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Resumen

Esta investigacion tuvo como objetivo demostrar la interrelacion entre los
derechos humanos de acceso a los datos personales y de la salud. Fue
prioritario conocer el accionar y conocimiento en la materia tanto de sujetos
obligados a dar acceso a estos derechos, de los usuarios que los ejercen
y de los dérganos especializados que los garantizan. El desempefio y los
criterios de los sujetos mencionados se plasman en el cuerpo del escrito,
finalizandolo con diversas recomendaciones para elevar la calidad del ejer-
cicio de ambos derechos fundamentales.



Introduccion

En esta investigacién se pretendié demostrar que un limi-
tado conocimiento por parte de los prestadores de servi-
cios de salud respecto del derecho de acceso que tienen
los pacientes a su propia informacién, vulnera la efectiva
garantia del derecho a la salud. Siendo este el caso de
los prestadores de servicios de salud en el ambito publico
federal y del Estado de Hidalgo, por lo que se fijaron cin-
co objetivos: el andlisis de la aplicacion de los derechos
de acceso a la propia informacién y de proteccion de da-
tos como instrumento de garantia del derecho a la salud;
identificar si los sujetos obligados tienen la capacidad y
adiestramiento necesarios para la garantia de esos de-
rechos; analizar la legislacion vigente en la materia, para
definir quiénes se encuentran legitimados para tener ac-
ceso a los datos personales de salud; explicar cudles son
las vias establecidas en la norma que corresponda para
acceder a ellos y ejercerlos e identificar ante quién pue-
den hacerse valer.

Metodologia

Segun Frenk y Gémez (2015, p.55), alrededor de 50 mi-
llones de personas que se encuentran afiliadas a alguna
institucion de seguridad social, en su mayoria al Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS) e Instituto de Seguri-
dad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSTE), lo que constituye el 98% de esa totalidad. Este
dato fue determinante para que los sujetos que se inclu-
yeron en la muestra del estudio no solamente fueran las
Secretarias de Salud local (SSAH) y federal (SSAF), sino
también los grandes proveedores de servicios de salud
de la seguridad social (IMSS e ISSSTE). En contraste, el
sistema mexicano de proteccion de datos personales en
posesion de particulares, es uno que ha sido estableci-
do desde afios anteriores y que goza de procedimientos,
lineamientos y normativa consolidados y bien estableci-
dos, al contrario de lo que sucede en el sector publico,
por lo que el interés se centra en éste, del que se ve
beneficiado la mayor parte de la poblacion mexicana.

Para realizar la investigacion, el ejercicio del dere-
cho de acceso a la informacion se vuelve fundamental,

ya que es una herramienta para allegarse de informacion
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confiable y verificable, pues el propio sujeto obligado es
quien la proporciona y de igual forma sucede si no lo
hace o lo lleva a cabo de manera incompleta, situaciones
todas que quedan asentadas en los registros correspon-
dientes. Para dar respuesta a todas las interrogantes de
la investigacion, en la muestra se incluye también a los
organos garantes de la proteccion de datos y al Poder Ju-
dicial de la Federacion (PJF). La recogida de datos tuvo
lugar entre los meses de abril y noviembre de 2016.

Durante la investigacion, los obstaculos enfrentados
fueron los siguientes:

» Las respuestas fueron notificadas en los ultimos
dias del plazo establecido o bien, fuera del mismo.

» Las solicitudes de informacién fueron interpreta-
das de manera restrictiva, sobre todo en cuanto al
periodo de tiempo de busqueda de la informacion,
amparandose en el criterio 13 del Instituto Federal
de Acceso a la Informacion y Proteccion de Datos
(IFAI), que establece que en caso de no determi-
narse en la solicitud la antigiiedad de la informa-
cion que se solicita, Unicamente se proporcionara
la generada en el ultimo afo; lo que da lugar a
la limitacion del principio de maxima publicidad.
Antes de aplicarlo debiera prevenirse al solicitan-
te para que sea éste quien fije los parametros de
temporalidad que mejor le convengan y asi pue-
da aprovechar al maximo la informacion que se le
proporciona.

Los sujetos obligados interpretaron limitadamen-
te algunas preguntas tendientes a saber cuales
eran las versiones publicas de las solicitudes de
acceso a los datos personales o a los expedien-
tes clinicos, ya que la mayoria contestd que dada
su naturaleza no se elaboran versiones publicas
ni podrian proporcionarse para proteger los da-
tos personales de los solicitantes, aun cuando se
especificd que no se requeria informacién confi-
dencial. Sin obviar el aprendizaje acerca de la ela-
boracion de los cuestionamientos para que sean
mas precisos, queda clara la poca disposicion de
los sujetos obligados para responder las pregun-
tas que se les hacen, en contraste con una soli-



citud hecha al Instituto de Seguridad Social para
las Fuerzas Armadas Mexicanas' en la que se
contestd con datos tales como el numero de so-
licitudes que les fueron hechas, el sentido de las
respuestas y cual fue la solicitud, sin difundir da-
tos personales; aunque el propio sujeto obligado
hizo de conocimiento que no manejan expedien-
tes clinicos por su naturaleza institucional.

Las caracteristicas descritas fueron encontradas mayo-
ritariamente en los sujetos obligados de Hidalgo, sobre
todo en la SSAH?, que hizo declaraciones de inexistencia
o clasificacién de la informacion sin el acuerdo respectivo
del 6rgano correspondiente, como sefala la Ley.

En ninglin caso se recurrio la respuesta, ya que un
objetivo de la investigacion fue medir la capacidad de
respuesta de los sujetos obligados en cuanto a la garan-
tia del derecho de acceso a los datos personales se re-
fiere y no su capacidad para garantizar el de acceso a la
informacién. Aunque se evidencia su grado de opacidad,
también se manifiesta su conocimiento de la materia y su
disposicién para aprender y apoyar a los solicitantes de
informacion en el ejercicio de sus derechos.

La impresién general es que la mayoria de sujetos
obligados solo responden a las solicitudes para no in-
currir en violaciones a la ley, pero no cumplen con las
obligaciones conferidas con precision y pulcritud. Todas
las solicitudes, exceptuando la de la SSAF, eran impug-
nables, incluyendo la del Instituto Nacional de Transpa-
rencia, Acceso a la Informacion y Proteccion de Datos
(INAI), toda vez que sus respuestas fueron inexactas y
proporcionadas con una estricta interpretacion de la ley,
pero no privilegiando al principio de maxima publicidad,
sino buscando la manera de no proporcionar la informa-
cion mas que de hacerlo.

1 Solicitud de acceso a la informacion identificada con el folio 0715000022716,
realizada en cinco de octubre de 2016 al Instituto de Seguridad Social para las
Fuerzas Armadas Mexicanas.
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Solicitudes de acceso a la informacion identificadas con los folios ce616 y
00316316, realizadas al Instituto de Transparencia, Acceso a la Informacion y
Proteccion de Datos del Estado de Hidalgo y a la Secretaria de Salud del Estado
de Hidalgo, respectivamente.

Hallazgos

El resultado del ejercicio revela que:

1.

La via idonea para el ejercicio del derecho de
acceso a la informacién de caracter personal, es
ante las Unidades de Transparencia de los suje-
tos obligados, pues ellos son quienes le dan tra-
tamiento y resguardo. Ademas en la legislacion
se ha establecido el mecanismo para llevar a
cabo tal accién, incluso se prevé que los sujetos
obligados implementen procedimientos propios
siempre y cuando no contravengan ni a la ley ni
violenten el derecho. Sin embargo, el titular de
los datos o su representante se ven obligados a
interponer juicio de amparo que corresponde al
verse violentado su derecho de acceso a los pro-
pios datos personales por ser titular de ese dere-
cho subjetivo, lo que deriva del desconocimiento
de la legislacion vigente en la materia, tanto del
titular, pero sobre todo, del sujeto obligado. Re-
cuérdese que el titular no se encuentra obligado
a conocer el derecho, pero el sujeto obligado si,
en el entendido de que le permitira cumplir con
sus atribuciones, facultades y obligaciones ade-
mas de facilitar el ejercicio de sus prerrogativas
a cualquier persona, no solo de los derechos de
acceso a la informacién y de proteccion de datos
personales.

. Subsisten en los sujetos obligados vicios ten-

dientes a obstaculizar el ejercicio de derechos
humanos, en vez de interpretar las disposiciones
legales aplicables de acuerdo al principio pro ho-
mine y al de maxima publicidad.

De las respuestas obtenidas a las solicitudes
de informacion planteadas a los sujetos obli-
gados, se deprende que tienen como objetivo
deslindarse de responsabilidades y de evitar ser
sancionado, mas no satisfacer a cabalidad la
necesidad que tiene el solicitante de conocer la
informacion de su interés.

En los casos estudiados, con excepcion de la
SSF y el INAI, tanto sujetos obligados como el

1"
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6rgano garante local carecen de criterios y pro-
tocolos para la debida atenciéon de estas solici-
tudes. Los casos que se sometieron a analisis
y que fueron proveidos de la SSF y el INAI,
son muy claros en establecer que se privilegia
el ejercicio del derecho de acceso a los datos
personales, mismo que se refleja a través de la
entrega que el sujeto obligado hace al solicitante
de la copia simple o certificada de su expediente
clinico y no solo de su resumen clinico, a me-
nos que sea esto ultimo lo que expresamente se
haya solicitado, tal como lo establece la NOM-
004-SSA3-2012. EI INAI incluso trabaja en la
elaboracion de lineamientos que de manera cla-
ra indiquen la garantia adecuada del derecho.

El ejercicio del derecho de acceso a la propia in-
formacion es gratuito, lo que resulta oneroso es
la reproduccion de la informacion que se solicita,
dependiendo de la plataforma que se elija para
replicarla, en ningln caso sera excesiva, y de-
bera realizarse en atencion a los procedimientos
establecidos por el sujeto obligado asi como las
leyes que resulten aplicables.

En las respuestas dadas por el PJF y el INAI, se
desprende que la informaciéon que aporta un in-
dividuo en referencia a su estado de salud, sera
clasificada como confidencial para toda persona
que solicite tener acceso a ella, con excepcion
de su titular, o bien, de quienes se hallen acredi-
tados como representantes legales. Aquella que
se haya plasmado en este documento son datos
personales de quien acude a la consulta médica
y que se han obtenido gracias al estudio del pro-
fesional de la salud para cumplir con su objetivo,
con finalidad de ofrecer atencion integral a quien
consulta en aras de garantizar los diversos as-
pectos del derecho humano a la salud.

En consecuencia, el ejercicio del derecho de ac-
ceso a los propios datos personales, de ninguna
manera conculca el de autoria o el de propiedad
intelectual que sobre el expediente clinico tiene
el profesional de la salud que lo elabora. Antes
bien se ven de igual forma respetados, ya que

al ofrecer la copia simple o certificada del docu-
mento en cuestion, se plasma de manera feha-
ciente quién y como brinda la atencién médica al
titular de los datos. El expediente nunca deja de
estar en su esfera de poder ya que no se propor-
ciona el original, mismo que debe permanecer
bajo debido resguardo; lo que si puede quedar
en evidencia es su inadecuada elaboracién e in-
cluso, que la atencioén proporcionada no lo fuera
a la luz de los principios cientificos y éticos que
orientan la practica médica.

Es posible establecer que los sujetos obligados
de la Ley de General de Proteccion de Datos
Personales no cuentan con la capacitacion com-
probable y que resulta necesaria en materia de
proteccion de datos personales. Adicionalmente,
los 6rganos garantes nacional y del Estado de
Hidalgo, tampoco cuentan con programas espe-
cificos que permitan capacitar de manera ade-
cuada a los sujetos obligados. Todos ellos, dan
constancia de cursos introductorios, por lo que
se infiere que el paciente no puede ser orientado
con exactitud. Esto tiene relacion directa con la
falta de programas dirigidos al sector especifico
de la salud por parte de éstos 6rganos. Se des-
taca sin embargo, que la SSF privilegia la entre-
ga de la informacion a su titular, por instruccion
expresa del Secretario de Salud, pero no porque
se haya recibido la capacitacion necesaria o co-
rresponda a una interpretacion armonica de la
legislacién aplicable.

. Se identifico una deficiencia en la regulacién en

materia de proteccion de datos personales, es-
pecificamente en el caso de Hidalgo, donde al
momento de llevar a cabo esta investigacion no
se contaba con la ley correspondiente en sinto-
nia a la Ley General, misma que a su vez cuen-
ta con lagunas y deficiencias sobre todo en la
parte procedimental. La ley hidalguense en vigor
cuenta con articulos repetidos (14 y 16; 40 y 41)
y las imperfecciones de la ley modelo.

10.Aunque la legislacién en materia de proteccion

de datos personales no es omisa, tampoco es



lo suficientemente clara, por lo que persiste una
incapacidad de los sujetos obligados para brin-
dar la orientacién y atencion adecuados a quien
pretende ejercer sus derechos, ya que las inves-
tigaciones en este campo son escasas.

11.Quienes garantizan el derecho de acceso a la
propia informacién son los sujetos obligados y
a su falta u omision, los Institutos de Transpa-
rencia, Acceso a la Informacién y Proteccién de
Datos Personales (ya sea el INAI o los locales),
creados expresamente para tal efecto.

Se considera entonces, como linea de accion funda-
mental para subsanar las deficiencias encontradas, que
los 6rganos garantes elaboren lineamientos especificos
para el ejercicio de los derechos ARCO en el ambito de
la salud. Resulta esencial la capacitacién a sujetos obli-
gados y dar difusion entre la poblacion, al tema del ac-
ceso a la informacion en materia de salud. Siendo asi, el
conocimiento de ambos sectores llevaria a minimizar la
intervencion de los érganos garantes a este respecto y
también la del PJF toda vez que los titulares ejercerian su
derecho ante el sujeto obligado que detenta su informa-
cion personal, maximizando el ejercicio responsable de
los derechos humanos de acceso a los datos personales
y de salud, siendo el primero, instrumento de garantia del
segundo.
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