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Resumen: En la conformacion de los expedientes clinicos hay un derecho inmerso
que es el de poner a disposicion de las personas toda la informacién de salud que con-
sideren necesaria para la mejor toma de decisiones con relacion a su estado de salud.
Por ejemplo, permite a las y los pacientes solicitar una segunda opinién sobre algiin
diagnéstico o tratamiento, o bien, complementar sus datos en una segunda institu-
ci6n de salud. En las presentes lineas se abordardan conceptualmente los derechos a
la salud y a la informacion, y su interdependencia que da como resultado el derecho
a la informacion de salud en sus vertientes de interés general y personalisima. La
metodologia desarrollada fue de indole cualitativa, en el terreno descriptivo, para las
conceptualizaciones de derechos humanos se tomaron como fuente las observacio-
nes generales de los Comités de Derechos Humanos, y de los Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales. Finalmente hacemos una revisién de la normatividad mexicana
para analizar cudles son los alcances, en México, de este derecho a través de los ex-
pedientes clinicos.

Palabras clave: derecho a la salud, derecho a la informacién, derecho a la informa-
cién de salud.

Abstract: There is a right embedded in the formation of clinical records, which is to
make available to people all the health information they consider necessary for the
best decision-making in relation to their health status. For example, it allows patients
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to request a second opinion on a diagnosis or treatment, or to complement their data
at a second health institution. In these lines, the rights to health and information
will be conceptually addressed, and their interdependence that results in the right to
health information in its aspects of general and very personal interest. The methodol-
ogy developed was qualitative in nature, in the descriptive field, for the conceptual-
izations of human rights, the general observations of the Human Rights Committees
and the Economic, Social and Cultural Rights Committees were taken as a source.
Finally, we review Mexican regulations to analyze the scope, in Mexico, of this right
through clinical records.

Keywords: right to health, right to information, right to health information.

Sumario: 1. Introduccidn. 11. Metodologia. 111. Derecho a la salud y derecho al acceso a
la informacion. IV. Regulacion del acceso a la informacion de salud en México. V. Expe-
dientes clinicos y el acceso a su informacion. V1. Conclusiones. V1. Referencias.

I. Introduccién

El expediente clinico tradicionalmente se visualiza como el medio documental
por excelencia con que cuentan las instituciones ptblicas de salud para re-
gistrar la serie de acciones que realizan para preservar, recuperar o atenuar el
estado de salud de las personas. Ademas, dentro de la actividad de conforma-
ci6n de archivos que en algunos casos resultan de valor histérico o legal. Para
diversas autoridades administrativas o jurisdiccionales, a partir de la consulta
en los expedientes de las y los pacientes, es posible fiscalizar el desempefio
ético del personal de salud, o bien, comprobar el uso correcto de los recursos
financieros. En tal sentido, para la mayoria de los usuarios y los empleados de
los establecimientos de salud, el expediente clinico se concibe como un ins-
trumento para comprobar, tomar evidencia o dar continuidad a la asistencia
de las personas a los servicios de sanidad.

No obstante, hay un derecho inmerso en la conformacion de estos docu-
mentos personalizados que es el de poner a disposicién de las personas toda la
informacién de salud que considere necesaria para tomar decisiones con re-
lacién a su estado de salud. Por ejemplo, solicitar una segunda opinion, sobre
algtin diagnéstico o tratamiento, soportada por las notas incluidas en el expe-
diente, o bien, complementar sus datos en una segunda institucién de salud,
dado que son nuevos derechohabientes. Esto no seria posible, si no existiera
un marco normativo que previera acceder a tal informacién. En este sentido,
es importante establecer la pregunta :los pacientes, en México, pueden ac-
ceder sin obstdculos a la informacion de salud contenida en los expedientes
clinicos? Para responder a dicha pregunta es importante que abordemos con-
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ceptualmente los derechos a la salud y a la informacién; posteriormente, de
qué forma se ha concebido este derecho vinculado a la salud para finalmente
abordar cudl es la modalidad que la normatividad mexicana prevé para su ejer-
cicio a través de los expedientes clinicos. Podemos adelantar que el ndmero
de instituciones de salud que existen en el pais probablemente complique el
ejercicio de este derecho, pero que no es el tnico factor que pudiera menos-
cabarlo. También se suma, la serie de normas que coexisten en los distintos
niveles de aplicacion, en la regulacion de esos instrumentos.

Los autores participan en un colectivo de investigadores que tiene como
iniciativa implementar un expediente clinico electrénico para las personas mi-
grantes. Esta actividad la desarrollamos gracias al impulso de los Programas
Nacionales Estratégicos (ProNaces) del Consejo Nacional de Humanidades,
Ciencias y Tecnologias (CONAHCYT). En la bisqueda de encontrar nuevos
actores que arropen la incidencia dentro de la agenda publica hemos encon-
trado algunas visiones dentro del sector salud mexicano, en el sentido de que
los expedientes clinicos son mds un acervo que se debe preservar en el marco
normativo de las instituciones. No se ha detectado una vertiente dgil de acce-
so a la informacion, es decir, disponible para las y los pacientes en el momento
que lo requieran. En tal sentido, el objetivo de este articulo es determinar si el
marco normativo deja en claro alguna perspectiva que haga ver que los expe-
dientes clinicos se encuentran conformados para una vision més utilitaria para
las instituciones que para los pacientes, o viceversa. Sirva también para crear
una argumentacion, en los futuros didlogos que sostendremos para impulsar
el proyecto de acceso a la informacién de salud y, por supuesto, que colabore
con otras propuestas que tengan vertientes de coincidencia a la nuestra. Sobre
todo, que se abone en la reflexion sobre el derecho al acceso a la informacion
de salud de manera mas amplia en México y que signifique un impacto posi-
tivo en el estado fisico y mental de las personas.

II. Metodologia

La metodologfa desarrollada fue de indole cualitativa, en el terreno descrip-
tivo, para las conceptualizaciones de derechos humanos se tomaron como
fuente las observaciones generales de los Comités de Derechos Humanos, y
de los Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, puesto que atienden a
desarrollar las obligaciones de los estados. Asimismo, como el &mbito territo-
rial de aplicacion de los expedientes clinicos se definié en México, hicimos un
recorrido por la legislacion de salud nacional. Esta revision abarcé una serie de
disposiciones que son preponderantemente técnicas para el sector sanitario y
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que han regulado los expedientes clinicos en cuanto a su contenido minimo, y
en otro sentido han abordado algunas obligaciones para los usuarios finales de
los documentos. Iniciamos la revision de la parte sustancial de los derechos,
en virtud de que en otra entrega Alonso y Ramos (2023) identificamos que
en el caso de la Observacion General nimero 14 “El derecho al disfrute mas
alto nivel posible de salud” es un documento recurrido frecuentemente por la
Corte Interamericana de Derechos Humanos y por los tribunales nacionales,
en los casos en que tienen que ver con la salud de las personas, ademds de
contener elementos que pueden ser utilizados como indicadores derechos hu-
manos en el drea de salud. En el caso del derecho al acceso a la informacion
quisimos realizar una revision equivalente con la correspondiente observacion.

I11. Derecho a la salud y derecho al acceso a la informacion

La Observacién General ntiimero 14 (OG-14) se emiti6 en el marco del Pacto
Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (PIDESC), es
un documento que, desde nuestro punto de vista, aborda al menos dos aspec-
tos. Como se podra apreciar en la tabla 1, en un grupo de elementos, la OG-
14 aborda el derecho a la salud, conceptualmente, en su interdependencia
con otros derechos y los elementos esenciales sobre los establecimientos, bie-
nes y servicios de salud destinados a la poblacién. En otro sentido, se centra
en las teméticas que los Estados debieran incorporar en sus reglamentacio-
nes, legislaciones, programas y politicas publicas, y; las obligaciones sobre la
operacion de los presupuestos destinados a los servicios de sanidad, al igual
que las actuaciones especificas que se esperan garantizar en las disposiciones
y andamiaje estatal.

La acepcion del derecho a la salud como se aprecia es amplia y no solo
se constrife a la columna del concepto, sino que se pudiera conjugar con las
otras. Lo que parece interesante es que la OG-14 puntualiza que este dere-
cho involucra varios factores, algunos tienen que ver con otros derechos del
andamiaje protector o establecimientos, bienes y servicios que proporciona el
Estado y que, como consecuencia, se preserva el estado fisico o mental de las
personas. De manera puntual, se indica que el derecho a la salud esta lejos
de ser la idealizacion de un cuerpo saludable, sino su proteccion radica en el
fortalecimiento de la actividad estatal, por tal razén, el documento efectua la
advertencia que la condicion de salud de las personas materialmente es impo-
sible garantizarla a través de un decreto.

La OG-14 puntualiza las prerrogativas que sostienen una interacciéon con
el derecho a la salud, pero sin duda no es una enunciacion restrictiva, sino
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que se amplia en otras dreas como el derecho al trabajo o dentro de la misma
ramificacion de la sanidad como el derecho a la salud reproductiva o el dis-
frute de instituciones de atencion médica. Sin duda, una conceptualizacion
del derecho a la salud seria restrictiva, por el contrario, tendrfa que abordar su
sustancia como lo refiere la observacion general y su operacién desde el punto
de vista de la regulacion de los Estados y los servicios que proporciona sobre
la materia. Por su parte, el derecho al acceso a la informacion se encuentra
presente, como se aprecia en la misma tabla, en las columnas de “interde-
pendencia con otros derechos” y “elementos esenciales”.! En estricto sentido,
el derecho al acceso a la informacién le da cuerpo o significante al elemento
esencial que tiene el mismo nombre. En el caso de este dltimo, conforma uno
de los cuatro estandares de acceso que, los establecimientos, bienes y servi-
cios de salud deberdn tener en cuenta para proporcionar atencion. A nuestro
juicio, los cuatro elementos esenciales estdn dirigidos a dotar de una mejor
proteccion en salud a las personas vulnerables, puesto que padecen algtin sig-
no de discriminacion, carecen de transportacion o viven en zonas remotas, o
no cuentan con suficientes recursos econémicos para afrontar una condicién
adversa de salud y que por su contexto presentan desigualdad para allegarse
de informacion.

Particularmente, sobre el acceso a la informacidn, la OG-14 establece
que “comprende el derecho de solicitar, recibir y difundir informacién e ideas
acerca de las cuestiones relacionadas con la salud” (OG-14, parrifo 12; inci-
sos b-iv). Sobre estas facultades que tienen las personas en torno a la salud
y al acceso a la informacién, el documento precisa que se deberd respetar el
derecho a la proteccion de datos de las personas, esto es, en el derecho al ac-
ceso a la informacion de salud se encuentra la restriccion sobre la difusion de
datos personales.

Otra interpretacion parecida, es realizada por la Observacion General nu-
mero 22 (OG-22) relativa a la salud sexual y reproductiva. Establece que la
accesibilidad de la informacién “comprende el derecho a buscar, recibir y di-
fundir informacion e ideas relativas a cuestiones de salud sexual y reproduc-
tiva en general, y también el derecho de las personas a recibir informacion
especifica sobre su estado de salud” (OG-22, pérrafo 18). Como se podra
apreciar, la primera parte es idéntica al texto de la OG-14; no obstante, se am-
pli6, o se especifico, el objeto de la informacion, solicitada o adquirida, el cual
es la situacion de salud del individuo, esto es, la informacion personalisima de
salud. Esta precision era necesaria, puesto que como hemos visto lineas arriba
la salud puede resultar un término muy amplio.

1 Otro derecho que se encuentra tanto en la parte sustantiva como en la parte operativa del
derecho a la salud es la no discriminacién.
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Por su parte, la interpretacion del derecho al acceso a la informacion se
encuentra desarrollada por el Comité de Derechos Humanos, de la Organi-
zacién de las Naciones Unidas (ONU), en la Observacién General ntiimero
34 sobre la libertad de opinion y la libertad de expresion (OG-34).2 Este do-
cumento, en el parrafo 11, encuadra el “derecho a buscar, recibir y difundir
informaciones e ideas” en la libertad de expresion, esto es, en la facultad de
las personas por conocer o interesarse de temas relevantes para hacer la labor
social de difundirlos. En la diseminacién de la informacion estd presente la
opinién de las personas que va causando una conciencia mayor sobre la rele-
vancia de lo que se conoce. Recordemos que estas facetas, expresion-opinion,
también se encuentran presentes en el derecho a la salud en las observaciones
0G-14y OG-22.

Ahora bien, el acceso a la informacién, en la OG-34, es un derecho que
también se hace valer ante instituciones publicas que poseen informacién. En
esta prerrogativa, de igual forma, incorpora las vertientes de investigar y difun-
dir los temas que parezcan relevantes al resto de la poblacion, por ejemplo,
cuando los medios de comunicacion publican reportajes que han implicado
la recopilacion de diversas fuentes. A este respecto, los procedimientos para
obtener informacién tendrian que ser dgiles y sin complicaciones (OG-34, pa-
rrafo 18). Ademds de que, la instituciones debieran proteger los datos perso-
nales, habiendo la factibilidad de modificar los datos de las personas cuando
se hayan registrado de manera equivocada (OG-34, parrafo 18). Los procedi-
mientos de acceso a la informacién deben contemplar recursos efectivos para
solicitar la revision de solicitudes que hayan sido rechazadas o las que pudie-
ran no haberse respondido (OG-34, parrafo 19).

En tal sentido, el derecho al acceso a la informacion visto desde la OG-34
es posible concebirlo a partir las libertades de expresion y opinion. Las perso-
nas tienen la facultad de interesarse en aspectos que consideren importantes
y a partir de ahi buscar la informacion relacionada para posteriormente propa-
garla. Por otro lado, existe otra ramificacion de este derecho que, involucra la
informacion que poseen las instituciones o entes ptblicos, la cual puede estar

2 La libre opini6n y expresion se abordan como dos derechos distintos, su coincidencia es
la garantia de exteriorizar cualquier idea sin la posibilidad de algtin obstdculo o castigo por ello.
Desde luego, estos derechos al configurarse como una libertad se ejercen bajo ciertas restric-
ciones. Los documentos de la ONU hacen la distincién acerca de la libertad de pensar (opinar)
sobre cualquier esfera de interés de la persona y la manera en cémo envia el mensaje hacia los
demds (expresar). La OG-34 establece que la expresién puede darse escrita, oral, en imdgenes
e incluso a través de mensajes artisticos (OG-34, pdrrafo 12). Desde luego diversas profesio-
nes y actividades se ven inmersas en ambas como el periodismo, la investigacién cientifica o

la publicidad.
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disponible bajo procedimientos, en los que se resguarden los datos personales
y en los que se prevean recursos que impidan el inacceso arbitrario de la in-
formacién. Como consecuencia, el ejercicio del derecho al acceso a la infor-
macién puede o no involucrar la esfera particular de las personas, es decir, los
datos investigados u obtenidos serfan personalisimos o de temas generales. La
salvedad es que, la informacién personal se encuentra protegida por las auto-
ridades gubernamentales atendiendo a un marco normativo.

En resumidas cuentas, se puede conceptualizar el derecho a la salud
como la facultad de todas las personas para disfrutar de la alimentacion, ves-
timenta, vivienda digna, condiciones higiénicas y seguras en el trabajo, medio
ambiente sano, seguridad social, entre otros satisfactores, que preserven su es-
tado de salud y condicion social. El Estado para garantizar que, especialmen-
te, los grupos vulnerables accedan a los establecimientos, bienes y servicios de
salud deberd vigilar que se cumpla con la no discriminacion, con el acceso a
la informacion, la proximidad de los inmuebles de atencién y la asequibilidad
de medicamentos o de insumos para las y los pacientes. Desde luego, la salud
se debe apreciar desde el contexto de las diferencias de las personas, mujeres,
hombres, nifias o nifios, adolescentes, adultos mayores, personas con discapa-
cidad, adultas mayores, entre otras concepciones. Por su parte, el derecho al
acceso a la informacion es aquel que garantiza la investigacion, y a su vez, la
difusion de la informacion como parte del ejercicio del derecho a la libre opi-
ni6n. Cuando intervienen las instituciones publicas como resguardantes de la
informacion, el Estado tendrd que garantizar el acceso a la misma a través de
procedimientos que permitan proteger los datos personales y combatir, me-
diante recursos predeterminados, los rechazos de solicitudes.

Ahora bien, recopilando ambos criterios, el de salud y el de acceso a la
informacién podemos decir que, de acuerdo a la tabla 2, el derecho al acceso
a la informacion de salud contiene, al menos, tres facetas: a) la prerrogativa
para tener, investigar y difundir informacién relacionada con la salud, en gene-
ral, b) el derecho personalisimo a estar enterado sobre el estado de salud y la
restriccion de difusion frente a terceros, y c) la facultad que se tiene frente a
las instituciones de salud gubernamentales para acceder a la informacién que
se encuentre en los archivos de éstas. En el primer caso, ejemplificamos que
la informacién de salud en general podria ser el directorio de instituciones de
salud de segundo nivel que permitiera a los pacientes una mejor localizacion,
o bien, la serie de trdmites para obtener una afiliacién a la institucion de salud
y para abrir un expediente clinico. En cuanto al inciso b), el consentimiento
informado sobre un procedimiento quirtirgico o una segunda opinién médica
con el soporte de un expediente clinico, son casos de acceso a la informacion
de salud personal. Con relacion al inciso ¢), podria ser el interés que se tiene
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sobre el monto presupuestal que maneja un ente de salud durante determina-
do periodo o el nimero de especialistas que atienden en consulta externa en
la jornada diurna.

Tabla 2. Derecho al acceso a la informacién de salud de acuerdo
con las Observaciones Generales OG-14, OG-22 y OG-34

Area de informacién Derecho

Temas de salud en general | A tener, investigar y divulgar informacion de salud.

Salud personal A saber, sobre el estado de salud personal con restric-
ciones hacia terceros.

Informacion publica A acceder a la informacién que se resguarde en los
archivos de instituciones de salud gubernamentales.
Incluye los derechos a la proteccion y correccion de
datos personales, y disposicion de un recurso en caso
de controversia.

FuenTE: elaboracion propia con informacion de las Observaciones Generales OG-14,

0G-22y 0G-34

Ahora bien, la OG-14 establece las violaciones al derecho a la salud, por
supuesto en este rubro se ubica el derecho al acceso a la informacién de salud.
Una de las irregularidades que pudieran cometer los Estados es no enterar o
alterar cualquier dato de salud, en general, o para una o un paciente en espe-
cial (OG-14, pérrafo 50). Pero, ademas, el resto de las violaciones de respetar,
proteger o cumplir se conjugan con el derecho al acceso a la informacion. La
negacion del servicio médico puede ser provocada porque en una institucion
no se publiquen los requisitos para ser considerado paciente o beneficiario de
algtin programa de sanidad. Asimismo, cuando no se fundamenta con datos
solidos alguna reforma a las leyes de salud o alguna agencia estatal pacte de
forma indebida con empresas comprometiendo el bienestar fisico o mental
de las personas, se falta al derecho a la informacién que tiene la poblacién.
Ademds, abandonar la prevencion de la violencia en contra de las mujeres en
entornos hospitalarios pudiera ser provocada por la deficiente capacitacion
entre el personal de sanidad sobre los derechos humanos de las pacientes y el
comportamiento ético en el ejercicio de las profesiones médicas. En la tabla 3
se mencionan los supuestos de violacién al derecho al acceso a la informacion
como parte integrante del derecho a la salud.
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Tabla 3. Violaciones a los derechos a la salud y al acceso a
la informacién acuerdo con la Observaciéon General 14

Tipo de violaciones Omision y accion de los Estados

Violacion a la obligacién de | Denegar el acceso a la de salud con motivo de discri-
respetar minacion legal o, de hecho.

Ocultar o desviar intencionalmente informacién de sa-
lud, o especificamente del tratamiento.

Emitir leyes regresivas en la materia de salud o suspen-
der sin justificacién derechos sanitarios.

Dejar de atender las leyes o politicas ptblicas cuando
se suscriban instrumentos internacionales.

Violacion a la obligacion de | No adoptar las medidas necesarias para proteger a las
proteger personas de violaciones a sus derechos.

Mantener sin regulacién las acciones de los
o]
particulares.

No proteger a los consumidores y personal de sanidad
contra las prdcticas comerciales.

Omitir defender a las mujeres victimas de la violencia.

Dejar de erradicar las practicas médicas o culturales
que son dafiinas.

Abstenerse de proteger el medio ambiente.

Violaciones a la obligacion | No otorgar efectividad a las medidas de salud.
de cumplir

Prestar recursos econémicos de manera insuficiente.

No supervisar las actividades de salud.

Omitir implementar medidas con enfoque de género.

No disminuir la mortandad infantil y materna.

FuentE: elaboracion propia con informacion de las Observaciones Generales OG-14.

Ahora bien, teéricamente, el acceso a la informacién ha sido concebido
como parte de la gama de los derechos de los pacientes, ast lo han considerado
Vall y Rodriguez (2008), y Osuna (2006). Los primeros establecen que el ac-
ceso a la informacion tiene dos vertientes, la psicoldgica y la legal. En aquélla,
mencionan que enterar a las personas sobre su estado de salud o de su pade-
cimiento colabora para su buen estado mental. O bien, aporta para que tomen
la mejor decision para atender alguna fase de su enfermedad (Vall y Rodriguez,

Alonso de los Santos - Ramos Tovar / Expedientes clinicos: obstdculos y posibilidades...



2008, p. 3). Asimismo, los autores mencionan que esta prerrogativa deviene
de los instrumentos internacionales de la ONU, pero en otro extremo, esta-
blecen que es un deber ético de la o el profesional de la salud que ha jurado
hacer lo posible por el bienestar de las personas. En este tenor, mantiene una
doble dimension puesto que es un deber hacia las y los pacientes, y frente a
la comunidad en general para prevenir enfermedades contagiosas (Vall y Ro-
driguez, 2008, p. 6).

Ahora bien, Osuna (2006, p. 29) identifica el derecho a la informacion de
salud o sanitaria como esa facultad de las personas para estar enterados sobre
su enfermedad y todo lo que involucre a su tratamiento, pero hace la adverten-
cia que no s6lo quien padece de alguna afeccion a la salud tiene ese derecho,
sino también todos los individuos deberfan acceder a informacion que tenga la
finalidad de prevenir enfermedades. Este autor, cuando describe la Ley espa-
fiola 41/2002 menciona que la titularidad de este derecho es del paciente y de
la colectividad (Osuna, 2006, p. 30), por tal razon puntualiza que la prerrogati-
va de informacion sanitaria no se constrifie al mero consentimiento informado
porque no se requiere ser paciente para contar con datos relevantes de salud.
En ambos casos, persiste una coincidencia que el derecho en comento tiene
una perspectiva de interés general y otra de derecho muy personal. Argumen-
tos coincidentes con las observaciones generales OG-14, OG-22 y OG-34.
Uno de los aspectos, interesantes que establece Osuna (2006, pp. 34y 37) es
que la historia o expediente clinico es una herramienta para documentar que
se proporciond informacion a la o el paciente o que dio su consentimiento
para determinada intervencion. En ese tenor de ideas, es pertinente aterrizar
de qué forma se configura el acceso a la informacion de salud en México a
través de sus normas o criterios y como es que se aborda el expediente clinico
y si es accesible en términos de la propia prerrogativa.

IV. Regulacion del acceso a la informacion de salud en México

La naturaleza juridica del derecho a la salud y a la informacién se encuentran
previstos en los articulos 4o., parrafos 2 y 4, 60., respectivamente, de la Cons-
titucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos (CPEUM). En el primero
de ellos, se estable el derecho a la sexualidad y reproduccién relacionado con
la prerrogativa que toda persona tiene a elegir cuédntos hijas o hijos tiene. El
parrafo 2, prevé el acceso a la informacién de los individuos para determinar
con responsabilidad esa decision. En el caso del derecho a la salud, el parrafo
4 delega en la Ley General de Salud (LGS) toda la regulacion de la materia,
es decir, la forma en c6mo se accede a las instituciones, la participacion de los
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estados y de la federacion propia; asimismo, enuncia la aspiracion a la univer-
salidad de la atencién en salud para las personas que no dispongan de seguri-
dad social (CPEUM, articulo 4o., parrafo 4).

En el caso del articulo 60., primer parrafo, podremos encontrar la libertad
de expresion, en esencia, como el Comité de Derechos Humanos lo ha esta-
blecido. El parrafo posterior establece el derecho a acceder, buscar, recibir y
difundir la informacion. El tercero puntualiza que el Estado velard por la ac-
cesibilidad de la informacién a través de las tecnologfas. El apartado “A” prevé
el acceso a la informacién en posesion de todas las instituciones y poderes del
Estado para tal efecto establece la conformacion de un organismo dotado de
autonomia, en el cual recaerd el procedimiento para solicitar la informacién
publica. En tanto, el apartado “B” aborda las actividades de radiodifusion y te-
lecomunicaciones, y también contempla la creacion de una organizacién con
caracteristica de organismo descentralizado dotado de autonomia (CPEUM,
articulo 60.). Las agencias estatales creadas fueron, por cuanto al apartado
“A”, el Instituto Nacional de Transparencia, Acceso a la Informacién y Pro-
teccion de Datos Personales (INAI), y en cuanto al apartado “B” el Instituto
Federal de Telecomunicaciones (IFT).3

La normatividad que dio pie al INAI, la Ley General de Transparencia
y Acceso a la Informacion Puablica (LGTAIP) menciona que “[e]l derecho
humano de acceso a la informacién comprende solicitar, investigar, difundir,
buscar y recibir informacion” (LGTAIP, articulo 4o., parrafo 1), la cual pueda
estar resguardada por las instituciones del Estado mexicano o por particula-
res que funjan como autoridad, o que manejen recursos ptblicos (LGTAIP,
articulo 60.). Su cuerpo normativo atiende a construir el andamiaje protector
del derecho a la informacion, se describen los actores y las instituciones que
intervienen en el proceso de solicitud de informacién y de datos personales.
En la parte sustancial de su texto establece los principios rectores de la pre-
rrogativa en México.

Ahora bien, la Ley General de Salud (LGS) contiene una gama de accio-
nes y derechos que las autoridades de salud estan obligadas a implementar
en el marco del derecho a la informacién de salud. En la tabla 4, se podran
observar los contenidos mds relevantes. En la primera columna, se menciona
quiénes son los destinatarios o directamente beneficiados de las disposiciones.

3 Las instituciones antecesoras del INAI y del IFT fueron el Instituto Federal de Acceso a
la Informacién Publica (IFAI) y la Comisién Federal de Telecomunicaciones (COFETEL). Las
modificaciones de sus reestructuras sucedieron en 2015 y en 2013, respectivamente. Actual-
mente son considerados como organismos auténomos, aunque de acuerdo con el texto cons-
titucional, sus diferencias radican en la determinacién de su presupuesto, el INAI cuenta con
esa facultad, en tanto para el IFT no se encuentra prevista.
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Se hizo la precision si estan dirigidos hacia la poblacion en general o si causan
una proteccion en la esfera personal, esto es, si la informacién que se otorgue
estd encaminada a proteger a la colectividad o a las y los pacientes en especial.
Cabe advertir que, en el caso del derecho a la autorizacion o estar informado
en el proceso de donacién, intervienen los familiares como derechohabientes,
en este mismo sentido, establece la LGS que pudiera intervenir algtiin repre-
sentante legal facultado, similar situacién acontece en el caso de personas que
con motivo de la legislacion civil federal ejercen sus derechos a través de una
representacion.?

La LGS hace presente que la informacion es muy importante en la inte-
raccion entre los usuarios de los servicios de salud, o la poblacion en general
con las instituciones sanitarias. Ademads, se tratan en su texto temas como la
informacion en el etiquetado de alimentos, las restricciones a la publicidad o
informacién que emiten los privados sobre las bebidas alcohdlicas, y las con-
diciones de las etiquetas en los productos de tabaco.

Tabla 4. Disposiciones de acceso a la informacion de
salud contenidas en la Ley General de Salud

Destinatario de Contenido Fundamento
la informacion
Personal Derecho a la informaciéon de salud perso- | Articulo 51 bis
nal, incluye la de procedimientos, riesgos y | 1; 77 bis 37,
diagnésticos. fraccion V.
Se prevé dar asistencia en su lengua a personas
provenientes de comunidades indigenas o pue-
blos originarios.
Personal Derecho a la confidencialidad de datos de | Articulo 74 ter,
salud. fraccion VIII
Personal Derecho a un expediente clinico Articulo 77 bis
37, fraccion VII
Personal Derecho al consentimiento informado en tra- | Articulo 75 bis
tamientos o internamientos para contrarrestar
adicciones

+ El articulo 23 del Cédigo Civil Federal (CCF) prevé las limitantes al ejercicio de dere-
chos de manera auténoma, éstas son la minorfa de edad, el estado de interdiccién y otros ca-
sos previstos por las leyes, a este grupo de personas les otorga la denominacion de “incapaces”.
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Personal

Derecho de las personas donantes y de los fa-
miliares a estar informados sobre la extraccién
de 6rganos.

Articulos 333
IV: 334 1I bis;
335 bis, frac-

cion [

informado.

Derecho a una segunda opinién informada.
En ambos casos, se documenta a través del ex-
pediente clinico.

Derecho a oponerse a diagnésticos o
tratamientos.

Personal Derecho a la informacion de salud del paciente | Articulos 166
en fase terminal. bis 3., frac. V'y
166 bis 15
Personal Derecho a la autorizacién y al consentimiento | 51 bis 2

Poblacion en
general

Campaiias para difundir los beneficios una
buena alimentacion.

Articulo 7o.,
fraccién XII1 bis

Poblacion en
general

Informacion sobre sexualidad y reproduccion

Articulo 67

Poblacién en
general

Camparias de difusion sobre los derechos hu-
manos de las personas con enfermedades men-
tales o de adicciones.

Articulo 73 ter,
fraccion 11

Poblacion en
general

Restricciones a la publicidad de bebidas alco-
hélicas y tabaco.

Articulo 308,
fraccion [ sép-
timo transitorio.

Poblacién en
general

Informacion en etiquetas de alimentos.

Articulo 212

Poblacién en
general

Fortalecimiento de redes de apoyo en materia
de atencién materna infantil, difundiendo in-
formacion entre las mujeres embarazadas de
los servicios que se ofrecen.

Articulo 64 bis.

Poblacién en
general

Derecho a recibir informacién acerca de los
procedimientos para el funcionamiento de los
establecimientos de salud.

Articulo 77 bis
37, fraccién

XIIT

Fuente: elaboracion propia con datos de la LGS.

No obstante, el uso o generacién de la informacion de salud es mas am-
plio, la LGS contempla registros o base de datos en las materias de: cdncer,
afiliacion, personas beneficiarias del programa de salud, trasplantes, produc-
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tos y establecimientos a través de un registro sanitario, menores de edad, y
de sangre y células troncales. Esta captacion de informacion da pie a tareas
de proteccion de datos personales, o bien, de atencion de solicitudes relacio-
nadas con las estadisticas globales que se generan. En este caso, lineas atrds
habfamos mencionado que la LGTAIP garantiza un procedimiento que se
debe llevar a cabo ante las instituciones y poderes del Estado mexicano, y ante
aquellos particulares que realizan actos que podrian considerarse reservados
a la autoridad o que manejen fondos publicos. La concrecion de estos proce-
dimientos lo vemos plasmado en la Ley Federal de Transparencia y Acceso a
la Informacién Publica Gubernamental (LFTAIPG) vy las similares leyes del
orden local, en las 32 entidades federativas.

En tal sentido, en la legislacién mexicana, el derecho a la informacién de
salud, al igual que el sistema universal de derechos humanos, prevé tres di-
mensiones: la individual o personalisima, con sus salvedades mencionadas; la
dirigida al publico en general y el acceso y proteccion de datos que involucra
a los establecimientos, bienes y servicios de sanidad, publicos o privados. En
el caso, del derecho a la proteccion de datos personales, actualmente es re-
gulado por la Ley General de Proteccién de Datos Personales en Posesion de
Sujetos Obligados (LGPDPPSO) y de Ley Federal de Proteccion de Datos
Personales en Posesion de los Particulares (LFPDPPP). La primera opera en
cuanto a la informacién que poseen las instituciones gubernamentales y de
las entidades de los poderes en México. Por cuanto, a la segunda, se enfoca a
la proteccion de datos que puedan manejar los particulares, sean individuos
u organizaciones legalmente conformadas. En ambos casos, se considera al
estado de salud como datos personales sensibles (LGPDPPSO, articulo 3o.,
fraccion X'y LEPDPPP, articulo 3o0., fraccién V1) y su captacién requiere de
una aceptacion inequivoca de la persona, lo cual se tiene que documentar. El
uso indebido de los datos personales sensibles, por las y los particulares, es
considerado un delito con sanciones con una severidad especial (LFPDPPP,
articulo 69). A este respecto el expediente clinico que prevé la LGS contiene
datos sensibles que los establecimientos, bienes y servicios de salud, ptblicos
o privados tendrian que proteger atendiendo a las medidas que establecen las
dos leyes enunciadas que tienen como materia la proteccion de datos perso-
nales. En nuestra anterior tabla, precisamos algunos elementos del expediente
clinico como derecho y medio para obtener informacién de salud, pero ¢qué
es y cudl es su abordaje normativo en México para acceder a su informacién?
En el proximo apartado tocaremos estos aspectos.
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V. Expedientes clinicos y el acceso a su informacion

En base al andlisis que realizamos a la LGS podemos decir que el expedien-
te clinico es un derecho de acceso a la informacion de salud que consiste en
documentar de manera escrita, en papel fisico o de forma electrénica los diag-
nosticos, tratamientos, procedimientos de atencién médica, internamientos,
autorizaciones o consentimientos informados de las personas que acuden a
los establecimientos, bienes y servicios de salud. La titularidad de los datos
personales y datos personales sensibles captados en los expedientes son del
paciente de acuerdo con la interpretacion que se pudiera realizar a las leyes
LGPDPPSO y LFPDPPP. En tal sentido, los expedientes clinicos deben es-
tar disponibles para las y los pacientes, y para las y los profesionales de la sa-
lud en la atencién de sanidad que proporcionen. Por lo que, son medios para
registrar el historial de salud de las personas y a su vez son instrumentos de
consulta que permiten la adopcion de las decisiones mas oportunas para la
preservacion o recuperacion de la salud.’ La Norma Oficial Mexicana NOM-
004-SSA3-2012 “Del expediente clinico” establece una definicién sobre este
instrumento, al respecto, menciondndolo como el:

[Clonjunto tnico de informacién y datos personales de un paciente, que
se integra dentro de todo tipo de establecimiento para la atenciéon médica,
ya sea publico, social o privado, el cual, consta de documentos escritos,
graficos, imagenoldgicos, electrénicos, magnéticos, electromagnéticos, 6p-
ticos, magneto-Gpticos y de cualquier otra indole, en los cuales, el personal
de salud debera hacer los registros, anotaciones, en su caso, constancias y
certificaciones correspondientes a su intervencién en la atencién médica
del paciente, con apego a las disposiciones juridicas aplicables (N4S2012,
nim. 4.4).

Sobre esa definicion, la N4S2012 matiza que el expediente contiene da-
tos personales, y aunque no los mencione tal cual, informacién de salud sen-

5 La LGS utiliza indistintamente los términos expediente clinico e historia clinica. Pudie-
ran ser abordados como sinénimos, puesto que el expediente no es solo el objeto o medio al
cual se le agregan documentos o anotaciones, su totalidad constituye la historia clinica. Pero,
la construccién de la historia clinica que llevan a cabo los profesionales de la salud no se da a
partir de una mirada inerte a los documentos, sino que se requiere llevar a cabo un método de
andlisis que permita el encuentro de un diagnéstico y tratamiento para el paciente. Al respecto,
Ramos (2015, p. 259) cuando cuestiona que los expedientes tienen una carga importante de
datos biolégicos, asevera que para la psicologfa la historia clinica se elabora de una forma met4-
dica, especialmente en la parte de la mirada ética de los pacientes. Expediente e historia clinica
se pudieran manejar como sinénimos, pero era importante precisar que en la segunda hay una
tarea mayormente interpretativa por parte de los médicos.
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sible; asimismo, describe los posibles formatos en que los documentos que
contiene se pueden presentar y que las personas que estdn a cargo de hacer
las inscripciones son los profesionales sanitarios y remite a todo el ordena-
miento que involucre al tema, sin precisarlos. Por su parte la Norma Oficial
Mexicana NOM-024-SSA3-2012 (NS242012) denominada “Sistemas de in-
formacion de registro electrénico para la salud. Intercambio de informacion
en salud”, define a este instrumento en su version electrénica. Establece que
es un cimulo de informacién almacenada a través de ordenadores que con-
tiene los antecedentes de atencion en salud otorgada a las y los pacientes.
Asimismo, enuncia que los expedientes clinicos electrénicos son gestionados
por un sistema mds amplio (NS242012, nim. 3.21). Por su parte la Norma
Oficial Mexicana NOM-035-SSA3-2012 “En materia de informacién en sa-
lud” (NS352012) contempla el concepto informacion en salud y se refiere a
los datos que tienen que ver con la prestacion del servicio de sanidad con fines
de estadistica o uso en las dreas de epidemiologia o financiera (NS352012,
num. 3.41).

Resulta relevante determinar la naturaleza juridica de las disposiciones
construidas como Normas Oficiales Mexicanas. De acuerdo con la entonces
vigente Ley Federal de Metrologia y Normalizacién (LFMN) son de cardcter
obligatorias, a diferencia de las Normas Mexicanas (LFMN, articulo 3o., frac-
cién XI);¢ puesto que, en efecto son ordenamientos que regulan a los estable-
cimientos, bienes y servicios de salud en México. Sin embargo, su redaccion
estd mas enfocada a las obligaciones de estos y de su personal de salud, y al
contrario no se configuran como generadoras de derechos para las personas o
para los pacientes en especial.

Desde luego, la definicién de expediente clinico es muy propia de una
disposicion técnica que no rescata la posicion de la LGS que establece como
un derecho de toda persona la conformacién de este instrumento cuando sea
atendida en un establecimiento de salud.” Esta posicion de derecho, se en-
cuentra implicita en la parte introductoria de la norma que percibe la pro-
teccién como la mera dotacién de la atencién médica. En este tenor, no se
aprecia como instrumento de acceso a la informacién de sanidad para que la

¢ La LFMN del afo 1992, fue abrogada el lo. de julio de 2020 con la publicacién en el
Diario Oficial de la Federacién de la Ley de Infraestructura de la Calidad; no obstante, el pro-
ceso de generacion de las normas oficiales NS242012 y NS352012 se dio durante su vigencia.

7 Para Orozco y Villa (2010) las NOM son disposiciones técnicas con un origen adminis-
trativo con caracteristicas de aplicacion obligatoria para la generalidad. Para la autora, las Nor-
mas Oficiales Mexicanas transgreden la facultad de reglamentar que posee el titular del Poder
Ejecutivo Federal.
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o el paciente pueda tomar la mejor decision para conservar o recuperar su es-
tado de salud.

En el rubro de accesibilidad, la N4S2012 establece que es una obligacion
del personal de sanidad el otorgamiento de la informacion, pero derivada de
la relacion entre la o el médico y las personas. La norma es rigida para el ac-
ceso libre a la informacion del expediente, toda vez que las constancias ubi-
cadas en el expediente o la obtencién de un resumen o historia clinica estd
condicionada a una solicitud por escrito de la persona interesada (N4S2012,
ndm. 5.6). En este tenor, se han pronunciado los Tribunales Colegiados de
circuito. La tesis [.30. (Region) 7 A (10a.) determiné que la antigua NOM-
168-SSA1-1998 “Del expediente clinico” hace la omisién de no desarrollar
lineamientos para el préstamo del conjunto de documentos, situacién que
persiste en la N4S2012. En el mismo tenor, la tesis aislada I.30. (I Region) 8
A (10a.) establecié como inconvencional la interpretacion vinculada a la ne-
gacion de la totalidad las constancias del expediente, sino las que se prevén
en la norma. Aqui es necesario acotar que la actual norma hace ver que solo
se otorgardn las constancias que solicite el paciente o el resumen y no toda la
informacion.

La incorporacion del requisito previo para la expedicion de ciertas cons-
tancias del expediente o del resumen clinico, en una NOM, ha incluso resul-
tado en contradicciones jurisdiccionales, algunos tribunales, hacen mencién
que la N4S2012 no les aplica a los establecimientos particulares y otros han
establecido que la negacion de acceso al expediente por estos entes son ver-
daderos actos de autoridad. En estos casos se encuentran las tesis XXX.30.13
K (10a.) y I1.20.A.3 A (11a.). Sobre estos cuestionamientos que se han rea-
lizado desde los casos que se han judicializado, nos lleva al cuestionamiento
de quién es el verdadero titular del derecho al acceso a la informacién sobre
el expediente.

De acuerdo con las leyes de LGPDPPSO y LEPDPPP son de las personas
a quienes corresponden los datos personales y los datos sensibles. Asimismo,
la LGS prevé que es un derecho de lay el paciente. La N4S2012 declarativa-
mente reconoce esa titularidad, en su parte introductoria, pero en los nume-
rales posteriores no lo hace de manera amplia. En el 5.4 se enuncia que las
instituciones o los médicos independientes tienen en propiedad los expedien-
tes y las personas son titulares de la informacion de salud (N4S2012, nim.
5.4). En tal sentido, la forma que estd estructurada la NOM sigue la pers-
pectiva de la legislacion espafiola. Ramos (2015, p. 263) contextualizé que
el Comité de Bioética de Catalunya dispuso que el resguardo del expediente
es de las instituciones y que la o el paciente es titular de sus datos contenidos
en el mismo.
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La redaccion del numeral 5.6 de la N4S2012 no hace tan abierto el dere-
cho a la informacién de salud, al establecer que la informacion se dard cuando
necesariamente el interesado la formule por escrito. Por ejemplo, no se prevé
que pueda ser requerida a través de comparecencia documentada ante las pro-
pias autoridades sanitarias, mds tratindose de personas en estado de vulnera-
bilidad que necesitan procesos mas dgiles. Por otro lado, no se enuncian los
supuestos en donde exista un préstamo 4gil de los expedientes entre institu-
ciones publicas, si bien se prevé la solicitud de estos documentos por otras au-
toridades también se hace suponer que es bajo un requerimiento por escrito.

En tal sentido, el principio de eficacia de acceso a la informacion pare-
ce diluirse en la disposicion de los datos contenidos en el expediente clinico
que, como hemos visto es un derecho personalisimo de la o el paciente y en
algunos supuestos de los familiares o de su representacion legal. Como conse-
cuencia, la legalidad de los actos fundados en las Normas Oficiales Mexicanas
puede comprometerse al presentarse mds como reguladoras de las actividades
de las instituciones de salud y de sus colaboradores que siguen estos requisi-
tos mds amplios que el ejercicio de un derecho reconocido por la LGS y por
la serie de leyes aprobadas en materia de acceso a la informacion y proteccion
de datos personales. No obsta decir que, esta situacion ha causado una serie de
confusiones en las interpretaciones de las autoridades jurisdiccionales. Si bien,
se ha controvertido la norma anterior a la N4S2012 persiste el aspecto del re-
quisito adicional de requerir la informacién de manera escrita.

Una gran area por avanzar para la legislacion de acceso a la informacién
de salud es ampliar su conceptualizacion hacia el expediente clinico, no tan
solo limitarla a la informacion verbal que pudiera transmitir el médico tratante
hacia el paciente. Esto permitirfa que las personas pudieran tener datos mds
consolidados en casos de extrema urgencia, por ejemplo, cuando se requiera
una segunda opinién de diagnéstico o tratamiento para preservar o recupe-
rar la salud. Desde luego se hace necesario generar instrumentos que hagan
portables los datos basicos de antecedentes en salud para las y los pacientes,
que no dependan de una solicitud y respuesta por escrito, es decir, avanzar
hacia una vision mds de derechos humanos que garantice la accesibilidad en
la informacion contenida en el expediente clinico. Las complejidades de las
instituciones de salud provocadas por los inconvenientes de los recursos pre-
supuestales limitados, y las barreras normativas que originan discriminacion y
poca cercania, hace que las personas recurran a otras fuentes de atencién en
salud como la asistencia a farmacias con consultorios de primer nivel de aten-
cién, en donde no necesariamente cuentan con todo el historial integro de los
pacientes. De acuerdo con los resultados de la Encuesta Nacional de Salud y

Nutricion (ENSANUT) sobre COVID-19 2021, el porcentaje de pacientes a
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nivel nacional que utilizaron, en 2020, los consultorios adyacentes a farmacias
(CAF) fue de 19.9 % superando la atencién de la Secretaria de Salud, la cual
es el subsistema gratuito en México, que tuvo una demanda de 16.4 % (EN-
SANUT, 2021, p. 52). Més de la mitad de las personas que acuden a estos
consultorios no tienen acceso a seguridad social, esto es, por algtin tiempo no
tendrdn un servicio de gabinete médico fijo y no tendrdn acceso a la confor-
macién de un historial médico confiable.

El resto, un 44.7 % son derechohabientes del Instituto Mexicano del Se-
guro Social (IMSS) y del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los
Trabajadores del Estado (ISSSTE). En este caso, las personas que si cuen-
tan con seguridad social también presentan obstaculos de acceso a sus datos
de salud contenidos en los expedientes médicos. Arellano-Mejia y Sdnchez
(2017) documentaron que entre 2011 y 2015 se incrementaron sustancial-
mente estos requerimientos, por via de la plataforma “Infomex” del entonces
Instituto Federal de Acceso de Acceso a la Informacion y Proteccién de Daros
(IFAI). Es decir, las y los pacientes recurren cada vez mds al procedimiento del
garante de acceso a la informacién para obtener su expediente médico, debido
a que es insuficiente y ambigua la normatividad actual. Dificilmente este gru-
po de personas pudieron exhibir el expediente clinico para su atencién médi-
ca privada. Lo mismo pudo haber ocurrido con los pacientes que decidieron
atenderse con profesionales de la salud que cuentan con establecimientos en
sus domicilios o en otro tipo de despachos. En tal sentido, resulta importante
que se incorporen, en las disposiciones de salud, las nuevas tecnologias para
los expedientes clinicos. Estos instrumentos tendrian que estar acordes a los
elementos de accesibilidad que establece la OG-14 como facilitar su informa-
cion de sanidad, siendo de médxima consulta para las y los interesados en esta-
do de vulnerabilidad por condicion de situacién econémica, movilidad, salud,
edad, género, entre otros.

Desde luego consideramos que la regulacion del acceso a la informacion
de salud tendria que estar incluido a nivel secundario por parte del poder le-
gislativo, o en su defecto, en reglamentacién y no en normas técnicas que
tienen un perfil mas de obligacién para las autoridades o para los particulares
que tienen una autorizacion de prestacién de servicio de salud. Si bien, las
NOM son de caricter obligatorias y de observancia general, en otros dmbitos
como el derecho al trabajo o en la materia ambiental, se han ideado para esta-
blecer obligaciones para los centros de trabajo o para fuentes generadoras de
emisiones contaminantes. Indirectamente tienen una funcién protectora de los
derechos humanos, en el caso de las NOM de la Secretarfa de Salud se han
configurado para las obligaciones del personal de sanidad. Este tipo de normas,
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desde nuestro punto de vista, interrumpe el pleno ejercicio del derecho al ac-
ceso a la informacion de salud contenida en los expedientes clinicos.

La Corte Interamericana de Derechos Humanos (CIDH) ha enunciado
en las sentencias de los casos Alban Cornejo y otros vs. Ecuador, y Chinchilla
Sandoval vs. Guatemala, consideraciones sobre los instrumentos de registro
en salud, en el sentido de que: a) los historiales clinicos en la atencién de sa-
lud son relevantes y que es necesario eliminar los obstdculos para su acce-
so, especialmente en circunstancias urgentes, y b) es importante visibilizar a
la salud como un derecho a partir del cual se pueden analizar violaciones a
los derechos humanos y perfeccionar bienes o servicios de salud, dentro de
los cuales se encuentran los archivos y los expedientes médicos. Estos argu-
mentos se obtienen de las interpretaciones del voto razonado del juez Sergio
Garcia Ramirez y del voto concurrente del juez Eduardo Ferrer Mac-Gregor
Poisot, respectivamente (Albdn Cornejo y Otros vs. Ecuador; voto razonado
parrafo 11) (Chinchilla Sandoval vs. Guatemala; voto concurrente parrafo 34).
Estas posiciones son adaptables a las circunstancias expuestas, en el caso de
México, y pueden advertir dos retos importantes para México en la accesibi-
lidad de los datos de salud, a partir de los historiales clinicos. Uno de ellos es
avanzar hacia la construccién necesaria del nuevo modelo de sanidad publi-
ca a partir del derecho a la salud como medio para alcanzar la concrecién de
otros satisfactores en torno al desarrollo. El otro, es lograr una regulacién con
enfoque de derechos humanos para los expedientes médicos que incluyan
criterios y recomendaciones del sistema universal e interamericano, no existe
una razo6n justificable para que los tomadores decisién no lo hagan (Ingleby,
2019, p. 815).

VI. Conclusiones

El derecho al acceso a la informacién de salud tiene tres vertientes o miradas.
Como la posibilidad de tener, investigar, allegarse o difundir informacién de
salud, en general, es decir, un derecho que se disfruta por la colectividad. La
informacion difundida a través de campanas para prevenir enfermedades o la
orientacion de cémo ejercer libremente los derechos a la sexualidad y la re-
produccién que se imparta a través de platicas o capacitaciones, son temas de
interés general. La vertiente personalisima tiene que ver con la informacién
que describe el estado de salud de cada una o uno de los pacientes, la cual les
permite tomar decisiones sobre diagndsticos, tratamientos o intervenciones
quirtrgicas, esto es, tienen una perspectiva amplia de su condicién fisica y
mental a partir del expediente o historial clinico.
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La mirada de proteccion de datos personales que estd regulada por una
serie de leyes en México y que es garantizada por 32 institutos que vigilan el
correcto funcionamiento del procedimiento para el acceso a la informacion
y que delimitan cudles datos pueden estar dentro del ambito de informacién
autorizada para difundir y cuales son las que su difusion estd restringida. Este
ambito protector vigila que la informacion general se otorgue sin obstdculo y
que la personal se dote al titular del derecho en exclusivo.

Los expedientes clinicos, en sus versiones fisicas o electronicas, se ubican
en el derecho a la informacién de salud con un disfrute personalisimo y pro-
teccion de datos sensibles, puesto que en ellos se contiene el estado de salud
de las personas, es decir, sus exdmenes clinicos, diagndsticos, tratamientos, in-
tervenciones quirtrgicas, entre otros. Los datos son registrados por el personal
médico o por las y los profesionales de la salud, quienes son los tnicos autori-
zados para inscribirlos. El expediente clinico es un derecho de acuerdo con la
ley secundaria en México y de conformidad con la normatividad de transpa-
rencia, acceso a la informacion y proteccion de datos personales, la titularidad
recae en la y el paciente. Es importante acotar que, los datos globales o esta-
disticos provenientes de los expedientes clinicos, una vez superado el filtro de
la sensibilidad de la informacién, pudiera ser de interés general, por ejemplo,
en la prevencion de epidemias.

La forma en c6mo las personas interesadas acceden a la informacion de
su expediente clinico se encuentra prevista en normas oficiales mexicanas. En
especial, la N4S2012 que establece el requisito de solicitud por escrito para
que se pueda acceder a la constancia que se requiera, junto con el resumen
del expediente. No se establecen las posibilidades de requerimiento para las
personas vulnerables ni los casos de extrema urgencia. De igual forma, la nor-
ma establece que en principio de cuentas los expedientes son propiedad de
los establecimientos o prestadores de servicios. Asimismo, se dio cuenta que
existe la confusion de si las instituciones privadas son receptoras de la dispo-
sicion o sélo atienden a especificidades de una relacién comercial de acuerdo
con criterios de las autoridades jurisdiccionales federales.

Asimismo, las nuevas tecnologias atin no se incorporan del todo en la
conformacion de los expedientes clinicos. Estos al ser propiedad de las insti-
tuciones, la informacién no es portable para las personas, siendo esto necesa-
rio para afrontar la situacion las vulnerabilidades de distintos grupos sociales.
Una buena parte de las y los pacientes, incluso de las y los derechohabientes,
ya no estan acudiendo a las instalaciones ptblicas, ahora se atienden en con-
sultorios establecidos en farmacias o con médicos particulares. Por lo que, es
incierto su seguimiento a través de una correlacién con sus antecedentes de
salud.
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Existe una desigualdad en el acceso a la informacion de salud, por decir-
lo asi, solo un segmento de la poblacién se beneficia porque cuenta con un
servicio médico estable y en los establecimientos de salud esta disponible su
expediente médico. Otra fraccién se encuentra desprotegida, los que buscan
una alternativa para atenderse y no pueden disponer de un historial consolida-
do. En tal sentido, la propiedad de la informacién es un obstaculo que impide
generar instrumentos donde el dueno y titular de los datos de salud acceda
cuando los requiera. Pero, también podemos apreciar a partir del andlisis nor-
mativo que el tener una estabilidad en el historial clinico no implica un acceso
pleno ni inmediato.

En ese tenor, los principios de eficacia y legalidad se ven comprometidos
en el acceso a la informacion de salud. Las posibilidades de la mejor protec-
cion de este derecho, por cuanto al expediente clinico, son establecer un pro-
cedimiento fuera de las NOM, puesto que no es su perfil garantizar derechos,
sino que son parte del andamiaje normativo con relacién a las obligaciones del
personal de salud, principalmente de establecimientos publicos. Otro aspecto,
es que las tecnologias de la informacién con enfoque de derechos humanos
pudieran incorporarse de mejor manera en la regulacion para transitar hacia
una portabilidad. Los expedientes clinicos tendrian que ser universales y pu-
dieran ser consultables por los profesionales de la salud con independencia
del establecimiento o territorio donde se encuentre la o el paciente.
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