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I. INTRO DUC CIÓN

La exi gen cia de la de mo cra cia cons ti tu cio nal con siste en al can zar una
co sa pú bli ca ca da vez más trans pa ren te, es de cir, un es pa cio pú bli co ob -
je to de un es cru ti nio ciu da da no per ma nen te, un apa ra to gu ber na men tal
cu ya ges tión sea lo más ní ti da po si ble de ca ra a la ciu da da nía.

En Mé xi co el afán re pu bli ca no se va con fi gu ran do len ta men te y ape -
nas he mos co men za do a in cor po rar me ca nis mos di rec tos e in direc tos de
rendi ción de cuen tas, és tos pa ra me dir la ca li dad de las con duc tas pú -
blicas, tan to las que se ve ri fi can de cual quier ma ne ra co mo de aque llas
que de bie ron ha ber se efec tua do y que nun ca se aco me tie ron por ra zo nes
in de bi das; la em pre sa de la aper tu ra in for ma ti va se rá de lar go alien to y
de man da rá cul ti var há bi tos ciu da da nos ins pi ra dos en la fi lo so fía de una
cul tu ra de la re cla ma ción ciu da da na que es tá aún en cier nes. Mien tras
tan to, y sin ce jar en el em pe ño de lo grar una au tén ti ca re pú bli ca por la
vía del ac ce so a la in for ma ción pú bli ca, es pre ci so, tam bién, im pe dir que
los efec tos eco nó mi cos de la glo ba li za ción com bi na dos con los fle cos

255

 *  El ciu da da no de cris tal en alu sión a la teo ría del mo sai co, que ex pre sa cuán frá gil
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    **   Espe cia lis ta en de re chos hu ma nos; in te gran te del Sis te ma Na cio nal de Inves ti ga do -
res del Co nacyt, y pro fe sor de tiem po com ple to en la Uni ver si dad Anáhuac del Sur.



del au to ri ta ris mo gu ber na ti vo arra sen con el de re cho fun da men tal a la in -
ti mi dad de los ha bi tan tes.

La ló gi ca de la trans pa ren cia gu ber na ti va en cuen tra lí mi tes pro pios o
con sus tan cia les a la na tu ra le za de la in for ma ción que de be ser res guar da -
da por las au to ri da des du ran te al gún tiem po (in for ma ción cla si fi ca da co -
mo re ser va da) y a man te ner en es tric ta con fi den cia li dad —res guarda da
siem pre— la in ce san te in for ma ción que las bu ro cra cias al ma ce nan re fe -
ren te a los da tos per sona les de la ciu da da nía. En de mo cra cia es ta cues -
tión se re suel ve de mo do in ver so, res pec to a la in for ma ción pú bli ca, la re -
gla es la má xi ma aper tu ra sal vo ex cep cio nes, res pec to de la in for ma ción
ín ti ma o sen si ble de los par ti cu la res ope ra la re gla de la má xi ma pro tec -
ción, es de cir, de la con fi den cialidad, la que ba jo me di das es pe cia les de
pro tec ción es trans fe ri ble ex clu si va men te a los ti tu la res de di cha in for -
ma ción y sólo me dian te el con sen ti mien to ex pre so de aqué llos se pue de
en tre gar a ter ce ros.

Lo pú bli co ad mi te la má xi ma aper tu ra; lo pri va do o ín ti mo re cla ma la
má xi ma pri va ci dad, am bas pre mi sas so por tan, cual co lum nas, la pre sun -
ción de una de mo cra cia cons ti tu cio nal,1 am bas con du cen a puer to se gu ro;
la pri me ra, a una cer ti dum bre ciu da da na sobre lo que se de be sa ber re fe -
ren te a la co sa pú bli ca que, por tan to, es un bien pú bli co con cer nien te a
to dos, y la se gun da, ga ran ti za el de re cho fun da men tal a las do sis de
anonima to y/o se cre cía que to do ciu da da no re quie re en los pa sa jes pri -
va dos de su vi da, que son sólo su yos y de na die más, ex cep to si con cien te -
men te de sea reve lar los o au to ri za que se di fun dan.

Esas dos co lum nas de la de mo cra cia cons ti tu cio nal son una suer te de
com pen sación vir tuo sa, el ar ti fi cio es ta tal de be ser pú bli co, en cam bio,
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1  La de mo cra cia en Mé xi co se rá cua li ta ti va men te más só li da en la me di da en que
ga ran ti ce efec ti va men te la pro tec ción a la pri va ci dad. 

Pa ra ello es in dis pen sa ble in cor po rar a la dis cu sión la com ple ji dad ín te gra del de -
ba te. Se ría un gra ve error lo grar avan ces en la cus to dia de los ex pe dien tes mé di cos sin la
in te gra ción de la pers pec ti va fi nan cie ra. Igual men te de sas tro so se ría re du cir la di men sión 
de la pri va ci dad a la vi sión mer can ti lis ta que re du ce al ser hu ma no co mo con su mi dor.
Sin una pro tec ción ade cua da de los da tos per so na les, to dos no so tros per de re mos un de re -
cho fun da men tal. La pri va ci dad va de la ma no de la li ber tad. Ambas son con di cio nes pa -
ra la de mo cra cia. La cla ve es in cen ti var el flu jo de da tos y la in for ma ción, pe ro al mis mo 
tiem po con cien ti zar so bre la pro tec ción de los da tos per so na les. Re fe ren cia tex tual de las 
apor ta cio nes ex pues tas co mo con clu sio nes del Pri me ro Con gre so Inter na cio nal de la Pro -
tec ción de los Da tos Per so na les, or ga ni za do por el Insti tu to Fe de ral de Acce so a la Infor -
ma ción Pú bli ca, Mé xi co, Dis tri to Fe de ral, 2 y 3 de no viem bre de 2005. 



no po de mos co me ter el ries go de con ver tir al ciu da da no pro me dio en un
“ciu da da no de cris tal”2 y es pe cial men te al ciu da da no pa cien te o usua rio
de los ser vi cios mé di cos tan to de los es ta ble ci mien tos pú bli cos co mo de
los pri va dos.

 Los re gí me nes to ta li ta rios y aun los au to ri ta rios son es pa cios pú bli cos 
ce rra dos —es truc tu ras opa cas—, que sólo co no cen por den tro los “im pe -
ran tes y su sé quito”, es de cir, los que ha cen go bier no y di chos en cla ves
ha bi ta dos por in di vi duos trans lú ci dos, es pia dos por el Esta do y sus agen -
tes. El ciu da da no de cris tal ex hi be un Esta do pa pa ratzzi que en tra y sa le
de la in ti mi dad de los par ti cu la res cuan do lo juz ga con ve nien te, y, des de
lue go, sin la au to ri za ción de los in de fen sos “go ber na dos”.

Des de el dis cur so de mo crá ti co mo der no me re sis to a em plear el tér mi -
no de “go ber na dos”, pe ro en el ca so de los re gí me nes to ta li ta rios u aun
de los au to ri ta rios es, des de lue go, la men ta ble men te un tér mi no acer ta do; 
nun ca más pre ci so, el con cep to go ber na do es li te ral men te una ex pre sión
que es tig ma ti za al que la re ci be, con du ce a iden ti fi car a aque llos (la
pobla ción cau ti va) co mo su je tos pa si vos de la ac ción de go bier no que
ejer cen los que ha cen go bier no, cuan do de be ser a la in ver sa. Son los go -
bernan tes los que lle van en la fren te la mar ca del man da to que les ha
exten di do el pue blo, en fin, una más de esas dis tor sio nes fre cuen tes de la 
teo ría po lí ti ca y del prin ci pio de re pre sen ta ción.

 En la era de la glo ba li za ción, el pe li gro de la ciu da da nía de cris tal
tam bién se com ple men ta con el po der de al gu nas em pre sas pri va das que
sin res tric cio nes le ga les in cur sio nan en la vi da ín ti ma de sus em plea dos,
clien tes y pro vee do res, y que lu crando con la infor ma ción per so nal de
aque llos de ma ne ra im pu ne ob tie nen ven ta jas y be ne fi cios adi cio na les a
los del gi ro em pre sa rial que les co rres pon de. El pe li gro de una ciu da da -
nía de cris tal ocu rre en aque llos con tex tos en los que no exis te una le gis -
la ción que pro te ja de ma ne ra in te gral la vi da pri va da de la gen te, y ese es 
el gran pro ble ma que tra ta mos de co mu ni car, aca so con obs ti na ción, a
tra vés de esta po nen cia, que cen tra su ob je ti vo en uno de tan tos ro les del
ciu da da no, nos re fe ri mos al pa cien te o usua rio de ser vi cios mé di cos, nor -
mal men te nos ima gi na mos a quie nes ex pe ri men tan una con di ción de es -
pe cial su je ción por in ter na mien to en un no so co mio o en un psi quiá tri co.
Pe ro prác ti ca men te to dos, aun quie nes se con si de ran sa nos, vi vimos si -

LA AUTODETERMINACIÓN INFORMÁTICA DEL CIUDADANO 257

2 “El hom bre de cris tal” fra se que em plea Den nin ger, Erhard, “El de re cho a la au to -
de ter mi na ción in for ma ti va”, trad. de Anto nio Pé rez Lu ño, Pro ble mas ac tua les de la do -
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tua cio nes de con tac to mé di co que nos ha cen sus cep ti bles de en car nar al
ciu da da no pa cien te o usua rio de ser vi cios mé di cos, aun que sea de ma ne -
ra ais la da o re mo ta. Y siem pre se pro du ce esa cir cuns tan cia de ries go de
un ma ne jo ines cru pu lo so de nues tros da tos per so na les.

No se ría vá li do ig no rar el es pec tro de la char la ta ne ría de fal sos mé di cos 
o cu ran de ros que a tra vés de los me dios de co mu ni ca ción ma si va han
inun da do el mer ca do de pro duc tos tau ma túr gi cos y de ser vi cios que se
ase gu ra pue den cu rar to dos los ma les y trans for mar de mo do in creí ble la
ima gen fí si ca. Se tra ta de un mer ca do que atra pa por la vía de la ig no ran -
cia y el he do nis mo in cau to a mi llo nes de per so nas que in gre san a esa ca -
de na de cos to sas aven tu ras, que ade más de los pe li gros a la sa lud, tam bién 
re por ta pe li gros aña di dos a la in ti mi dad de los que por de ses pe ra ción o cu -
rio si dad acu den a esos ser vi cios. En la ac tua li dad, esos ser vi cios re pre sen -
tan una es pe cie de sis te ma pa ra le lo de sa lud, y, lo que es peor, una bue na
par te de es te sis te ma se mue ve en los só ta nos de la clan des ti ni dad, es de -
cir, al mar gen de la eco no mía for mal y por ello pre su mi ble men te su je ta al
con trol fis cal y le gal de sus ac ti vi da des.

En las ca ver nas de esa mer ca de ría de ser vi cios y pro duc tos de sa lud y
be lle za se ge ne ran tam bién mo da li da des de trá fi co de da tos per so na les
de adic tos a di chos in su mos y ser vi cios que ase chan la in ti mi dad de
aque llos y de otros que por los pa tro nes de sus há bi tos de con su mo son
can di da tos na tu ra les a esa suer te de ex pe rien cias.

En una de mo cra cia in con clu sa co mo la nues tra, si bien se ha avan zado
en ma te ria de ac ce so a la in for ma ción pú bli ca y trans pa ren cia gu ber na -
men tal, exis te el ries go de lle gar al ex tre mo que arri ba se ña lá ba mos, a la
ciu da da nía des nu da an te el Esta do y el mer ca do. La trans mi sión de sau to -
ri za da de los da tos per so na les de los par ti cu la res pe ne tran in te re sa da -
men te el ám bi to re ser va do de la in ti mi dad de los usua rios y/o clien tes de
los ser vi cios pú bli cos y pri va dos, es pe cial men te cuan do se tras mi ten ba ses 
de da tos que re ve lan la sa lud de las per so nas en un con tex to co mo el de
Mé xi co, sin una ley ge ne ral de pro tec ción de da tos per so na les.

En el ar co de co no ci mien tos que se com par ten al se no de es te Con -
gre so Inter na cio nal de Sa lud y De re cho, nos ha to ca do par ti ci par con
una po nen cia so bre la au to de ter mi na ción in for má ti ca que po see en po ten -
cia el ciu da da no en las de mo cra cias cons ti tu cio na les mo der nas en ma te ria
de sa lud.

La au to de ter mi na ción in for má ti ca o in for ma ti va es tra ta da en la doc tri na
como un con cep to equi va len te, en es ta ma te ria vie ne a ser una con di ción
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ha bi li tan te del ciu da da no pa ra de fen der su de re cho a ele gir/de ci dir qué,
có mo y cuán do han de ser tra ta dos sus da tos per so na les, es pe cial men te los 
que se re fie ren a su es ta do de sa lud. La au to de ter mi na ción in for má ti ca
abar ca otros cam pos de la in ti mi dad de las per so nas, co mo la vi da es pi ri -
tual, la sen ti men tal co mún men te vis ta co mo se xual, el his to rial la bo ral, y
el his to rial cre di ti cio ca da vez más re la cio na do con el fi nan cie ro.

A di fe ren cia de los an te rio res, el an te ce den te pro fe sio nal que os ten ta -
mos es pre ci sa men te pú bli co, por que la tra yec to ria o his to rial pro fe sio nal 
de ca da uno de no so tros se va con for man do con la acu mu la ción de res pon -
sa bi li da des pro fe sio na les acre di ta das que va mos efec tuan do. El cu rrí cu -
lum vi tae es la bi tá co ra pro fe sio nal que nos ca rac te ri za y nos per mi te ser
con si de ra dos a par tir de nues tra ex pe rien cia pro fe sio nal; nor mal men te
no so tros mis mos di vul ga mos nues tro cu rrí cu lum en bus ca de opor tu ni da -
des pro fe sio na les, aca dé mi cas o co mer cia les, co sa dis tin ta es que en di cho
cu rrí cu lum apa rez can da tos per so na les sen si bles que por des cui do o im -
pre vi sión co lo ca mos ahí, co mo nues tro do mi ci lio pri va do o nues tro nú -
me ro te le fó ni co pri va do, y has ta hay quie nes in clu yen los da tos de per -
so nas cer ca nas por re la ción con yu gal o pa ren tes co.

En al gu nos paí ses de La ti noa méri ca al cu rrí cu lum le lla man “ho ja de
vi da”, en rea li dad aquél de be ser un ex trac to de la tra yec to ria pro fe sio nal 
o co mer cial de su ti tu lar y nun ca una es pe cie de bio gra fía. Es cier to que
el nom bre que en ca be za el cu rrí cu lum es en sí mis mo un da to per so nal
bá si co y na da neu tral, a par tir del nom bre se re ve lan ele men tos fa mi lia -
res co mo el ori gen, la ideo lo gía o re li gión de los an ces tros, etcéte ra.

Sin em bar go, al ha blar del ám bi to pro fe sio nal es ta mos in vo can do el
sus ten to de una au to ri za ción o li cen cia pú bli ca pa ra de sa rro llar de ter mi -
na dos ser vi cios pro fe sio na les o téc ni cos, nos re fe ri mos a la cé du la pro fe -
sio nal que ex pi de el mi nis te rio de edu ca ción pa ra cer ti fi car que al guien
es tá for mal men te ca pa ci ta do pa ra de ter mi na das la bo res.

 La sa lud es qui zá de to dos los cam pos ín ti mos el más vul ne ra ble a in -
tro mi sio nes in do len tes, omi no sas o has ta mor bo sas, y es preci so aco ra zar 
ese es pa cio que sólo pue de ser co no ci do por el ti tu lar de esos da tos per -
sona les con fi den cia les, pa ra su ex clu si vo des ti no, tam bién aho ra se in vo ca
el de re cho al ol vi do y/o a no sa ber so bre nues tro mis mo có di go ge né ti co
pa ra pre ve nir en fer me da des fu tu ras, co mo aquí lo ha sus tenta do de ma -
ne ra ma gis tral el doc tor Ro dol fo Váz quez.
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II. LA AU TO DE TER MI NA CIÓN IN FOR MÁ TI CA,

LA SO LU CIÓN ALE MA NA

La apor ta ción ale ma na del con cep to de “la au to de ter mi na ción in for -
ma ti va” vi no a re sol ver el di le ma de la in com pa ti bi li dad ter mi no ló gi ca y
con cep tual de las so lu cio nes nor tea me ri ca nas con su pri vacy (the right to 
be to let alo ne) el de re cho a ser de ja do so lo, y de la so lu ción ita lia na con
la ri ser va tez za acer ca del de re cho fun da men tal de la in ti mi dad co mo te -
sis de la vi sión con ti nen tal eu ro pea.

La so lu ción ale ma na ofre ció me dian te el con cep to de la au to de ter mi -
na ción in for má ti ca3 el de re cho a con tro lar los da tos per so na les que nos
con cier nen, una fi gu ra ju rí di ca más pre ci sa. Inclu si ve se ha bla de la li -
ber tad in for má ti ca co mo una evo lu ción del con cep to del de re cho a la au -
to de ter mi na ción in for má ti ca (la pri me ra co mo pla ta for ma po ten cial, la
se gun da co mo la con cre ción de la pri me ra).4

El ca so es que el de re cho a la au to de ter mi na ción in for má ti ca se vi sua li za
como una re fe ren cia más am plia pa ra la ubi ca ción del pro ble ma a re sol ver, 
da do que des de la in ter pre ta ción ale ma na se en glo ba el de re cho a la in ti -
mi dad y el de re cho a la vi da pri va da den tro del de re cho al li bre de sa rro llo
de la per so na li dad, que en de fi ni ti va de sem bo ca en el te rre no de los he -
chos en el de re cho a de ci dir có mo y de qué mo do son tra ta dos los da tos de 
ca rác ter per so nal, que le con cier nen de ma ne ra in de le ga ble só lo al ti tu lar
de di chos da tos, es pe cial men te si ha bla mos de da tos sen si bles co mo los
re fe ren tes al es ta do de sa lud de las per so nas.5 No so bra de cir que esa au to -
de ter mi na ción so bre nues tros da tos per so na les se de be ejer ci tar de ma ne ra
perma nen te, por que de mo do pro gre si vo nues tros da tos per so na les se
es tán mo vien do y se es tán al ma ce nan do en di ver sos fi che ros o ba ses de
da tos, y esa par te di ná mi ca de la ecua ción de una au to de ter mi na ción in for -
má ti ca no pue de ser ima gi na da co mo una abs trac ción.

 Es muy co no ci da la vie ja dispu ta aca dé mi ca re la ti va a si la pri va ci dad 
es un cam po de com pren sión ma yor que el de la in ti mi dad, de ahí que
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3 Sen ten cia del Tri bu nal Cons ti tu cio nal Fe de ral Ale mán del 15 de di ciem bre de
1983 (BvR 209/83).
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na les”, Cua der nos y De ba tes, Ma drid, núm. 21, 1990. 

5 Véa se Re bo llo Del ga do, Lu cre cia, El de re cho fun da men tal a la in ti mi dad, Ma -
drid, Dykin son, 2005; y co mo un au tor re fe ren cial del te ma en Espa ña, Da va ra Ro drí -
guez, Mi guel, Ma nual de de re cho in for má ti co, Pam plo na, Aran za di, 1997.



tam bién se con si de ra su pe ra da aque lla di gre sión en torno a si el Há beas
Da ta es en sí mis mo un de re cho fun da men tal o una téc ni ca ga ran tista de
cor te pro ce sal —an te juez com pe ten te— pa ra ase gu rar la de fen sa y la pro -
tec ción de los de re chos li ga dos o ad ya cen tes de la per so na li dad. No so -
tros nos in cli na mos por la se gun da idea.

El Há beas Da ta co mo el Há beas Cor pus son re me dios pro ce sales de
efectos in me dia tos, el pri me ro pa ra la tu te la ju ris dic cio nal de los de re chos
de la per so na li dad, y el se gun do pa ra quie nes en su je ción a pro ce so con
res tric ción de li ber tad ob tie nen la li ber tad de mo vi mien to pa ra con ti nuar
el pro ce so ju di cial en li ber tad.

 III. EL DE RE CHO A LA SA LUD Y EL DE RE CHO A LA IN TI MI DAD

Nos si tua mos en un te ma que nos ha ce com pren der los ne bu lo sos lin -
de ros en tre el de re cho a la sa lud y el de re cho a la pro tec ción de los da tos
per so na les del ciu da da no, y an te una rea li dad que con sig na que bue na
par te de los da tos per so na les —por no de cir que prác ti ca men te to dos—
hoy en día son au to ma ti za dos, es de cir, se en cuen tran re gis tra dos en las
ter mi na les elec tró ni cas de los sis te mas de ba ses de da tos que ais la das o
co nec ta das, pú bli cas y pri va das, ame na zan con des nu dar de sau to ri za da -
men te al ti tu lar de esos da tos per so na les ín ti mos o sen si bles. Cuan do ha -
bla mos de los da tos per so na les re fe ren tes a la sa lud de las per so nas sean
éstos del pa sa do, del pre sen te o, con ba se en los an te rio res, pro yec cio nes 
del fu tu ro, es ta re mos ha blan do in de fec ti ble men te de da tos sen si bles. De
esos da tos per so na les cu ya pro tec ción ha de ser re for za da por que su di -
vul ga ción cau sa es tra gos irre ver si bles o al me nos sus cep ti bles de me nos -
ca bar el de re cho al li bre y ple no de sa rro llo de la per so na li dad.

Aun cuan do el ti tu lar de esos da tos sen si bles (en es te ca so los de su
esta do de sa lud) de ci de re ve lar los se co rren ries gos en la ma ne ra en que
esa in for ma ción ín ti ma es re ci bi da por los de más, y ter mi na por mo di fi -
car las re la cio nes hu ma nas, afec ti vas, pro fe sio na les y la bo ra les de los ti -
tu la res de di cha in for ma ción.

Re cor da mos con ad mi ra ción la en te re za con la que el his to ria dor ya
de sa pa re ci do don Jo sé Fuen tes Ma res ha cía pú bli ca men te alu sión en los
fo ros en los que par ti ci pa ba a “do ña leu ce mia” —como el la lla ma ba— y 
a la que pre sen ta ba co mo su se gu ra com pa ñe ra has ta el fi nal de sus días.

LA AUTODETERMINACIÓN INFORMÁTICA DEL CIUDADANO 261



Tam bién ci ta mos al ju ga dor de ba lon ces to pro fe sio nal de la NBA que
hi zo pú bli ca ha ce ya más de quin ce años su con di ción de por ta dor del vi -
rus de la in mu no de fi cien cia hu ma na. En am bos ca sos, nos re fe ri mos a
per so na jes pú bli cos de su tiem po y que de ci die ron en fren tar pú bli ca men -
te una afec ción que po drían ha ber man te ni do en la dis cre ción de los
círcu los más cer ca nos. En el ca so del his to ria dor, la con fe sión de su mal
le ser vía co mo un ma tiz que ade re za ba el ba ga je de sa bio se re no y mor -
daz, ges to pro pio nor mal men te en esas per so na li da des que son pú bli cas
y que de ci den ha cer pú bli ca su cir cuns tan cia, tan cru da co mo és ta sea.

Si guien do con la te má ti ca de es tas ac ti tu des atí pi cas, es pe cial men te
nos re ferimos a la va len tía del en ton ces jo ven de por tis ta que co mo per so -
na li dad vo lun ta ria men te pú bli ca hi zo y man tie ne una re ve la ción cons -
cien te de un as pec to ín ti mo que por des gra cia no es tá aje no a reac cio nes
de enor me in com pren sión y du ran te un tiem po has ta de ig no ran te ex clu -
sión por te mo res in fun da dos al con ta gio de esa en fer me dad.

Así, el Ma gic Jhon son de ci dió en fren tar tam bién la ca de na de es pe cu -
la cio nes so bre po si bles há bi tos y pre fe ren cias se xua les que lo ha brían
lle va do a con traer la en fer me dad, con duc tas pri vadas que só lo les in cum -
ben a quie nes las ex pe ri men tan, y que en el ca so del SIDA se ha con ver ti do
en un ver da de ro es tig ma a ve ces más des truc ti vo que los pa de ci mien tos
fí si cos de la lla ma da en fer me dad de nues tra era.

Es ine quí vo co que en el ca so del ju ga dor de balonces to con su ge ne ro -
sa re ve la ción se de ci dió a con tri buir a la lu cha pa ra pre ve nir la pan de mia 
que tan to preo cu pa a la hu ma ni dad.

Vol vien do al pun to del arran que, pa ra el ciu da da no pro me dio no es
sen ci llo ni mu cho me nos gra tui to adop tar —aun con ven ci do de ello— una 
ac ti tud abier ta so bre su es ta do de sa lud cuan do se atra vie sa por al gu na de
esas en fer me da des o eta pas de al gu na en fer me dad irre ver si ble, o has ta
de al gu na pa sa je ra y me no res cui da dos. Mu chas ve ces, las per so nas no son
en te ra men te li bres de ha cer re ve la cio nes ín ti mas por te mor a las con se -
cuen cias de asu mir abier ta men te una de esas si tua cio nes en su per jui cio.

 Las re ve la cio nes de los da tos ín ti mos o sen si bles nor mal men te adul -
te ran las re la cio nes de los ti tu la res de di cha in for ma ción, ahí es don de
ur ge en ten der y asu mir la ne ce si dad de per tre char el de re cho al li bre de -
sa rro llo de la per so na li dad, que in clu ye en tre tan tas otras fa ce tas de la vi -
da pri va da el ho nor, la pro pia ima gen de las per so nas, esa ma ne ra en que 
ca da uno de no so tros que re mos im pri mir a nues tro es ti lo per so nal de ir
por la vi da; lo que in dis cu ti ble men te in clu ye esos en cla ves de la dig ni -
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dad hu ma na y de las li ber ta des esen cia les que acom pa ñan a nues tro nom -
bre, nues tra fa ma o re pu ta ción y tam bién a la pre sun ción en po si ti vo de
nuestras capacidades y posibilidades para desarrollar cualquier función o 
encomienda pública o privada.

Des de una pers pec ti va rea lis ta y has ta prag má ti ca, el de re cho a man te -
ner en la re ser va una si tua ción es pe cí fi ca de sa lud no so lo tie ne que ver
con el de re cho que te ne mos to dos a no ser su je tos de lás ti ma o falso pe -
sar por par te de los de más, si no que en los tiem pos de hoy pue de es tar
más re la cio na da con una ra zo na ble cau te la, a que di cha cues tión pue da
sus ci tar que sea mos eli mi na dos o ex clui dos de un im por tan te ca pí tu lo de
ser vi cios o be ne fi cios tan to eco nó mi cos co mo pro fe sio na les por par te del 
Esta do y del mer ca do.

En un mo men to en el que la li bre cir cu la ción de da tos per so na les ha ce 
que se des pla cen por la te le má ti ca (in for má ti ca y las te le co mu ni ca cio -
nes) da tos nues tros que pue den ir a un destino insospechado.

Del con jun to de las ba ses de da tos per so na les que exis ten, las de los
clien tes-pa cien tes del sec tor mé di co (pú bli co o pri va do) son las más de li -
ca das de to das, en la es ca la de los da tos sen si bles, los da tos que re fle jan
el es ta do de sa lud de las per so nas son los más vul ne ra bles an te el ries go
de di vul ga ción de sau to ri za da.

Si, por ejem plo, al gu na clí ni ca psi quiá tri ca co mo em pre sa re ve la en el 
con jun to de da tos que en vía al fis co —en una au di to ría— o al ban co con 
el que ope ra de ma ne ra co ti dia na su lis ta do de clien tes en los úl ti mos
años en el pri mer su pues to, o la lis ta de los ti tu la res de los che ques y de -
más ins tru men tos de pa go que re ci bió por la aten ción mé dica de di chos
pa cien tes pue de ser esa la vía pa ra que se cru cen los da tos de co men ta rio 
y se uti li cen pa ra aler tar las ba ses de da tos de las com pa ñías de se gu ros
de vi da nor mal men te co nec ta das con los ban cos y es pe cial men te de
segu ros de de sem pleo que por las cir cuns tan cias ac tua les es tán sien do
ca da vez más re que ri dos. La re ve la ción ac ci den tal o in ci den tal de un an -
te ce den te de in ter na mien to psi quiá tri co le pue de cos tar a cual quie ra
enor mes proble mas, co mo ser eli mi na do de opor tu ni da des la bo ra les y be -
ne fi cios credi ti cios por ser in clui dos en ba ses de da tos de clien tes ca ta lo ga -
dos co mo “mental men te ines ta bles” o “en fer mizos”.
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IV. EL DE RE CHO A LA SA LUD Y EL DE RE CHO

A UNA ATEN CIÓN MÉ DI CA OPOR TU NA Y VE RAZ

El pro ble ma de in ci dir en la pro tec ción del de re cho a la in ti mi dad del
ciuda da no-pa cien te de los ser vi cios mé di cos, que tam bién in clu ye al clien te
de ar tícu los far ma céu ti cos, cu ya fre cuen cia re ve la afec cio nes o en fer me -
dades, se agu di za cuan do se co lo ca uno en el cam po del de re cho a la sa lud,
que es un bien ju rí di co mo ve di zo o alea to rio. La sa lud se eva po ra sú bi ta -
men te o se res ti tu ye de mo do asom bro so, en otras pa la bras, se pue de na cer 
con sa lud y per der la o se pue de re com po ner la sa lud me dian te una in ter -
ven ción ade cua da. El de re cho a la sa lud es, así las co sas, un pre su pues to
cons ti tu cio nal ge né ri co que se in vo ca an te ca sos en los que el Esta do ha ya 
in ter ve ni do pa si va o ac ti va men te en con tra de la sa lud de los par ti cu la res,
pa ra ello se acu de a la pre sun ción de al gún ni vel de sa lud pree xis ten te a la
in ter ven ción u omi sión es ta tal, con lo com pli ca do que es pa ra los ciu da da -
nos de mos trar que la sa lud se per dió por cau sas atri bui bles a la fun ción
pú bli ca. Rei te ra mos, en Mé xi co es to ocu rre de ma ne ra per ma nen te, pe ro el 
ciu da da no pro me dio no cuen ta con los me dios pa ra de mos trar lo. En cam -
bio, el de re cho a una aten ción mé di ca opor tu na y ve raz es un de re cho
com ple men ta rio del ge né ri co de la sa lud que ad mi te la com pro ba ción de el 
de re cho a un diag nós ti co pre ci so (ve raz) y de la eje cu ción de una te ra pia o 
tra ta mien to ade cua do pa ra re ver tir el mal o pa ra su pe rar las con se cuen cias
del pro ble ma de sa lud que se ha dic ta mi na do co rrec ta men te.

 En 2005, la Co mi sión Na cio nal de los De re chos Hu ma nos ha se ña la do
que en es te ru bro se han co me ti do enor mes vio la cio nes, y des de lue go que
ha blamos de vio la cio nes que im por tan to da cla se de ne gli gen cias mé di -
cas co me ti das por los sis te mas de sa lud pú bli ca, por lo que las vio la cio -
nes a la in ti mi dad de los pa cien tes se pu die ran ver co mo una ti po lo gía de 
vio la cio nes de me nor en ti dad fren te a ca sos en los que de las de sa ten cio -
nes mé di cas o las in ter ven cio nes ina de cua das re sul tan pér di das de vi das
hu ma nas y/o se cue las irre ver si bles en la sa lud de los pa cien tes afec ta dos.
Empe ro, ca be re co no cer que la CNDH emi tió una re co men da ción —la
25/2005— al IMSS, pre ci sa men te, so bre el tre men do ca so del per so nal
del Hos pi tal Ge ne ral de Zo na nú me ro 27, que co lo có y man tu vo ex pues -
tos en sus ins ta la cio nes du ran te tres días lis ta dos con los nom bres de 360 
per so nas afec ta das de VIH-SIDA, pa cien tes de di cho no so co mio, en evi -
den te vio la ción a la dig ni dad y a la in ti mi dad de las víc ti mas de tan la -
men ta ble ac ti tud mé di ca.
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Es evi den te que en el ca so del no so co mio de re fe ren cia se vio ló la
Nor ma Ofi cial Mé xi ca na —NOM-168-SSA1-1998—, que es ta ble ce que
en to dos los es ta ble ci mien tos pa ra la aten ción mé di ca, la in for ma ción con -
te ni da en el ex pe dien te clí ni co de be ser ma ne ja do con dis cre ción y con fi -
den cia li dad. Es evi den te que la NOM es una re gu la ción in fra le gal y no
pue de de nin gún mo do su plir la ley de pro tec ción de da tos per so na les
que ne ce si ta mos. Ade más, ca be se ña lar que la mis ma NOM in du ce a
con fu sión al alu dir co mo prin ci pios rec to res pa ra el ma ne jo de la in for -
ma ción del ex pe dien te clí ni co los de la dis cre ción y la con fi den cia li dad,
que desem bo can a di rec cio nes opues tas. Empe ro, es po si ble in ter pre tar
co mo una mo da li dad de dis cre cio na li dad apli ca ble la que con sis te en res -
pon der me dian te ver sio nes pú bli cas de ca sos en las que se omi ten los da -
tos per so na les sen si bles in di vi dua li za dos; me dian te la ela bo ra ción de ta -
les ver sio nes pú bli cas de la in for ma ción só lo se re por tan los da tos du ros
(pro ce so de di so cia ción o ano ni mi za ción de da tos) de mo do que se pue -
den uti li zar pa ra com pro bar las hi pó te sis de la in ves ti ga ción cien tí fi ca.

Va le la pe na ci tar la re so lu ción del re cur so de re vi sión del ex pe dien te nú -
me ro 1659/05 del Insti tu to de Acce so a la Infor ma ción Pú bli ca (IFAI), en el 
que ins tó al Insti tu to Na cio nal de Cien cias Mé di cas y Nu tri ción Sal va dor
Zu bi rán a en tre gar a un in ves ti ga dor in for ma ción de da tos per so na les de pa -
cien tes del se xo fe me ni no de de ter mi na da edad, que fue ron su je tas a de ter -
mi na do tra ta mien to du ran te un cier to pe rio do; la dis cu sión en el ple no del
IFAI a efec tos de re sol ver el re cur so de co men ta rio, hi zo eco del pe li gro de
que la in for ma ción —aun pro por cio na da me dian te ver sión pú bli ca for ma da
por da tos du ros anó ni mos— re ve la ra la iden ti dad de sus ti tu la res, da do que
se tra ta ba de da tos que re fle ja ban as pec tos de la vi da se xual de las pa cien tes 
y su evo lu ción res pec to de tra ta mien tos de es te ri li za ción vo lun ta ria. Ima gi -
ne mos la de li ca da si tua ción de di chas pa cien tes, pro ba ble men te, al gu nas de
ellas se su je ta ron a un tra ta mien to de es te ri li za ción al mar gen del co no ci -
mien to de sus con sor tes, pa re jas o fa mi lia res.

En al gu nos círcu los gu ber na ti vos —con cre ta men te en la ma ri na— y
en no po cos del sec tor pri va do se exi ge a las as pi ran tes cer ti fi ca dos pe -
rió dicos de no in gra vi dez, y más re cien te men te a los in te re sa dos en de ter -
mi na dos pues tos la su je ción a exá me nes mé di cos pa ra la com pro ba ción
de es tar al mar gen de in fec cio nes co mo el VIH: el Esta do y/o el mer ca do 
aden trán do se en las ve nas de los par ti cu la res, una más de las mues tras
despre cia bles de una au to de ter mi na ción in for má ti ca —en Mé xi co— re du ci da 
a la uto pía.
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No po de mos sos la yar los ca sos de in te gran tes de las fuer zas ar ma das
del país que han si do des pe di dos de sus pues tos sin in dem ni za ción al gu -
na por ha bér se les de tec ta do en su san gre los an ti cuer pos del VIH, ca sos
que han lle va do a la Co mi sión Na cio nal de los De re chos Hu ma nos a
emi tir se ve ras re co men da cio nes a la Se cre ta ría de la Ma ri na, por ci tar un
ejem plo, la nú me ro 49/2004 y a esta úl ti ma ins tan cia gu ber na ti va a ig no -
rar las re co men da cio nes pre tex tan do que se tra ta de ca sos de ca rác ter la -
bo ral fue ra del al can ce com pe ten cial de la CNDH, no obs tan te, las re so -
lu cio nes del om buds man na cio nal de re fe ren cia fue ron fun da men ta das
y mo ti va das co mo au tén ti cas vio la cio nes a la in ti mi dad de los afec ta dos y
co mo ca sos gra ves de dis cri mi na ción por si tua cio nes de sa lud que prohí -
be la Cons ti tu ción, ade más de la evi den te con cul ca ción de otros bie nes
ju rí di ca men te pro te gi dos por el or de na mien to su pe rior.

V. EL EX PE DIEN TE CLÍ NI CO

Fi nal men te, el ex pe dien te clí ni co o la fi cha mé di ca es un ins tru men to
que de be ser res guar da do ba jo la más es tric ta con fi den cia li dad.

Se tra ta de un ex pe dien te que re ve la la his to ria mé di ca del pa cien te y
que de be ser pre ser va do por lo an te rior men te se ña la do con es crú pu lo.

El pro ble ma en Mé xi co es que si bien la fi cha mé di ca es ta más pro te -
gi da en los cen tros de sa lud pú bli cos da do que la Ley Fe de ral de Trans -
paren cia y Acce so a la Infor ma ción Pú bli ca y las vein ti sie te le yes si mi -
lares del ámbi to lo cal pres cri ben me di das de pre ven ción al res pec to,
tam po co es esa una pa ten te de cor zo, si no aca so un sig no de pre su mi ble
tran qui li dad de los pa cien tes de los es ta ble cie mien tos pú bli cos por las
consa bi das ra zo nes de un de fi ci ta rio ser vi cio y otra ga ma de si tua cio -
nes que co lo can a los par ti cu la res en con di cio nes de vul ne ra bi li dad so bre 
la cer te za de si el diag nós ti co de su pa de ci mien to fue ve raz y me nos aun
de si la te ra pia o tra ta mien to es por con se cuen cia la idó nea.

De he cho, en las clí ni cas y hos pi ta les pú bli cos per sis te la iner cia de
ha cer fran ca men te di fí cil pa ra el ti tu lar de esa in for ma ción —el pa cien te
pro me dio— el que se le re co noz ca el de re cho que tie ne a ac ce der di rec -
ta men te a su ex pe dien te mé di co pa ra que, si lo de sea, acom pa ña do de un
fa cul ta ti vo pri va do pue da ve ri fi car si se le ha brin da do una aten ción ade -
cua da; pa ra el usua rio de los ser vi cios mé di cos de sa lud exis te la vía de
in vo car la LFTAIPG, aun que no aún de exi gir la in dem ni za ción que el
Ha beas Da ta le po dría apor tar en el ca so de ha cer lo va ler. Por ello, se gui -
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re mos in sis tien do en la ina pla za ble ur gen cia de una ley de pro tec ción de
da tos per so na les, en la que, ade más, de be rá ha ber una se rie de re fe ren -
cias y me di das de pre vi sión le gal pa ra forta le cer el es ta tu to ju rí di co —en 
cuan to al de re cho a la in ti mi dad— de los usua rios de los ser vi cios de sa -
lud, con in de pen den cia de que sean es ta ble ci mien tos pú bli cos o pri vados.6

  En cam bio, y por la mul ti ci ta da au sen cia de una ley de pro tec ción de 
da tos per so na les que abra ce vin cu la to ria men te a los hos pi ta les y clí ni cas
pri va das, exis ten ma yo res ries gos de fil tra cio nes in de bi das de los da tos
que con tie nen los ex pe dien tes mé di cos en di chos es ta ble ci mien tos. Que
por ser pri va dos atien den a la gen te con ma yor ni vel de in gre so de la po -
bla ción, y, por en de, se tra ta de per so nas que re pre sen tan atrac ti vos di vi -
den dos pa ra las agen cias de da tos per so na les, que por aho ra las que hay
es tán ope ran do al mar gen de la le ga li dad por que no pue den ope rar co mo
con tro la do ras de da tos per so na les si pa ra ello hay que ob ser var li nea -
mien tos es pe cí fi cos y, so bre to do, res pon der a los ti tu la res de los da tos
per so na les que com pran y ven den en ca so de que di chos da tos ha yan si -
do ob je to de un tra ta mien to o uso indebido, etcétera.
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6 Cfr. Acu ña Lla mas, Fran cis co Ja vier, “La pro tec ción in te gral de los da tos de ca -
rác ter per so nal en Mé xi co: la ina pla za ble elec ción le gis la ti va en tre el mo de lo nor tea me -
ri ca no y el mo de lo de la Eu ro pa uni fi ca da”, Anua rio Da Fa cul tad de De rei to da Uni ver -
si da de da Co ru ña, Ga li cia, núm. 8, 2004. 


