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Resumen

El Reglamento de la Ley General de Salud en materia de Servicios de Atencion Médica, asi como la Norma Oficial Mexica-
na del Expediente Clinico (NOM 168), vigente desde 1998, garantizan el derecho del paciente a ser informado, tanto en
forma verbal como escrita; esta Ultima, mediante la entrega de un resumen clinico que debe contener datos sobre
padecimiento actual, diagnostico, prondstico, evolucion y tratamiento, asi como resultados de laboratorio y gabinete. Las
disposiciones sanitarias aseguran, de esta manera, un proceso de comunicacion que le permite al paciente contar con
informacion relevante sobre su estado de salud. A partir de la entrada en vigor de la Ley de Transparencia y Acceso a la
Informacion Publica Gubernamental, el Instituto de Acceso a la Informacion (IFAI) ha sostenido el criterio de que el
paciente tiene derecho a una copia integra de su expediente clinico, con lo cual, ademas de establecerse un régimen
diferenciado en la regulacion de acceso a datos clinicos, pues solo el sector publico se rige por lo dispuesto en la Ley de
Transparencia, se corre el riesgo de generar actitudes que fortalezcan la presencia de la llamada medicina defensiva en la
practica medica, en detrimento de la relacion meédico-paciente.
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Summary

The Regulations to the General Health Law governing Medical Treatment Services, and the Mexican Official Standard
for the Clinical Records (NOM 168) (for its abbreviation in Spanish), in force since 1998, guarantee the patient’s right to be
informed, verbally as well as in writing, by being given a clinical summary that, by law, must include information about the
present illness, diagnosis, prognosis, evolution and treatment, as well as laboratory and radiology results. In this way
health regulations ensure, there is a communication process that allows the patient to have relevant information about his
health. Since the Transparency and Access to Public Government Information Law came into force, the Agency for Access
to Information (IFAI) (for its abbreviation in Spanish) has taken the view that the patient has the right to have a complete
copy of his clinical records, with this situation in addition to establishing a dual system in the regulation for access to clinical
information, since only the public sector is requlated by the Transparency Law, there is a risk of generating attitudes that
strengthen the presence of the so called defensive medicine in the medical practice, to the detriment of the patient —
doctor relationship.
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Introduccion:

En referencia a los valores de este siglo, Ronald Inglehart
(1) sehala que toda persona “quiere elevar al maximo su
libertad de elegir para vivir, para decidir qué tipo de vida
quiere, para tener un nivel de vida alto, para vivir, pensary
comportarse de la manera en que uno lo elija”. Tras abun-
dar en torno al tema y destacar el valor de la democracia,
pues sehala, eleva al maximo el albedrio humano, afirma
que aquello “que se esta volviendo la fuerza motriz, la moti-
vacion central, es la demanda de autonomia, la capacidad
de decision”. No podriamos estar mas de acuerdo con tal
aseveracion, mucho menos cuando en el ambito sanitario
€s notorio el interés de la persona para que se respeten sus
decisiones.

La prestacion de servicios de atencion médica es uno de
los campos del quehacer humano en el cual, el concepto
de autonomia, genera importantes interrogantes, como €s
el caso actual, que aqui abordaremos, sobre los limites de
acceso a los propios datos clinicos, ya sea de manera direc-
ta o mediante representacion legal. La controversia en Méxi-
Co, superada hace afios en otros paises, se genera a partir
de la postura que asume el Instituto Federal de Acceso a la
Informacion (IFAl) en cuanto al derecho que tiene el pacien-
te de obtener una copia integra de su expediente clinico.
Sehnalan en el IFAI que en términos de la Ley Federal de
Transparencia y Acceso a la Informacion Publica Guberna-
mental (2), toda la informacion clinica debe ser considera-
da en el rubro de datos personales.

Es prudente, por ello, manifestar nuestro acuerdo con la
hipotesis fundamental a que se refieren las disposiciones en
materia de proteccion de datos personales, contenidas en
la citada Ley de Transparencia, que obligan a toda institu-
cion gubernamental a establecer medidas que impidan el
conocimiento publico de toda informacion personal exis-
tente en sus archivos, pues resulta obvio que nadie puede
tener acceso a datos de ese orden, como es el caso de los
que se encuentran en el expediente clinico de una perso-
na, limitacion que excluye, por virtud de la naturaleza de
los servicios de atencion medica, a los integrantes del equi-
po sanitario que brindan estos servicios al paciente.

Hay, sin embargo, cierto desconocimiento de la legisla-
cion sanitaria aplicable al caso, pues una de las primeras
referencias que se tuvieron sobre el tema, se hizo en la Ter-
cera Conferencia de Comisionados de Acceso a la Informa-
cion, celebrada del 20 al 23 de febrero de 2005 en Cancun
Quintana Roo (3). Ahi se dijo, —palabras mas, palabras
menos—, que hasta hace poco, en Meéxico, los pacientes
Nno podian obtener una copia de su expediente clinico. En
algunos casos, se menciond erroneamente, lo UNIco que se
les daba era un resumen clinico. Se trata de una vision bas-
tante parcial de la realidad, pues el derecho del paciente a
obtener informacion sobre su estado de salud se encuentra
regulado muchos afos antes de la aparicion de las disposi-
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ciones de transparencia gubernamental; se introduce en
1986 en el Reglamento de la Ley General de Salud en Ma-
teria de Prestacion de Servicios de Atencion Medica (4).

El criterio del IFAI tiene, desde nuestro punto de vista,
dos serias limitaciones: a) es insuficiente el razonamiento
gue solo considera las disposiciones en materia de trata-
miento de datos personales, dejando al margen lo que se-
falan las normas sanitarias respecto de las finalidades de la
atencion medica y b) al considerar que el derecho de acce-
so es un derecho fundamental, pierde de vista que en el
caso de la atencion médica, la informacion solo tiene un
caracter instrumental. Debe recordarse sobre este ultimo
punto que la Ley de Transparencia es reglamentaria, en lo
conducente, del articulo 6° de la Constitucion General de la
Republica, que de ninguna manera se refiere al derecho de
la persona a conocer informacion sobre su persona, pues
los margenes de tal prerrogativa se vinculan con el derecho
constitucional a mantener la privacidad del individuo.

Esto es lo que nos hace diferir de la postura del IFAI
Estamos convencidos, sin embargo, que tales diferencias
no solo enriqueceran el debate, sino que, ademas, contri-
buiran a la construccion de un criterio equilibrado, que en
funcion de los principios bioéticos insertos en el concepto
juridico de atencion médica, aporte beneficios concretos
para el paciente, pues no encontramos finalidad juridica
mas alla de esta postura (5).

En efecto, todo derecho cumple una finalidad en benefi-
cio de quien lo ejerce. En ese sentido, resulta interesante la
respuesta, siempre categorica, de quienes defienden el de-
recho del paciente a obtener una copia integra de su expe-
diente clinico: el paciente tiene derecho de conocer toda
aquella informacién que se refiera a su estado de salud. Se
confunde en tal sentencia, que por cierto No negamos, fun-
damento, titulo y medida (6). No queda duda que todo
ciudadano se encuentra legitimado para ejercer un dere-
cho inalienable e imprescriptible atribuido a su persona, para
ser informado sobre su estado de salud, empero, la cues-
tion a discernir se encuentra precisamente en la medida. La
medida guarda relacion con la naturaleza de la informa-
cion contenida en el expediente clinico, pues no todo lo
gue ahi se asienta se refiere necesariamente al estado de
salud del paciente.

Ahora bien, resulta de la mayor relevancia discernir so-
bre las diversas maneras de satisfacer este derecho del pa-
ciente para conocer de manera clara y objetiva su estado
de salud, tanto en lo que se refiere al pasado como al pre-
sente, asi como a las expectativas que tiene el equipo sani-
tario sobre su futuro, pues precisamente la metodologia
utilizada en la atencion meédica permite establecer un diag-
Nnostico, un tratamiento y un pronodstico de evolucion clini-
ca para cada estado patologico (7). Hay, sin embargo, una
enorme diferencia, y las repercusiones en el modelo de aten-
cion médica son igualmente diametrales, si el paciente es
ampliamente informado por el equipo sanitario encargado



de su atencion, o si, por el contrario, es el propio sujeto
enfermo el que aprecia e interpreta los datos clinicos. AUn
cuando la interpretacion se haga por medio de otros profe-
sionales de la salud, la naturaleza inexacta de la ciencia
medica permite un importante margen de divergencia en
el criterio clinico, mas aun cuando la evaluacion se hace a
posteriori.

Naturaleza de la relaciéon médico-paciente.

La preocupacion de la Comision Nacional de Arbitraje
Medico (CONAMED) se centra, precisamente, en las reper-
cusiones que puede tener el criterio que mantiene el IFAl en
el modelo de atencion medica, pues su generalizacion,
podria revertir los avances que en México ha tenido el Mo-
delo Mexicano de Arbitraje Médico, que es la expresion de
una politica publica impulsada por el Gobierno Federal, en
el fortalecimiento de la relacion médico-paciente. Actualmen-
te, es un hecho que la sociedad mexicana no se rige, en lo
que se refiere a la atencion meédica, por un esquema litigio-
SO para la solucién de los conflictos que derivan de la rela-
cion medico-paciente. De ahi que la MISION de la CONAMED
busque propiciar relaciones sanas entre los profesionales
de la salud y sus pacientes. Para ello, en las tareas que de
manera cotidiana cumple se privilegia el didlogo en lugar
del enfrentamiento. Es asi que en el proceso arbitral médico
se aplican los llamados Mecanismos Alternos de Solucion
de Controversias (MASC), como en la especie lo son la con-
ciliacion y el juicio arbitral, alternos a la disputa judicial, que
tienen en esencia un componente que incita al fortaleci-
miento de una cultura de paz y entendimiento (8).

En este contexto, nos parece que el gjercicio de la medi-
cina tendera al cambio, si derivado de las disposiciones con-
tenidas en la Ley de Transparencia, se interpreta un derecho
del paciente a obtener copia integra del expediente clinico
que se forma en las instituciones gubernamentales que le
prestan servicios de atencion medica, pues hasta este mo-
mento, el médico plasma ahi el conjunto de sus apreciacio-
nes, tanto objetivas como subjetivas, sin mayor preocupacion
que mostrar su juicio clinico ante el equipo sanitario, siem-
pre con la intencion de encontrar el mejor camino para
proteger, promover o restaurar la salud de su paciente (9).

Sien otras latitudes se ha establecido como un derecho
del paciente la obtencidon de una copia integra de su expe-
diente clinico, es porque el modelo de atencion medica res-
ponde a intereses diferentes a los que en la actualidad
prevalecen en nuestro pais (10 - 12). La relacion medico-
paciente en México no se encuentra aun influenciada por
un modelo como el de la llamada medicina defensiva, em-
pero, si al simil de otros paises se perfeccionara la hipotesis
Jjuridica en una disposicion legal expresa, el equipo sanita-
rio reaccionaria cuidandose de hacer anotaciones que pu-
dieran ser poco comprendidas en una revision ex postde la
atencion medica, principalmente aquellas de naturaleza

subjetiva que dan cuenta de lo diverso que puede ser el
Jjuicio clinico en torno a una patologia. Ciertas anotaciones
subjetivas podrian sustentar la posibilidad de la demanda
judicial, que aunque no prosperara en los tribunales en vir-
tud del principio de variabilidad biologica y la necesaria
demostracion de un nexo causal entre acto meédico y
dafnos, el solo hecho de la demanda judicial afectaria
gravemente la confianza que caracteriza la relacion medi-
co-paciente.

La medicina defensiva, para expresarlo en palabras de
un reconocido profesional medico, consiste en el hecho de
“emplear una serie de procedimientos de diagnaostico y tra-
tamiento con el proposito explicito de evitar controversias
[para lo cual] el médico realiza |...] estudios innecesarios
para protegerse de una posible demanda derivada de |o
que podria calificarse como un error de omision, y en oca-
siones no solamente realiza un exceso de estudios que en si
pueden tener algun peligro para el enfermo, sino que em-
plea algunos procedimientos terapeéuticos que a veces son
excesivos, y que ponen en riesgo aun mayor la salud del
paciente” (13-17). Asi, en la medicina defensiva se advierte
el exceso de la técnica por encima de la clinica, el uso del
saber cientifico sin conciencia de su componente humano.

Este tipo de practica médica también se identifica, en lo
que corresponde a la conducta del paciente, por una idea
poco afortunada de sacar ventaja del error médico (18).
Bajo dicho esquema, el paciente se encuentra a la espera
de obtener una ganancia econémica para el caso de com-
probar negligencia o impericia en la atencion brindada por
el equipo sanitario. Resulta obvio que se trata de una rela-
cion que se ha pervertido, en la cual, la confianza no tiene
ya un valor importante. A fin de enfrentar el fendmeno,
hemos sugerido ejercer la profesion sujetandose a las si-
guientes premisas: a) Mantener una educacion continua que
permita a los médicos tener los conocimientos suficientes
para actuar con seguridad, sin tener temor a un resultado
inesperado; b) Respetar los derechos de los pacientes; ¢)
Exigir que se respeten los derechos de los médicos vy, d)
Mantener una adecuada comunicacion con el paciente. Se
trata de realizar una practica que hemos denominado me-
dicina asertiva (19). Al ser asertivo se tienen las siguientes
actitudes: seguridad, respeto y buena comunicacion, con
lo cual se favorece la confianza del paciente y facilita una
buena relacion médico-paciente.

Si cambiara el esquema de atencion medica que actual-
mente se ejerce en nuestro pais, el expediente clinico seria
reflejo de un ejercicio profesional frio, muy objetivo, alta-
mente técnico, poco humanista, en un estilo que poco ha-
bra de entender del valor “confianza”. Se iria transformando
el modelo actual para dar lugar a un esquema en el que
privara la desconfianza. Habriamos de acoger un esquema
de atencion meédica basado en la medicina defensiva. El
secreto medico se desvirtuaria y la revelacion de los datos
clinicos formaria parte del escandalo mediatico, pues si un
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paciente demandara a su médico por una erronea interpre-
tacion de las impresiones diagnosticas, jqué limitaria a éste
a pronunciarse publicamente sobre las afecciones y secre-
tos intimos del sujeto enfermo?

Por ello, se hace indispensable revisar, ademas de la na-
turaleza de la relacion médico-paciente, la relacion que guar-
dan entre si el secreto médico como valor instrumental de
una garantia plena como el derecho a la intimidad, asi como
las caracteristicas que le imprimen al modelo actual los prin-
cipios bioéticos que orientan la practica medica (20,21).

El derecho a la intimidad del paciente no puede desligar-
se, de ninguna manera, del secreto medico. Este ha sido,
historicamente, uno de los pilares de mayor envergadura
en que se sustenta la relacion medico-paciente. Confiamos
en nuestro medico no solo por el saber que demuestra al
diagnosticar acertadamente una entidad patoldgica, por las
habilidades de que hace gala al instaurar un tratamiento,
muchas veces con la ayuda de la técnica, o por la acuciosidad
con gque da seguimiento a nuestro estado de salud (22).
También confiamos en €l, y es posible que este aspecto ten-
ga mayor peso, por la prudencia con que maneja el ciumu-
lo de informacion a que accede al brindar sus servicios
profesionales; por ello nos inspira confianza. Sabedores de
que es fiel resguardatario de los signos y sintomas que iden-
tifican nuestra afeccion fisica, Nno siempre grata a los 0jos y
oidos de los demas, asi como otras dolencias personales,
depositamos en €l informacion que en ocasiones NO SOMos
capaces de confiar a otra persona, incluso a un familiar. A
ese grado puede llegar la confianza que podemos tenerle
al médico, en funcion de que, la informacion que le propor-
cionamos, puede estar inscrita en el nucleo de nuestra inti-
midad (23).

Toda esa informacion, la relativa a la enfermedad y la
que concierne a nuestros habitos de vida, se plasma en el
expediente clinico. Alguna se encuentra escrita en virtud de
un proceso de captacion verbal por parte del equipo sanita-
rio, mientras que otra, deriva de diversos estudios de gabi-
nete y laboratorio, que en su conjunto, dan cuenta de
nuestro estado de salud, pasado y presente (24). En tanto
que esa informacion se mantenga alejada del dominio pu-
blico, la confianza se mantiene y en ello radica, en parte, el
éxito de la profesion meédica ante la sociedad. Salvo por
disposicion de autoridad competente, tanto en el sector
publico como en el privado, los expedientes clinicos se man-
tienen alejados de los 0jos, y por supuesto de las manos, de
terceras personas.

Por ello, y dada la naturaleza de la informacion, referida
a una persona identificada o identificable, podria parecer
contrario al sentido comun e incluso ilegal, sostener, como
o hacemos, que, en ciertos casos, No se trata de una prohi-
bicion absoluta, debe negarse el acceso al expediente clini-
co de un paciente a quienes no forman parte del equipo
sanitario, aun cuando éste haya dado su autorizacion, pues
€l mismo se encuentra limitado para obtener una copia in-
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tegra de dicho documento. Sostenemos este criterio consi-
derando las finalidades que tiene, desde las perspectivas
juridica y ética, el concepto de atencion medica, pues si
bien es cierto que el conjunto de la informacién contenida
en el expediente clinico gira en torno al estado de salud del
paciente, la propia normativa que regula su elaboracion,
integracion, uso y archivo, precisa que se trata de un docu-
mento elaborado “en beneficio del paciente”, de tal mane-
ra que toda accion relativa a su manejo, no podria atentar
en contra de su bienestar biopsicosocial (25, 26).

La confidencialidad de los datos clinicos adquiere una
nueva dimension si se reflexionan con detenimiento las re-
percusiones que este hecho puede tener en la relacion
medico-paciente, principalmente cuando aparece el temor
fundado de que algunos criterios en que se basa la aten-
cion medica pueden ser mal interpretados e incluso utiliza-
dos en contra de su naturaleza; llevados a procesos legales
gue pueden contribuir al deterioro de dicha relacion al pro-
mover una cultura litigiosa, que como hemos sefalado, sus-
tenta la medicina defensiva (27-29).

Por ello la pregunta que con mayor frecuencia se escu-
cha en la comunidad medica sobre el punto, se refiere al
modelo que debe seguir nuestro pais para regular el régi-
men de propiedad de los datos clinicos. Nos asalta el temor
de una respuesta poco reflexiva, pues comprendemos la
inquietud que le genera al equipo sanitario el hecho de
saber que los representantes de los pacientes, padres, tuto-
res, abogados y representantes legales, en general, pue-
dan utilizar la informacion plasmada en el expediente clinico
para satisfacer intereses que en nada se relacionan con las
finalidades terapéuticas de la atencion meédica. Reconoce-
mos, por otra parte, el legitimo interés que puede tener
todo paciente, de conocer, de manera personal o indirecta,
la informacion que sobre su estado de salud se encuentra
en el expediente clinico, No obstante que por su naturaleza
subjetiva, segun criterio medico, pueda causarle algun im-
pacto negativo en el componente psicosocial de su estado
de salud (25,26).

Lo deseable seria lograr un prudente equilibrio entre los
intereses de los pacientes y los del equipo sanitario, consi-
derando, en todo momento, las finalidades que persigue el
derecho a la proteccién de la salud y su impacto en el con-
glomerado social (30), obviando intereses de parte, ajenos
a la vision programatica que cumple la citada garantia cons-
titucional. Para ello, se hace necesario considerar las dispo-
siciones en materia de tratamiento de datos personales, en
armonia con lo prescrito por las normas sanitarias y los prin-
cipios bioéticos que orientan la atencion medica, que como
ha quedado sefalado, no niegan, de ninguna manera, el
derecho del paciente a conocer informacion trascendente
sobre su estado de salud, aunque tampoco establecen, en
forma categorica, el derecho a la obtencion de una copia
del expediente clinico. Cualquier propuesta debera velar por
los intereses del ciudadano, no de sus posiciones, sin vulne-



rar los valores en que se sustenta la relacion medico-pacien-
te.

Referentes de derecho comparado sobre acceso al
expediente clinico.

El tema, aunque reciente en nuestro contexto, resulta
ampliamente explorado en el derecho comparado. Ya en el
ano 1999, en el marco del Sexto Congreso de Derecho Sa-
nitario celebrado en Madrid, Espafa, se exponia un intere-
sante punto de vista sobre el regimen de propiedad de los
datos clinicos (30). En relacion con el acceso a la historia
clinica, -termino usado en Espafna para referirse al expediente
clinico- el ponente se referia al conflicto que suscitaba Ia
peticion de un paciente respecto a obtener una copia de la
misma, con lo cual, ponia sobre la mesa un tema que venia
discutiendose hacia ya algunos afnos.

De atenernos exclusivamente a las disposiciones sanita-
rias, hubiera sido ocioso en ese tiempo discutir si el pacien-
te tenia derecho a una copia de su expediente clinico,
tomando en cuenta que, en Meéxico, a esas fechas, la re-
cientemente publicada Norma Oficial Mexicana NOM-168-
SSAT1-1998 regulaba, como hasta la fecha lo hace en forma
categorica, que dicho documento pertenece al prestador
del servicio médico (24), de tal suerte que el paciente no
tiene ese derecho, aunqgue la legislacion sanitaria le asegu-
ra la obtencion de informacion sobre su estado de salud,
en caso que la requiera.

Entre los antecedentes de la discusion en Espana se puede
aludir a la Recomendacion 5 de fecha 13 de febrero de 1997
del Comiteé de Ministros del Consejo de Europa, sobre protec-
cion de datos médicos, que aconsejaba en su numeral octa-
VO, en relacion con los derechos de acceso y rectificacion (31).

8.1.Se permitird a toda persona el acceso a sus datos medicos, ya directamente
0 a través de un profesional sanitario o, si lo permite la ley nacional, a traves
de una persona designada por el titular de los datos. La informacion debe

ser facilitada de modo inteligible;

8.2.El acceso a los datos medicos puede ser denegado, limitado o rechazado

solo silo preve la ley y si:

a. Constituye una medida necesaria en una sociedad democratica por su
interés en proteger la seguridad del Estado, la seguridad publica o la repre-

sion de crimenes; o

b. El conocimiento de la informacion es probable que cause un serio dafio a

la salud del afectado; o

. La informacion sobre el afectado revela también informacion sobre terce-
ros, O respecto a los datos genéticos, si esta informacion es probable que
cause un serio dafo a un paciente consanguineo o uterino 0 a una persona
que tiene un vinculo directo en linea germinal;

La controversia se resolvio en Espafia hasta noviembre del afio 2002 con la promulgacion de la Ley 41/2002, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de inforrmacion y documentacion
clinica de Autonomia del Paciente, en vigor seis meses después de su publicacion. El articulo 18 del citado cuerpo
normativo regula el derecho de acceso a la historia clinica en los siguientes términos (32):

1. El paciente tiene el derecho de acceso, con las reservas sefaladas en el
apartado 3 de este articulo, a la documentacion de la historia clinica y a
obtener copia de los datos que figuran en ella. Los centros sanitarios regula-
ran el procedimiento que garantice la observancia de estos derechos.

2. El derecho de acceso del paciente a la historia clinica puede ejercerse tam-
bién por representacion debidamente acreditada.

3. El derecho al acceso del paciente a la documentacion de la historia clinica
no puede ejercitarse en perjuicio del derecho de terceras personas a la
confidencialidad de los datos que constan en ella recogidos en interés tera-
peutico del paciente, ni en perjuicio del derecho de los profesionales partici-
pantes en su elaboracion, los cuales pueden oponer al derecho de acceso la
reserva de sus anotaciones subjetivas.
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Asi, Espafa adopta una posicion que favorece el acceso
alos datos clinicos, aunque establece reservas; las que opon-
ga el personal sanitario por las anotaciones subjetivas que
lleguen a plasmar en el expediente. Se respeta, ademas, el
derecho a la confidencialidad de terceras personas que ha-
yan entregado informacion sobre el estado de salud del
paciente, por “interés terapéutico”, como lo denomina la
Ley, de tal manera que no existe un derecho absoluto de
acceso a los datos de su historial, en tanto que el médico
puede establecer los limites que sefala la norma.

Otro pais que da cuenta de lo ahejo de la controversia es
Argentina. Rodriguez Jordan (33) resefa el pronunciamien-
to del Presidente de la Academia Nacional de Medicina de
Buenos Aires, publicado el 23 de agosto de 1995 en el dia-
rio La Nacion, quien aseveraba que el paciente tiene dere-
cho a obtener una copia “para que las mismas puedan ser
vistas por otro profesional, justificando tal autorizacion en el
hecho de que las patologias pertenecen a los enfermos, y
advirtiendo que no siempre sera conveniente que 1os pa-
cientes tengan acceso al citado documento porque podria
contener informacion que altere su animao”.

Por su parte, Aguiar Guevara (34) nos dice que en Vene-
zuela, el articulo 170 del Codigo de Deontologia Médica
estipula “que el medico tiene derecho de propiedad intelec-
tual sobre la historia médica y todo documento elaborado
en base a sus conocimientos profesionales, y este hecho, le
otorga al meédico un sistema de proteccion en cuanto a la
titularidad de la historia clinica”. Asimismo, precisa el autor,
€s necesario mencionar que, “si bien es cierto que la titula-
ridad de la historia material le corresponde al medico que la
elabora, la informacion contenida en ella, es siempre del
paciente, tratandose de informacion privilegiada que el
medico debe conservary resguardar y que el paciente, siem-
pre, puede y tiene derecho a acceder a dicha informacion
[en términos del] articulo 28 de nuestra Constitucion Nacio-
nal segun el cual toda persona tiene derecho a acceder ala
informacién y a los datos que sobre si misma consten en
registros oficiales o privados, con las excepciones y limita-
ciones de ley”. A decir del tratadista venezolano, las limita-
ciones que puede encontrar el derecho del paciente se
localizan en el articulo 176 del ya citado Cédigo de Deon-
tologia Médica al establecer que “en ningun caso debe per-
mitirse el examen directo de la historia clinica por parte del
paciente o sus allegados; pero respetando el derecho del
paciente a tener un resumen informativo de la misma cuan-
do asi lo solicite, al tenor del articulo 72 de la Ley Organica
de Salud”.

En Colombia, la Ley 23 de 1981 “Ley de Etica Médica”
segun nos lo explica una estudiosa del derecho médico,
“establece un nexo entre la relacion justificada del secreto
profesional, con el derecho del paciente a ser informado”.
El articulo 38, sostiene que, nos dice la doctora Castafo de
Restrepo (35), “teniendo en cuenta los consejos que dicte la
prudencia, la revelacion del secreto profesional se podra
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hacer: a) Al enfermo, en aquello que estrictcamente le con-
cierne y convenga”.

En nuestro pais, como se ha sefalado, la legislacion sani-
taria asegura al paciente acceso a informacion sobre su es-
tado de salud (24), de tal suerte que No pareceria importante
discutir en torno al derecho a obtener copia del expediente
clinico, pues cuando el paciente ha manifestado interés por
conocer su contenido, centra su peticion en la necesidad
de informar a otro profesional médico de aspectos objeti-
VOs de su padecimiento, diagnostico, pronodstico y tratamien-
to, la mayoria de las veces, con la intencidon de obtener una
segunda opinion al respecto. La simple lectura del docu-
mento No le genera ninguna utilidad practica si no es me-
diante la interpretacion médica de la informacion ahi
contenida.

Origen de la controversia sobre acceso del paciente a
los datos clinicos.

Lo que resulta paradgjico de la discusion, es que ésta no
surja de cambios en las disposiciones sanitarias, sino con
motivo de la interpretacion formulada por el IFAI al resolver
un recurso de revision contra la negativa de una unidad
hospitalaria para obtener una copia de su expediente clini-
co. Funda su criterio en las disposiciones sobre acceso y
proteccion de datos personales contenidas en la Ley de Trans-
parencia. Sefiala la Ley en su articulo 3° fraccion Il, que por
datos personales debe entenderse toda “informacion con-
cerniente a una persona fisica, identificada o identificable,
entre otra, la relativa a su origen €tnico o racial, o que esté
referida a las caracteristicas fisicas, morales o emocionales,
a su vida afectiva y familiar, domicilio, numero telefonico,
patrimonio, ideologia y opiniones politicas, creencias o con-
vicciones religiosas o filosoficas, los estados de salud fisicos
0 mentales, las preferencias sexuales, u otras analogas que
afecten su intimidad” (2).

Conforme a la citada disposicion legal, toda la informa-
cion contenida en el expediente clinico se encuadra en el
concepto de “datos personales”, de tal suerte que las insti-
tuciones publicas prestadoras de servicios medicos cuen-
tan, entre sus archivos, con informacion de los estados de
salud, tanto fisicos como mentales, de la mayor parte de la
poblacion de nuestro pais. Lo anterior no pasaria de ser un
dato estadisticamente trascendente, si no fuera por las
implicaciones que puede tener este criterio sobre la forma
de ejercer la medicina publica .

Precisa el IFAl en su Resolutivo SEGUNDO: Con funda-
mento en el articulo 91 del Reglamento de la Ley de la
materia, se instruye (a la unidad hospitalaria) para que en
un plazo no mayor a diez dias habiles, contados a partir del
dia siguiente en que se haya notificado la presente resolu-
cion, proporcione al recurrente de manera gratuita y previa
acreditacion, copia simple de su expediente clinico, en ter-
minos de lo establecido en los articulos 24 de la Ley de la



materia, 47 y 53 de su Reglamento, asi como de los
Lineamientos que deberan observar las dependencias y
entidades de la Administracion Publica Federal en la recep-
cion, procesamiento, tramite, resolucion y notificacion de
las solicitudes de acceso a datos personales que formulen
los particulares, con exclusion de las solicitudes de correc-
cion de dichos datos”.

Como puede observarse, el razonamiento del IFAI se cen-
tra en la premisa considerada en el articulo 24 de la Ley de la
materia en cuanto a que “solo los interesados O sus represen-
tantes podran solicitar a una unidad de enlace o su equiva-
lente, previa acreditacion, que les proporcione los datos
personales que obren en un sistema de datos personales”. Un
Sistema de datos personales es, segun el articulo 3° fraccion
Xlll de la Ley, “el conjunto ordenado de datos personales que
estén en posesion de un sujeto obligado”, de ahi que, en
principio, debamos estar de acuerdo que el expediente clini-
Co cuenta con informacion sobre el estado de salud fisica y
mental de un sujeto determinado, integrada bajo un princi-
pio de orden dispuesto en la Norma Oficial Mexicana 168 del
Expediente Clinico, que impone al equipo sanitario la obliga-
cion de documentar la atencion meédica (24).

Insuficiencias en la evaluacion del IFAL.

Como se ha venido sosteniendo, el IFAI, en su resolu-
cion, considera de manera literal Ias disposiciones en mate-
ria de proteccion de datos personales, obviando la aplicacion
de las normas sanitarias y principios bioéticos que rigen la
atencion medica.

Siempre que deban evaluarse los propositos de la aten-
cion medica, es menester recordar que el equipo sanitario
no solo incluye en el Expediente Clinico informacion apor-
tada por el sujeto enfermo. Se integran datos que éste pro-
porciona de manera directa, pero también, se hacen
anotaciones producto de la apreciacion que deriva del exa-
men clinico, asi como de o expresado por otras personas,
principalmente cuando se trata de pacientes con ciertas
incapacidades, temporales o definitivas, asi como de meno-
res de edad. La medicina no es una ciencia exacta y en
funcion de un principio de variabilidad bioldgica, se infiere
el estado de salud del paciente a partir de los signos y sinto-
mas que perciben los miembros del equipo sanitario, segun
las habilidades y destrezas que cada uno pueda acreditar,
de tal suerte que solo asi puede establecerse un diagnosti-
Co presuncional, que por lo general se confirma con el auxi-
lio de estudios de laboratorio y gabinete, que si bien no son
la fuente principal del criterio meédico, apoyan de manera
importante las decisiones diagnaosticas.

De esta manera, en el Expediente Clinico encontramos
datos aportados por el paciente y sobre el paciente. Estos
ultimos, los proporcionan familiares e incluso personas que
Nno guardan ninguna relacion familiar con el sujeto enfer-
mo, a mas de aquellas anotaciones del equipo sanitario —
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—impresiones por lo general subjetivas— en las cuales se
interpretan de manera concatenada signos y sintomas, y se
asientan incluso divergencias de criterio entre los profesio-
nales que han participado en el proceso de atencion. Asi-
mismo, la libertad prescriptiva de que goza el medico, le
permite presumir una serie de posibilidades diagnaosticas,
que interpretadas por quienes desconocen los principios
de la lex artis meédica —como el caso del paciente o su re-
presentante legal—, pueden calificarse erroneamente de ig-
norancia profesional, mas cuando su lectura no viene
precedida de una explicacion calificada, por parte de otro
profesional medico.

En palabras de Eugenio Moure (30): “Tan esencial es el
dato clinico con toda su fria objetividad, como la impresion
subjetiva de quien desde su experiencia y conocimiento lo
analiza. Pero en ambos casos estamos hablando de
silogismos y premisas porque realmente lo importante es la
conclusion, el resultado de ese proceso intelectual en Ia
mente del médico. Y esa informacion final es la esencia de
la historia, pues sin ella estariamos hablando de un analisis
especulativo vacuo”. A nadie escapa, nos dice el autor, “que
no es biografia las anotaciones no publicadas, las revelacio-
nes de terceros que no se referencian o incluso los datos del
protagonista de la historia que éste pide expresamente que
no se divulguen”.

Consistentes con esta realidad, Aulld Chaves y Pelayo
Pardos (36) sefialan que “Ia historia clinica no se limita a ser
una narracion o exposicion de hechos, sino que incluye
Juicios, documentos, procedimientos e informaciones; debe
también observarse que la historia clinica, mas alla de la
narracion de hechos pasados, es un documento que se va
haciendo en el tiempo y, por ultimo, que, mas que exponer
las vicisitudes por las que ha pasado una persona, lo que
documenta [...] es fundamentalmente la relacion medico
paciente”.

En términos de la construccion doctrinal espariola, Anto-
nio de Lorenzo Sanchez (37) consideraba que “el dominio
juridico del médico (poder de uso, disfrute y disposicion)
sobre la historia clinica, deriva de que ésta no es una mera
trascripcion de datos o noticias suministradas por el pacien-
te, sino el resultado de un proceso de recogida, ordenacion
y elaboracion [...] la propiedad intelectual del médico sobre
la historia clinica se basa en un ‘derecho de autor’ y para
ello no basta la mera recopilacion de datos, sino que el
medico, mediante una labor de andlisis y sintesis, transfor-
ma la informacion recibida, con resultado de una creacion
cientifica, expresada en términos de valor terapéutico: diag-
Nostico, pronodstico y tratamiento”.

Estas diferencias respecto a las partes que componen el
expediente clinico, debieran orientar la discusion en nues-
tro pais cuando se hace referencia al acceso del paciente a
su historial. En los hechos, la comunidad médica se preocu-
pa en lo particular por dos situaciones: a) el acceso indirec-
to a los datos clinicos del menor maduro, por parte de sus
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padres, en su caracter de representantes legales y b) el ac-
ceso directo al expediente del paciente psiquiatrico e inclu-
so, en forma indirecta, a traves de sus representantes legales,
por lo general, sus familiares.

En el primero de los casos, nuevamente la doctrina espa-
fola nos permite reflexionar sobre las repercusiones que
podria tener en nuestro contexto una decision de esta na-
turaleza. Segun nota publicada en Diario Médico el 23 de
enero de 2001, en su sentencia, un Juez de Instruccion
determina que “la historia clinica del menor maduro se equi-
para a la del mayor de edad, por lo que su acceso esta
protegido por el derecho a la intimidad y a la confi—
dencialidad”. Segun la nota, Julio Cesar Galan Cortés, ex-
perto en el tema, sefiala que “el derecho a la historia clinica
es del paciente, y en caso de un menor maduro, si esta
capacitado para decidir por si mismo, un tercero no podria
acceder a su historia sin su consentimiento, aunque sea un
familiar”. La autonomia del menor maduro, segun Galan
Corteés, tiene su fundamento juridico en el articulo 162.1
del Codigo Civil, por ser un derecho de la personalidad.

En cualquier contexto, no es un asunto menor la posibi-
lidad de que los padres, al tener acceso al expediente clini-
Co de sus menores hijos se enteren de datos “sensibles”
confiados al médico, quien los resguarda en términos del
secreto profesional al que esta obligado, como pueden ser
los relativos a sus practicas y orientacion sexuales, asi como
ciertos estados de adiccion e incluso habitos que pueden
considerarse “no adecuados” por su progenitores. El acce-
SO a este tipo de informacion, no solo vulnera el derecho a
la intimidad del paciente, aunque se trate de menores de
edad, sino que llega a afectar la esfera emocional de los
hijos.

En lo que corresponde a la historia clinica del paciente
psiquidtrico, la evaluacion se torna aun mas compleja. En el
derecho sanitario se acepta que el llamado consentimiento
validamente informado tiene por finalidad que el paciente
pueda decidir con libertad sobre un procedimiento diag-
Nostico o terapéutico; se perfecciona asi el principio bioético
relativo a su autonomia. Se parte de una premisa que con-
sidera que las decisiones meédicas deben tomarse de co-
mun acuerdo con el paciente, pues de otra forma, el equipo
sanitario actuaria de manera arbitraria y, en ocasiones, en
perjuicio del estado biopsicosocial del sujeto. No obstante
lo anterior, en un paciente psiquiatrico se hace dificil anali-
zar si, en efecto, el sujeto enfermo ha sido capaz de com-
prender la explicacion otorgada respecto a los alcances del
tratamiento, riesgos y beneficios, y por tanto resulta igual-
mente dificil apreciar su capacidad para consentir.

Llega a darse el caso que su estado de salud le impide
tomar algunas decisiones, como puede ser la relativa a su
internamiento en un centro hospitalario, pues se encuentra
en un estado alterado de sus capacidades, tanto mentales
como desde una perspectiva legal. De ahi que las decisio-
nes deban tomarlas terceras personas —por lo general fa-
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miliares— quienes, por lo mismo, dan cuenta de los esta-
dos de alteracion mental por los que atraviesa el paciente,
sin que éste se encuentre capacitado para comprender el
dicho de sus representantes legales y las consecuencias de
las decisiones que éstos han tomado. Es mas complejo el
caso del paciente, que siendo legalmente menor de edad,
ha llegado a un estado de madurez mental que demanda
respetar a sus propias decisiones. Dificil resulta evaluar si
por su madurez le corresponde consentir sobre su tratamien-
to o si tal capacidad es de sus representantes legales.

En la actualidad, sin embargo, los avances de la ciencia
medica en esta rama de estudio permiten mejores posibili-
dades diagnaosticas y, por tanto, mayor capacidad de reso-
lucion en cuanto a los tratamientos para superar los estados
alterados de la personalidad. Asi, en el supuesto de que un
paciente haya recuperado la capacidad para tomar decisio-
nes de manera directa y mediante el acceso a su expedien-
te clinico conozca de ciertas autorizaciones suscritas por
terceras personas, para proceder a su tratamiento, no siem-
pre le resultan comprensibles los motivos aducidos por sus
representantes legales, ni tampoco los del equipo sanitario,
mas cuando algunos tratamientos llegan a tener consecuen-
cias permanentes (38) y en el expediente se localiza una
negativa personal, previa, sobre ese tratamiento, expresada
€N un momento en que gozaba de capacidad juridica para
consentir.

Cuando esto sucede, se observa en el paciente un esta-
do de alteracion en su conducta, que impacta de alguna
forma su estado de salud. Debe recordarse, ademas, que
en algunos pacientes psiquiatricos los trastornos de la per-
sonalidad son transitorios y no los incapacitan de manera
permanente para tomar decisiones, de ahi que al equipo
sanitario tampoco le resulta simple analizar si la peticion de
acceso a su historial médico se hace en un estado equilibra-
do de sus capacidades mentales, por lo cual, es comun que
en estos casos el medico tratante de vista a su representan-
te legal, quien, por lo general, mantiene algun tipo de resis-
tencia para que el paciente conozca de manera directa los
datos asentados en su expediente clinico, por los dafos que
esto puede ocasionarle.

Como puede notarse, el conjunto de las decisiones que
toma el equipo sanitario, incluida la relativa a las limitacio-
nes para que el paciente tenga acceso a su historial medi-
O, se sustentan en criterios éticos plasmados en las normas
sanitarias, que buscan, en todo momento, proteger la inte-
gridad biopsicosocial del sujeto enfermo. Este es el punto
de partida para reconocer que, en lo que corresponde al
régimen de propiedad del expediente clinico, No basta sus-
tentar la decision de acceso al paciente en las disposiciones
en materia de tratamiento de datos personales, como tam-
poco en lo sefialado por la NOM-168 del Expediente Clini-
Co, pues como bien lo razona el IFAI en su Resolucion, se
trata de una norma inferior dentro de la escala juridica en
relacion con la Ley de Transparencia.
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Disposiciones sanitarias: la regulacion ideal.

Conforme a lo anterior, debiera haber sido fundamental
recoger, en la resolucion del IFAI, 1o dispuesto por el articulo
32 de la Ley General de Salud, segun el cual, la atencion
meédica comprende “el conjunto de servicios que se propor-
cionan al individuo, con el fin de proteger, promover y res-
taurar su salud”. Esta disposicion, concatenada con lo
prescrito por el articulo 51 de la mismay 9 de su Reglamen-
to para la Prestacion de Servicios de Atencion Médica, hu-
bieran permitido, bajo una interpretacion armonica, tomar
una decision equilibrada, que diera pauta a pronunciamien-
tos diferenciados, en funcion de la casuistica que presenta
la atencion medica. Es decir, que la Resolucion del IFAI de-
bi6 posibilitar pronunciamientos que dieran respuesta parti-
cular a cada peticidon de acceso, sin pronunciarse de manera
categorica y con un criterio de aplicacion general sobre el
régimen de propiedad de los datos clinicos. En términos del
articulo 51 en cita, los usuarios de los servicios de salud tienen
derecho a obtener “prestaciones de salud oportunas y de ca-
lidad idonea, y a recibir atencion profesional y éticamente res-
ponsable, asi como trato respetuoso y digno”, mientras que el
articulo 9 del Reglamento regula uno de los pilares funda-
mentales en que se sustenta la relacion meédico-paciente y
por tanto la atencion medica, al prescribir que ésta “debera
llevarse a efecto de conformidad con los principios cientificos
y éticos que orientan la practica medica”.

Los principios cientificos, como se sabe, se encuentran plas-
mados en la literatura especializada, que da cuenta de los
avances cientificos y desarrollos tecnologicos relacionados con
la atencion medica, en tanto que, los principios €ticos, tienen
su origen en diversas apreciaciones del deber ser del meédico
que histéricamente han regido la conducta del equipo sanita-
rio (5). Su origen se remonta, en el mundo occidental, al jura-
mento hipocratico, en tanto que, en la actualidad, se habla
de los siguientes principios bioéticos: a) beneficencia, b) auto-
nomiay ¢) justicia, resultado del Informe Belmont dado a co-
nocer en el afio 1978, agregandose despues un cuarto
principio: no maleficencia (39).

De esta manera, bien puede asegurarse que las limita-
ciones que pueden operar en lo que corresponde al dere-
cho del paciente para obtener una copia integra de su
expediente clinico, tienen como finalidad preservar el esta-
do biopsicosocial del sujeto enfermo, lo que no significa,
que se niega su capacidad para acceder a sus datos clini-
Cos, pues las normas sanitarias, como ya se ha dejado ano-
tado, resuelven este problema.

Con base en lo anterior, habra que insistir en la siguiente
hipotesis: el legislador no tuvo la intencion de regular de
manera particular el acceso a datos sanitarios cuando en la
Ley de Transparencia introdujo disposiciones relativas al tra-
tamiento de datos personales. Si como lo sefala el IFAI, en
Mexico los expedientes clinicos formados en las institucio-
nes publicas prestadoras de servicios de atencion medica
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integran un Sistema de Datos Personales, seria necesario
reflexionar si su tratamiento se ajusta a lo dispuesto por el
articulo 20 de la citada Ley de Transparencia, principalmen-
te por lo dispuesto en sus fracciones Il a VI.

Nos parece que las hipotesis ahi planteadas sugieren que
la Ley, al regular el acceso a datos personales, no tenia la
intencion de pronunciarse sobre el réegimen de propiedad
de datos con las caracteristicas que identifican los conteni-
dos en el expediente clinico. En su caso, la discusion se
dara al analizar la hipotesis contemplada en la iniciativa de
Ley sobre Proteccion de Datos Personales, que permanece
en el Congreso hace ya varios afos, que, por lo menos,
contiene referencias concretas sobre el tratamiento de da-
tos relativos al estado de salud del individuo.

Cuando la Ley de Transparencia se refiere al tema de datos
personales, busca asegurar la obligacion estatal de evitar
intromisiones ajenas respecto de informacion aportada por
los ciudadanos o recabada por los entes publicos y que se
deposita en sistemas ordenados de datos, de lo que resulta
obvio el derecho de cualquier sujeto de acceder a la infor-
macion que por lo general €l ha aportado, excepcion he-
cha de los datos que la doctrina denomina “sensibles”, entre
los cuales, se incluyen por supuesto, los relacionados al es-
tado de salud del individuo.

Senalaba Moure Gonzalez (30) que “el paciente tiene
derecho a conocer, a informarse en definitiva, de los datos
que afectan a su intimidad, esto es, a su propia vida. Pero
entiendo que ese derecho solo abrird la puerta que guarda
los datos aportados por el propio paciente o el resultado de
las pruebas donde su cuerpo ha sido el sustento fisico que
permite obtenerlas: un analisis de sangre, una radiografia,
una biopsia, etc. Los datos aportados por terceros y las im-
presiones subjetivas del médico que no constituyen propia-
mente juicio clinico, por ejemplo, reflexiones sobre el modo
de comportarse el paciente, su relacion con la persona que
lo acompafa a consulta, carecen de la condicion de datos
clinicos, aun cuando, puede ayudar al personal sanitario a
su manejo”.

Desconocer este contexto puede repercutir negativamen-
te en la actividad médica, ademas que tiende a desequili-
brar de manera importante la relacion médico paciente, que
historicamente se ha caracterizado por comportarse como
un binomio de satisfaccion reciproca de intereses.

En este momento, una solicitud de acceso en el ambito
privado se resuelve en términos de las normas sanitarias, en
particular la NOM-168 del Expediente Clinico, a diferencia
del sector publico, pues segun criterio del IFAI, dicho cuer-
PO normativo no puede oponerse a las disposiciones de
una Ley Federal, como la de Transparencia y Acceso a la
Informacion Publica Gubernamental. De esta suerte, tene-
mos en Meéxico un régimen diferenciado en lo que corres-
ponde al acceso a datos medicos y de alguna forma, tambien
sobre el régimen de propiedad del expediente clinico, pues
en el sector gubernamental que presta servicios de aten-
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cion medica, que el paciente pueda disponer de una copia
del mismo, inaugura un sistema de copropiedad, que por
las caracteristicas del tipo, impone la posibilidad de tomar
decisiones sobre su uso y disposicion para los copropieta-
rios.

Por ello, para resolver esta controversia, seria idoneo pro-
mover la modificacion de las disposiciones sanitarias —con-
cretamente la Ley General de Salud— para imponer limites
de acceso al expediente clinico, incluso ante la peticion del
propio paciente, que se apliquen tanto al sector publico
como al privado.

La reforma posible implicaria establecer de manera uni-
forme el derecho del paciente a obtener informacion con-
tenida en su expediente clinico, tanto de manera verbal
como escrita, pues con la adicion del TITULO TERCERO BIS,
denominado “DE LA PROTECCION SOCIAL EN SALUD”, se
incorpora en la Ley General de salud, de manera expresa,
el derecho que tienen los beneficiarios de dicho Sistema de
“recibir informacion suficiente, clara, oportuna y veraz, asi
como la orientacion que sea necesaria respecto de la aten-
cion de su salud y sobre los riesgos y alternativas de los
procedimientos diagnaosticos, terapeuticos y quirdrgicos que
se le indiquen o apliquen”.

Lo anterior ha dado lugar a interpretaciones inadecua-
das, en el sentido de que, a diferencia de los pacientes que
reciben atencion médica en el Sistema, el resto de los usua-
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rios no cuentan con tal beneficio. De ahi que sea necesario
establecer, como principio general, el derecho de los usua-
rios de los servicios de atencidon médica a recibir informa-
cion sobre la atencion de su salud, independientemente de
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