dir que aquest
deure no només existeix quan esta vigent la relacié que origina el tractament de
dades sin6 que va més enlla. Cal que el responsable en mantingui el secret a pos-
teriori. Si no fos aixi podriem vulnerar la proteccié de dades per una via bastant

factible i la llei quedaria en paper mullat.

Un altre aspecte a destacar, del qual ja n’hem fet esment a la part de definicié de
conceptes, és la comunicacié de les dades. Imaginem-nos que facilitem les nostres
dades per un determinat fitxer i que aquestes arriben a un tercer per fer un us que
en cap moment ha estat autoritzat per nosaltres. Si I’article 11 de la LOPD no exis-
tis el buit legal possibilitaria la vulneraci6 dels nostres drets i les dades arribarien a
qualsevol que les volgués manipular. Per aixo la comunicacié de les dades només
es permetra en els casos en que es compleixi la finalitat directament relacionada
amb les funcions legitimes del cedent i del cessionari amb el previ consentiment
de I'interessat. Tot i aixi, el consentiment no sera necessari quan la cessié esta
autoritzada per llei, quan es tracta de dades recollides de fonts accessibles al pu-
blic, per exemple un repertori telefonic, quan el tractament respongui a la lliure
i legitima acceptacié d’una relaci6 juridica el desenvolupament i control de la
qual impliqui necessariament la connexi6 de I’esmentat tractament amb fitxers de
tercers, quan el destinatari sigui el defensor del poble, el ministeri fiscal o jutges
i tribunals o el tribunal de comptes en I'exercici de les funcions atribuides, quan
la cessi6 es fa entre administracions publiques i es faci amb finalitats historiques,
estadistiques i cientifiques o quan la cessi6 de dades de salut sigui necessaria per

resoldre una urgencia.

La llei (titol III) passa a regular aspectes relacionats amb els drets de les persones
que imprimeixen una marcada filosofia de respecte cap als drets dels titulars de
les dades. Aixi, es regulen la possible impugnacié de les valoracions que es basen
Unicament en les dades que figuren en un fitxer, es regula el dret de consulta al
RGPD, el dret d’accés a les dades que d’ell consten en un fitxer, el dret de recti-
ficaci6 i cancel-laci6 i es preveu un procediment d’oposicio, accés, rectificacié o
cancel-laci6 que es desenvolupa via reglamentaria. En tot cas, es preveu la gratuitat
de I'exercici d’aquests drets. Fer-ne pagar una tarifa o similar comportaria, segons
com, una vulneraci6 dels mateixos drets tenint present la capacitat economica de
cadascd. A més, la llei preveu la possibilitat que sigui I’Agencia de Proteccié de
Dades qui tingui coneixement de les violacions dels drets i actui en consequéncia.
També es preveu el dret a indemnitzacié dels interessats quan es pateixi un mal o

lesio en els béns o drets.



Passa la llei a regular determinats suposits de caire sectorial, primer parla dels
fitxers de titularitat publica, entre els quals destaquen els de les forces i cossos de
seguretat i després dedica un capitol a parlar dels fitxers de caire privat. Posterior-
ment, fa referéncia al moviment internacional de dades, a I’Agéncia de Proteccio

de Dades i crea un marc d’infraccions i sancions.

Els menors ila proteccié de dades

En el marc del curs organitzat per I’Associaci6é Catalana d’Atencié Precog els dies
191 26 d’octubre de 2007, durant el qual es van treballar diversos aspectes juridics
derivats de I’atenci6 precog, la LOPD que hem presentat fou la columna vertebral
del debat entre els i les assistents per tal de resoldre alguns aspectes relacionats
amb la proteccié dels menors, amb la seva intimitat, el dret a la informaci6 i el
consentiment informat entre d’altres temes.

En primer lloc, varem fer menci6 al desenvolupament historic de la proteccio
dels menors per poder emmarcar el col-lectiu al qual ens adrecavem. Cal dir que,
malgrat hem avancat molt en poc temps, la infancia no ha estat subjecte de drets
fins ben entrat el segle XX. A Catalunya, esta prevista la publicaci6 d’una llei de
la infancia que d’una manera transversal atorgui el paper central que es mereix,
pero persones en situacié d’atencié preco¢ n’hi ha hagut sempre. Tot i aix{i valo-
rem molt positivament aquests nous avencos que passem a comentar.

Les Nacions Unides varen crear I'any 1946, UNICEF, amb la idea d’atendre
les necessitats de la poblaci6 infantil posterior a la IT Guerra Mundial. La Conven-
ci6 sobre els Drets del Nen, adoptada per les Nacions Unides el 20 de novembre
de 1989 i ratificada per I'Estat espanyol I'any 1990, és el punt de partida de la
normativa a nivell mundial per considerar una realitat els drets de la infancia i
I’adolescéncia. Fins el moment, diversos paisos s’havien ocupat de temes sectorials
pero no s’havia ates ’atenci6 global del benestar i dels drets de la poblacié infantil
ijuvenil. Des de 1989, es posa de manifest I'interes de diversos paisos i institucions
de millorar la qualitat de vida dels nens i adolescents. Es per aixd que I'any 2003
es celebra el Primer Congrés Mundial sobre Drets de la infancia I’adolescéncia i,
durant el 2007 es va portar a terme el Segon Congrés Mundial a la ciutat de Bar-
celona.

A nivell estatal no podem comencar a parlar d’un respecte clar dels drets
dels menors si no és a partir de la Constitucié de 1978. En concret 'article 39 diu
que el poders publics asseguraran la proteccio social, economica i juridica de la familia. Els
poders publics asseguraran, aixi mateix, la proteccio integral dels fills, iguals davant la lle:
amb independencia de la seva filiacio, i de les mares, qualsevol que sigui el sew estat civil. La

llei possibilitara la investigacié de la paternitat. Els pares han de prestar assisténcia de tot
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ordre als fills haguts dintre o fora del matrimoni, durant la seva minoria d’edat i en els altres
casos en que legalment procedeixi. Els nens gaudiran de la proteccio prevista en els acords
internacionals que vetllen pels seus drets. Aixi, doncs, s’introdueix en la nostra etapa
democratica el necessari respecte als drets dels menors. D’aqui sorgeix la reforma
del Codi Civil de 1983 en temes de filiacié i mesures tutelars entre d’altres temes
que provoquen una canvi de timé conceptual pel que fa a la proteccié dels drets
dels menors.

Pero abans de seguir endavant cal tenir en compte, tal com diu el professor
Isaac Ravetllat, que el concepte d’infant o infancia no és el mateix en cada societat
o cultura o moment de la historia. El concepte de nen/a no és natural, sin6 cultu-
ral, historic i per tant varia culturalment la percepcié que es té sobre ell. Aquest
fet provoca, logicament, que en cada periode la relacié6 amb el menor hagi estat
diferent i que per tant en poques ocasions puguem pensar que s’ havien respectat
els diferents drets d’aquests. Tinguem present que avui dia encara trobem en mol-
tes societats del nostre planeta, nens i nenes que realitzen treballs que podriem dir
forcats o simplement estan treballant quan haurien d’estar a I’escola, per no parlar
dels que s6n objecte de pornografia o prostituci6 infantil. I tampoc cal anar massa
lluny, segurament als nostres carrers ens trobem aquesta realitat.

Malgrat aquest panorama, i com hem dit més a dalt, hem avancat molt. No-
més el fet de ser-ne conscients ja representa un pas endavant.

Abans de poder abrasar altres temes, cal que deixem clar uns conceptes juri-
dics que afecten ala protecci6 del menor totalment. Parlem de la capacitat juridi-
ca de la persona pel simple fet de ser titular de drets i obligacions. Aixi, qualsevol
té dret a la vida pel simple fet de néixer. Ens referim a la capacitat d’obrar quan
som capacos d’exercir els nostres drets o de complir amb els nostres deures. A
I’estat espanyol, emmarcat en la tradici6 dels paisos occidentals, aquesta “barrera”
se situa en els 18 anys. Cal dir que en alguns indrets i incluas al nostre sistema ju-
ridic pre-democratic, la majoria d’edat se situa o se situava en els 21 anys i per les
dones en moltes cultures als 25 i sempre que estiguin o estiguessin sota I’autoritat
d’un home. Per tant, la minoria d’edat pressuposa una total capacitat juridica pero
una limitada capacitat d’obrar. Evidentment, aquesta ultima sera minima si ens
referim a un menor de 2 anys i tocant la completa capacitat d’obrar si ens referim
a un adolescent de 16 o 17 anys. En aquest suposit inclis es preveu I’emancipacié
en cas que es vegi per diverses quiestions que el menor pot actuar d’'una manera
responsable.

Doncs bé, realitzat aquest aclariment conceptual, qui és qui representa el me-
nor en la presa de decisions amb transcendéncia juridica que és el que a nosaltres

ens afecta? I, concretament, qui ha de decidir si les dades d’un menor sén facilita-



des al responsable d’un fitxer? No hi pot haver una altre resposta que la que deter-
mina la normativa. Qui ostenta la potestat sobre el menor és qui ho ha de decidir.
De manera general, direm que és el pare i la mare qui hauran de vetllar pels drets
del fill menor, entenent que ho fan en I’exercici d’un dret-obligaci6 i sempre tenint
en compte el major interes del fill. Segons diu I'article 133 del codi de familia de
Catalunya “la potestat constitueix una funcié inexcusable i, en el marc de I'interes
general de la familia, s’exerceix personalment sempre en benefici dels fills per a
facilitar el ple desenvolupament de la seva personalitat”. Si el menor, pero, degut
a una situaci6é de desemparament, ha vist com retiraven la potestat als seus pares,
sera I’administracié publica qui tingui reconeguda la competéncia qui ’haura de
vetllar per la proteccié de drets. A Catalunya és la Direccié General de I'infancia
i I’Adolescéncia qui en té I’obligaci6. Pero hi ha situacions intermedies com les
que es donen entre pares separats judicialment o divorciats. En aquests casos, cal
advertir que la potestat, si no hi ha una senténcia en algun altre sentit, correspon
a ambdos per la qual cosa hauran de cercar I’acord en determinats temes que no
només facin referéncia a la custodia. Que volem dir? La situacié més comu es dona
quan un dels dos progenitors conviu amb el fill i 'altre no. En aquest cas, se sol de-
terminar que la custodia recau en el progenitor que conviu amb el menor, pero la
potestat és compartida. Aixi, els grans assumptes que afecten al desenvolupament
del nen o nena correspondra decidir-ho de manera conjunta. Actualment, s’esta
donant el cas que es comparteix la custodia amb la qual cosa, la situaci6 juridica
del menor és molt similar a 'anterior a la separaci6 o divorci. De totes maneres,
en cas que no hi hagi una posada en comu i no s’arribi a un acord, sera ’autoritat
judicial que inclds podra nomenar un defensor judicial o “sol-licitar les garanties
adequades si la gesti6 del pare i de la mare resulta perjudicial per al seu patrimoni
o interes o limitar-ne les facultats tal com s’estableix en I'article 134”. Tot aquest
sistema de representacié del menor es troba regulat en els articles 154 i segtients
del Codi Civil o 132 del Codi de Familia de Catalunya.

Hem dit que la situacié6 del menor no és la mateixa si estem davant d’un
nadé que d’un adolescent. La llei catalana estableix els 12 anys per diferenciar-ne
el tractament. Aixi, “abans de prendre decisions que I’afectin, el pare i la mare
sempre han d’informar i escoltar el fill o filla de dotze anys o més i el de menys de
dotze anys si té prou coneixement” (art. 133.2).

Un cop vist qui és el responsable de prendre la decisi6é que afecta a la protec-
ci6 dels menors, bé siguin els pares, I’administracié publica o 'autoritat judicial,
quines soén les implicacions dels professionals que interactuen en I’ambit de la
persona que rep atencié precoc? Cal tenir en compte que educadors, pedagogs,

psicolegs, entre d’altres professionals, actuen en determinades circumstancies fa-
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miliars que quiestionen quin ha de ser el seu paper i en moltes ocasions el llindar
es veu diftis. Casos d’abandonament familiar, mal tractaments... fan que hagin
d’intervenir els professionals sense poder intervenir a la trama familiar més enlla
del que estableix la llei. Es a dir, que ha de fer un professional de I'atenci6 pre-
co¢ quan considera que a ’ambit d’'una familia que aten s’estan vulnerant els
drets d’'un menor? Pot utilitzar les dades que en té per denunciar una situacié de
mal tractament, per exemple? Que ha de fer un professional de I'atencié preco¢
quan en una reuni6é multidisciplinar considera oporti facilitar una dada sobre
un menor ates per ell? Davant d’una historia clinica que cal fer? Cal donar tota la
informaci6é quan les families la demanen? Com sol-licita el consentiment informat

el professional davant la familia de la qual en tracta un menor?

El consentiment informat
S’entén per consentiment informat I’acceptacié lliure d’una persona d’un acte
diagnostic o terapeutic, després d’haver estat adequadament informat. Els reque-
riments basics necessaris perqueé sigui valid son:

* llibertat de decisi6.

* competeéncia per decidir.

* informacio6 suficient.

Queda constancia que s’ha produit el consentiment informat mitjancant la
signatura d’un document de consentiment informat, que implica el deure previ
d’informar correctament.

El dret a la informacié ve recollit en la CE de 1978 en I’article 23.1 per el qual
s’estableix que el ciutada titular té dret a ser informat per poder participar en la
presa de decisions en materia de salut publica. Aquest mateix criteri s’estableix en
I’article 10 de la Llei 14/ 1986 General de Sanitat. A Catalunya, la llei 21,/2000
del Parlament de Catalunya sobre els drets d’informaci6 concernents a la salutia
I’autonomia del pacientiala documentacié clinica sén el marc normatiu que hem
d’usar per parlar d’aquest tema. Aquesta llei ens diu en el seu 2.1 article que /les
persones tenen dret a coneixer tota la informacié obtinguda respecte a la seva salut. Aixo no
obstant, s’ha de respectar la voluntat d’una persona de no ser informada. La informacio ha
de formar part de totes les actuacions assistencials, ha de donar-se de forma comprensible, ser
veridica i adequada a les necessitals i requeriments del pacient, per tal d’ajudar-lo a prendre
decisions de forma autonoma. Per altra banda, diu I'article 2.3 que Corvespon al metge
responsable del pacient garantir el compliment del dret a la informacio. També han d’assumir
responsabilitats en el procés d’informacio aquells professionals assistencials que Uatenguin
o0 li apliquin una tecnica o un procediment concret. Pel que fa al titular del dret a la in-

formaci6 s’entén que segons I'article 3 El titular del dret a la informacio és el pacient.



S’ha d’informar les persones vinculades al pacient en la mesura que aquest ho permeti expres-
sament o tacitament. En cas d’incapacitat del pacient la informacio s’ha de donar també a
qui n’ostenti la representacio. Quan el pacient, a criteri del meige responsable de Uassistencia,
no sigui compelent per entendre la informacio com a conseqiiencia de trobar-se en un estat
Jisic o psiquic que no li permeti fer-se carrec de la seva situacio, s’haura d’informar també
els familiars o persones vinculades. Pel que fa al consentiment informat I’article 6 de
la 1lei diu que qualsevol intervencio a Uambit de la salut requereix que la persona afectada
hagi donat el seu consentiment especific i lliure, havent estat previament informada, d’acord
amb el que estableix Uarticle 2.2. Aquest consentiment s’ha de fer per escrit en els casos
d’intervencions quirirgiques, procediments diagnostics invasius i, en general, quan es duen
a terme procediments que comportin riscos i inconvenients notoris i previsibles, susceptibles de
repercutir en la salut del pacient. El document de consentiment ha de ser especific per a cada
suposit, sens perjudici que s’hi puguin adjuntar fulls informatius generals. Aquest document
ha de contenir informacio suficient sobre el procediment de que es tracti i els seus riscos. En

qualsevol moment la persona afectada pot revocar liurement el sew consentiment.

El 31 d’octubre de 2002, el Congrés de Diputats va aprovar la “Ley bdsica regu-
ladora de la autonomia del paciente y de derechos i obligaciones en materia de
informacién y documentacién clinica”, que segueix I'esperit de la Llei 21,/2000,

del Parlament de Catalunya.

La informacié per un bon consentiment informat

Seguim en aquest apartat el que des d’un punt de vista ¢tic determina el Comite de
bioética de Catalunya en la seva guia de recomanacions editada pel Departament
de Salut de la Generalitat de Catalunya.

La persona que és tractada per un professional de I’atenci6 precoc¢ ha de po-
der disposar en tot moment de la informaci6 que hi ha sobre el seu procés i ha de
poder donar el seu consentiment o negar-lo, amb total llibertat abans d’una actua-
ci6 medica. Eticament, la quantitat, la forma i el ritme de la informacié i, fins i tot,
els requisits de la signatura de documents, han de ser els adequats a les necessitats
de cada persona i, per tant, cal un marc flexible d’actuacié. La informaci6 s’ha de
veure com un procés, sobretot oral, en que els professionals sén els qui, tenint en
compte l'interes, les peculiaritats i els desitjos del usuari, i també el que se’ls esta
proposant, decideixen quin és el ritme, la quantitat i la forma d’oferir la informa-
ci6 per permetre a 'interessat i familiars prendre honestament i lliurement una
decisi6. El professional ha de tenir I’habilitat i el judici suficients per reconeixer
els limits assenyalats i adaptar-se a les peculiaritats de cada cas. No cal carregar la

persona amb tota la informacié disponible (diagnostic, pronostic, tots els riscos
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possibles, etc.), tret que es demani perque podria ser contraproduent. L’ideal, per
tant, és que la informacié (sobretot oral) abasti essencialment:

* Avantatges de la intervencio6 del professional.

* Consequiéncies segures o molt probables de la intervenci6 rellevants.

* Riscos tipics.

* Riscos personalitzats.

Cal tenir en compte i respectar aquells que no desitgin rebre la informaci6.
En aquests casos, la informacié que el pacient no vol (voluntat expressada verbal-
ment) s’ha de transmetre a la familia o a aquells que I’atendran més assiduament.
S’han de tenir en compte, per donar la informacio, els casos en queé les decisions
no es prenguin individualment siné en el si d’un grup com pot ser el familiar. En
els casos que la persona hagi nomenat un interlocutor o representant privilegiat,
ha de ser a ell a qui el professional informi. Cal, a més de donar informacions,
contestar preguntes, aclarir conceptes no entesos, treure del dubte i ajudar en la
indecisi6 amb consells. Convé sobretot deixar temps (per consultar, si cal) perque
les informacions rebudes generin dubtes i que es puguin verbalitzar i expressar les
indecisions o la por. Molt sovint, la mancanca sobre aquesta necessitat és la que
expressa I’'usuari, quan diu que no ha estat ben informat.

Els documents han de preveure uns apartats minims d’informacié que s’han
d’emplenar adequadament per a cada situacié. En tots els casos en queé la persona
atesa hagi expressat per escrit el seu consentiment informat, tindra dret a que se
li doni una copia del document signat. La informaci6 prévia al consentiment s’ha
de donar amb I’antelaci6 suficient i en el marc adequat que permeti una reflexié
serena i, si fos el cas, revocar aquest consentiment. En el cas dels menors, tota
aquesta relacié s’ha d’entendre derivada cap als seus responables que, com hem

dit, sén els pares o tutors.

La historia clinica: quin us se’n pot fer de la informacié obtinguda
Que ha de fer un professional d’atencié preco¢ davant de tota la informacié que
recull d’un cas? La pot fer arribar a qualsevol altre professional, la d’arxivar, la pot
facilitar a 'usuari ? La “Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y
documentacion clinica” n’estableix el regim juridic i, malgrat que en centra I'as a
I’ambit sanitari podem aplicar-lo en aspectes socials.

En primer lloc, cal definir la historia clinica, segons I’art. 14 de dita llei, com
el conjunt dels documents relatius als processos assistencials de cada pacient, amb la identifi-
cacio dels metges i altres professionals que han intervingut, amb l'objecte d’obtenir la maxima

integracio possible de la documentacio clinica de cada pacient, al menys en l'ambit de cada



centre on ha estat ates. L’arxiu de la documentaci6 es fara en el suport que sigui de
tal manera que quedin garantides la seva seguretat, conservacié i recuperacié. Diu
la Ilei, pel que fa a la responsabilitat de la complementacié de la historia clinica
dels aspectes d’atenci6 directa a la persona atesa, que aquesta recaura sobre els
professionals que intervinguin en ella.

Els criteris que guiaran la confecci6 de la historia clinica seran el d’unitat
i d’integracié de cada instituci6 assistencial per facilitar el millor i més oporta
coneixement pels professionals de les dades d’'una determinada persona en cada
procés assistencial.

Pel que fa I'is de la historia clinica diu I'article 16 de la llei que la “historia
clinica és un instrument destinat fonamentalment a garantir una assisténcia ade-
quada” a la persona. “Els professionals assistencials del centre que realitzen el
diagnostic o el tractament [...] tenen accés a la historia clinica com instrument
fonamental per la seva adequada assistencia”. Sera cada centre qui determinara
com es portara a terme I’accés a la historia clinica. En el cas de finalitats judi-
cials, epidemiologics, de salut publica, d’investigacié o docéncia s’estara pel que
disposa la LOPD que ja hem estudiat i a la Ley General de Sanidad (LGS) i nor-
mativa corresponent. L’accés a la historia clinica amb aquestes finalitats obliga a
preservar les dades d’identificaci6 de la persona, separats dels de caracter clinic-
assistencial, de manera que en quedi assegurat I’anonimat. Cal exceptuarne els
casos d’investigacio judicial. L’accés a les dades i documents de la historia clinica
queda limitat estrictament a les finalitats especifiques de cada cas. Per altra ban-
da, la llei considera que el personal administratiu, de gestid, inspeccio, avaluacio,
acreditaci6 o planificacié només podra accedir a les histories per les finalitats rela-
cionades amb les seves tasques. En tot cas, regeix el deure de secret de tots aquests
professionals.

Pel que fa ala conservacié de la documentacié clinica els centres sanitaris, diu
lallei, pero entenem que es pot estendre a qualsevol centre assistencial, que s’haura
de guardar durant 5 anys a comptar de la data d’alta de cada procés assistencial,
encara que no cal que sigui en el suport original. A més caldra conservar-la quan
hi hagi motiu judicial o raons epidemiologiques, d’investigacié o d’organitzacio i
funcionament del Sistema Nacional de Salut. Afirma la llei, que els professionals
hauran de “cooperar en la creacié i manteniment d’'una documentacié clinica
ordenada i sequencial del procés assistencial”. L’article 17.6 determina de manera
expressa que a la documentacio clinica li seran d’aplicaci6 les mesures tecniques
de seguretat de la LOPD.

Pel que fa a la possibilitat que la persona atesa o els seus representants tinguin

accés a la historia clinica, I’article 18 regula el dret d’accés dient que podra obtenir
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copia de les dades que hi figuren. Caldra vetllar pels drets de tercers i pels drets
dels professionals participants en la seva elaboracid, els quals podran oposar-se al
dret d’accés pel que fa a las seves anotacions subjectives. Quan estiguem davant
d’una persona que hagi mort, les dades només es facilitaran a persones vinculades
per raons familiars o de fet, a no ser que el difunt ho hagués prohibit expressa-
ment. En qualsevol cas, ’accés d’un tercer a una historia clinica vindra motivat per

un risc per la salut i es limitara a les dades pertinents.

Els drets de les persones que reben atenci6 precoc: un llarg cami a recorrer.

Com hem vist, les persones que reben una atencié precoc, els infants i adoles-
cents, tenen un llarg cami per recoérrer. En primer lloc, perque des del punt de
vista de la vida, és obvi que aixi sigui. En segon lloc, des de la visi6 juridico-social
queda molta cosa per fer. Al llarg d’aquest article, hem citat normes estatals o au-
tonomiques i hem citat criteris etics que s’apliquen a diversos sectors de la nostra
societat pero en cap cas hem pogut fer mencié de cap norma ni reflexié que no
tingui per subjecte principal el menor. Bé, si que trobem normes peré només fan
referencia a situacions de caire negatiu: el dret penal i el desemparament. Si que
hem creat un marc de proteccié pel menor pero no li hem atorgat un marc juridic
de drets subjectius. Si s’em permet la llicéncia, el menor pot ser un delinqient
ija tenim la soluci6 a través de la normativa de delinqiiéncia juvenil o pot tenir
uns pares irresponsables que no se’n ocupen o que fins i tot n’abusen i ja tenim la
llei 37/1991, de 30 de desembre, sobre mesures de proteccié de menors desam-
parats i de I'adopci6, modificada per la llei 8/ 2002, i el seu reglament. Peré no
tenim un marc normatiu que faci referéncia als drets dels menors. Sembla ser que
s’esta treballant per una veritable llei de I'infancia que acabi amb aquesta situacié
i aconseguirem que els infants de casa nostra, com a minim, siguin considerats
persones amb drets pero també amb les seves obligacions. Ja sabem que des de les
Nacions Unides s’ha aconseguit un manifest pels drets dels infants i que multitud
d’institucions fan un molt bon treball tant aqui com a nivell internacional, pero
cal que hi hagi un marc general que ens permeti tractar als infants i adolescents

com veritables persones amb els seus drets i obligacions.



Codi Civil de Catalunya

Llei 9/1998 de 15 de juliol,
del codi de familia

Llei 37/1991, de 30 de
desembre, sobre mesures
de proteccio dels menors
desamparats i del’adopcio.

Cadigo Civil.

Constitucié Espanyola de
1978.

Llei 21/2000, de 29 de
desembre, sobre els drets
d’informacié concernent
la salut i I'autonomia del
pacient i la documentacié
clinica.

Llei 41/2002, de 14 de no-
vembre, basica reguladora
de l'autonomia del pacient
i de drets i obligacions en
matéria d’informacié i doc-
umentacié clinica.

LEY 41/2002, de 14 de novi-
embre, basicareguladorade
la autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones
en materia de informaciony
documentacion clinica.

Llei organica 15/1999,

de proteccio de dades de
caracter personal (BOE
num. 298) de 14 de desem-
bre.

Convencié sobre els Drets
del Nen de les Nacions
Unides, 1989.

Carlos Villagrasa Alcaide

/ Isaac Ravetllat Ballesté
(coords):

Los derechos de la infancia i
de la adolscencia, Congresos
mundiales i temas de actuali-
dad.

Editorial Ariel, Barcelona,
2006.

Drets humans,

Quaderns de Serveis socials,
Diputacio de Barcelona,
1999.

Bibliografia

H
iy



———————————————
I —————————————
Cristina Almuzara Almaida:
Estudio préactico sobre la
proteccién de datos de
cardcter personal:

2° Edicion, Editorial LEX
NOVA, 2007.

———————————
———————
Parte general del derecho
civil, elementos de derecho
civil, vol. Il Personas,

José Maria Bosch editor,
S.A.,Barcelona, 1990

——————————
e ——————
Guia de recomanacions
sobre el CONSENTIMENT
INFORMAT,

Comité de Bioética de Cata-
lunya, Departament de Salut,
2003.

Bibliografia



