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Resumen

El Supremo Gobierno de Chile ha presentado a la Camara de Dipu-
tados un anteproyecto de Ley de Derechos y Deberes de las Perso-
nas en Salud. Su propésito es mejorar la relacién de las personas
con el sistema de salud y facilitar la expresién de ellas y la respues-
ta del sistema cuando estos derechos no son respetados. Esta futu-
ra ley, una vez aprobada, se aplicara frente a cualquier tipo de pres-
tador de acciones o prestaciones de salud, publico o privado, con
prescindencia de las normas del sistema de salud al que pertenezca
o se encuentre afiliada la persona. En su espiritu esencial, esta fu-
tura ley indicaria que toda persona tiene derecho a que, cualquiera
que sea el prestador que le otorgue atencién de salud, ésta le sea
dada sin discriminacién arbitraria alguna por razones de sexo,
orientacion sexual, etnia, raza, religion, condicién fisica o mental,
nivel socioeconémico, ideologia, afiliacion politica o sindical, cultu-
ra, nacionalidad, edad, informacién genética, sistema de salud u
otras. Dos de sus puntos mas conflictivos que se avizoran en la dis-
cusién parlamentaria guardan relacién con el derecho de los pa-
cientes a rechazar la atencién médica, y lo que se refiere a la pro-
piedad de la historia clinica.

Palabras clave: Derechos de los pacientes. Leyes. Testamento vital.
Historia clinica.

Chile es un pais de desarrollo intermedio, que esta expe-
rimentando una rapida transicion demografica y epidemiolégi-
ca, producto de la mayor expectativa de vida y una fecundi-
dad en descenso, lo cual hace homologable —en promedio- su
perfil sanitario al de paises con mayor grado de desarrollo,
aunque con importantes desigualdades a lo largo de su terri-
torio y entre sus habitantes. El desafio que se plantea para el
sector salud, en la actualidad, es distinto a aquel de la pri-
mera mitad del siglo xx, cuando los problemas prioritarios
eran las enfermedades transmisibles y la salud maternoinfan-
til. EI modelo configurado para dicha época fue exitoso, al
permitir controlar y erradicar enfermedades como la malaria,
el célera, la viruela, la poliomielitis, el sarampién, la desnu-
tricién y las enfermedades diarreicas infantiles, entre otras.

Abstract

The Supreme Government of Chile has presented a bill of patients’
rights and responsibilities to the Chamber of Deputies. The aim of
this bill is to improve the relationship between individuals and the
health service and to facilitate the expression of individuals’ opi-
nions and the response of the system when patients’ rights are not
respected. Once approved, this future law will be applied to all he-
alth services providers, either public or private, without regard for
the regulations of the health system to which the individual belongs
or is affiliated. In essence, this future law will state that, irrespecti-
ve of the health services provider, all individuals have the right to
receive health care without arbitrary discrimination for reasons of
sex, sexual orientation, ethnic origin, race, religion, physical or
mental condition, socioeconomic level, ideology, political or trade
union affiliation, culture, nationality, age, genetic information, he-
alth system, or other factors. Two of the points giving rise to the
greatest discussion in parliament concern the patient’s right to refu-
se medical care and matters relating to ownership of medical re-
cords.

Key words: Patients’ rights. Laws. Living will. Medical records.

Hoy, al comienzo del siglo xxI, nos encontramos con una
carga de enfermedad creciente, asociada a una alta inciden-
cia de enfermedades crénicas y degenerativas como el can-
cer, asi como dafios especificos resultado de algunos estilos
de vida, muchas veces socialmente determinados, como son
las enfermedades cardiovasculares y el incremento de los
traumatismos, accidentes y violencias. Se suma la carga de
enfermedad propia de la vejez y un importante incremento de
los problemas de salud mental, como las adicciones y la de-
presién, problemas que no tienen respuesta satisfactoria en
el actual modelo.

Estos dafios a la salud, que son los desafios del nuevo
siglo, responden a factores condicionantes asociados a cam-
bios culturales y estilos de vida (tabaco, alcohol, drogas, acti-
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vidad fisica, conducta sexual y alimentacién, entre otros),
asociados a condicionantes ambientales (aire, agua, tierra,
ruido, radiaciones, hacinamiento, falta de areas verdes, espa-
cios publicos y otros), condicionantes propios de la pobreza y
aquellos relacionados con aspectos psicosociales (violencia,
estrés, inseguridad, autoestima, desintegracion, desprotec-
cién social y otros)!.

La consideracion fundamental que orienta la doctrina del
Supremo Gobierno es la salud como un derecho de las perso-
nas. Esto significa que el pais requiere un sistema de salud
que garantice a toda persona, independientemente de su edad,
ingreso, sexo, educacion, etnia u orientaciéon sexual, la existen-
cia de condiciones saludables en su comunidad y trabajo y una
atencion de salud adecuada para enfrentar situaciones de en-
fermedad, sujetas a las capacidades y recursos del pafs. Este
principio permite denunciar como quebrantamiento del dere-
cho las situaciones de diferencias en los indicadores de salud
cuando sus causas son materia de reorientacion de los recursos
de que dispone el pais para la salud. La equidad en salud es,
por lo tanto, un imperativo moral que esta en la raiz de la vo-
luntad de reformar el sistema actual por cuanto éste permite y
hace posible situaciones de desigualdad respecto de la salud
de las personas.

La reforma de salud propone reducir las desigualdades
en salud otorgando mayores niveles de proteccién social.

Un primer paso en esta direccion ha sido el desarrollo de
un proyecto de Ley de Derechos y Deberes de las Personas en
Salud, cuyo propésito es mejorar la relaciéon de las personas
con el sistema de salud y facilitar la expresién de ellas y la
respuesta del sistema cuando estos derechos no son respeta-
dos. El anteproyecto de ley fue presentado a la Camara de Di-
putados el 12 de junio de 2001, y se encuentra actualmente
en su primer tramite constitucional®. Esta futura ley, una vez
aprobada, se aplicara frente a cualquier tipo de prestador de
acciones o prestaciones de salud, publico o privado, con pres-
cindencia de las normas del sistema de salud al que pertenez-
ca o se encuentre afiliada la persona. En su espiritu esencial,
esta futura ley indicaria que toda persona tiene derecho a que,
cualquiera que sea el prestador que le otorgue atencién de sa-
lud, ésta le sea dada sin discriminacion arbitraria alguna por
razones de sexo, orientacion sexual, etnia, raza, religién, con-
dicién fisica o mental, nivel socioeconémico, ideologia, afilia-
cion politica o sindical, cultura, nacionalidad, edad, informa-
cion genética, sistema de salud u otras. Seglin esta nueva
normativa legal, toda persona tiene derecho a recibir un trato
digno y respetuoso en todo momento y en cualquier circuns-
tancia durante su atencién de salud. Esto implica que los
prestadores deberan: a) emplear y velar para que en el esta-
blecimiento se emplee un lenguaje adecuado y comprensible
durante la atencién; los prestadores deberan cuidar que las
personas que por su origen étnico, nacionalidad o condicién
no tengan dominio del idioma castellano, o sélo lo tengan en
forma parcial, puedan recibir la informacién necesaria y com-
prensible, por intermedio de un funcionario del establecimien-
to si existiere o, en ausencia de uno capaz de transmitirla ade-
cuadamente, con apoyo de un tercero proporcionado por la
persona; b) adoptar y velar porque en el establecimiento se
adopten actitudes que se ajusten a las normas de cortesia y

amabilidad generalmente aceptadas, y que las personas aten-
didas sean tratadas y llamadas por su nombre; c) arbitrar las
medidas para proteger la privacidad de la atencion de salud, y
d) disponer las medidas necesarias para evitar, durante la
atencién, la toma de fotografias, grabaciones, filmaciones o
entrevistas, especialmente de uso periodistico o publicitario
sin autorizacién de la persona y salvo autorizacién expresa del
médico tratante. En los establecimientos de carécter docente
asistencial o que mantengan acuerdos de colaboracién con
universidades o institutos reconocidos, se debera informar de
esta situacion y de lo que ello implica para las personas, al
momento de solicitarse la atencién de salud. Ademas, toda
persona tendré derecho a que los prestadores institucionales
le faciliten la compafiia de parientes o amigos cercanos duran-
te su hospitalizacién, a recibir asistencia religiosa o espiritual,
si asi lo deseare, salvo indicaciéon especifica del médico tra-
tante y de acuerdo con la reglamentacién que, respecto a esta
materia, tenga el establecimiento de que se trate. Los presta-
dores institucionales deberan respetar las practicas de salud
que manifiesten poseer las personas pertenecientes a los pue-
blos indigenas y facilitarles su mantenimiento o ejercicio en lo
que no fuere incompatible con los tratamientos que se le pro-
pongan y los procedimientos medicoasistenciales que en el es-
tablecimiento se desarrollan, en conformidad con la reglamen-
tacién interna del establecimiento.

Toda persona tendra también derecho a ser informada,
en forma oportuna y comprensible, por parte del médico u
otro profesional tratante, dentro del ambito que la ley le auto-
rice, acerca del estado de su salud, posible diagnéstico de su
enfermedad, las alternativas de tratamiento disponibles para
su recuperacion y los riesgos que ello pueda representar, asi
como el prondstico esperado y el proceso previsible del posto-
peratorio, de acuerdo con su edad, condicion personal y emo-
cional; sin perjuicio de lo anterior, esta informacién, en el
caso de menores de edad, personas con dificultades de en-
tendimiento o con alteracién de conciencia, serd entregada a
su representante legal o a la persona a cuyo cuidado se en-
cuentre. Tratandose de atenciones médicas de emergencia o
urgencia, es decir, aquellas en las que la falta de interven-
ciéon inmediata e impostergable implique un riesgo vital y/o
secuela funcional grave para la persona, la informacion se
proporcionaréa cuando, a juicio del médico tratante, la perso-
na atendida se encuentre en condiciones de recibirla y com-
prenderla, o sera entregada a su representante o a la persona
a cuyo cuidado se encuentre.

Los aspectos antes descritos, tales como el derecho a
recibir un trato digno, el derecho a tener asistencia espiritual,
el derecho a informacién, el derecho a la decision informada,
exhiben en general un amplio consenso ciudadano. La futura
ley también abordard dos aspectos que de por si son contro-
vertidos: el derecho a rechazar la atencién médica y el rela-
cionado con la propiedad de la historia clinica.

El rechazo a la atencién médica

La futura ley también se interesa por el derecho de los
pacientes a rechazar la atencién médica. Si asi ocurriera, la
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persona podra manifestar anticipadamente su voluntad por es-
crito ante un ministro de fe o, al momento de la internacion,
ante el director del establecimiento y dos testigos. La ley per-
mitira que toda persona tenga derecho a otorgar o denegar su
voluntad para someterse a cualquier procedimiento, salvo que
la negativa pueda implicar su muerte y siempre que no exista
otro procedimiento alternativo. Si la voluntad de la persona es
rechazar los procedimientos indicados, y ello puede implicar
su muerte, dicha voluntad sera acatada siempre que se cum-
plan los siguientes requisitos: a) que se trate de una persona
en estado terminal, esto es, cuando presente un precario esta-
do de salud, producto de una lesién corporal o una enferme-
dad grave e incurable, que haga prever que le queda muy poca
expectativa de vida; b) que los cuidados que se le puedan
brindar a la persona sean innecesarios, en cuanto éstos sélo
persigan prolongar su agonia, y ¢) que el médico tratante con-
sulte la opinién de un segundo médico que no haya participa-
do en la atencién de la persona, quien debera estar de acuer-
do con él, tanto en la calidad de terminal del estado de salud,
asi como de la innecesariedad de los cuidados.

Un potencial frente de conflicto es la posicién que pue-
da adoptar el Colegio Médico de Chile frente a lo que se de-
nomina “testamento vital” o “living will”®. El testamento vital
es el documento por el que cualquier persona determina cua-
les son las atenciones médicas de las que no quiere ser obje-
to en caso de presentar una enfermedad terminal®. Dado que
no hay que esperar a presentar una enfermedad grave para
firmar un testamento vital (cualquier persona puede expresar
su voluntad en los supuestos de presentar una enfermedad
grave o severamente invalidante), sectores médicos indican
que existe una diferencia entre la declaracién hecha en frio y
con salud y la situacién real de un paciente, préximo a la
muerte. Insisten que una persona no puede realmente saber
cuales seran sus preferencias en caso de enfermedad termi-
nal, y la mayoria sabe poco de los procedimientos para pro-
longar la vida. Dado que este testamento vital tiene fuerza de
ley, ;a quién compete su interpretacion? En este sentido, los
profesionales temen ser demandados por los familiares del
paciente si contravienen su ultima voluntad. Pero también
puede darse la situacién en la que sean los familiares o un
tutor designado quienes interpreten la ley, por lo que el médi-
co podria verse obligado a actuar contra su conciencia profe-
sional o contra lo que él entiende que es la voluntad o el bien
del paciente. En estos casos, segln la posicién del Colegio
Médico de Chile, deberia existir una clausula de conciencia,
que eximiera al facultativo de realizar ciertas acciones que
van en contra de sus creencias, con lo que éste deberia poner
al enfermo en manos de otro médico.

La propiedad de la historia clinica

De acuerdo con el Diccionario de la Real Academia de la
Lengua Espafiola®, historia clinica es la “relacién de los datos
con significacion médica referentes a un enfermo, al trata-
miento a que se le somete y a la evoluciéon de su enferme-
dad”. Del mismo modo, la historia clinica no se limita a ser
una narracién o exposicién de hechos, sino que incluye jui-

cios, documentos, procedimientos e informaciones; es un do-
cumento que se va haciendo en el tiempo, documentando
fundamentalmente la relacién médico-paciente.

Desde el punto de vista médico®, suele precisarse que la
informacién puede obtenerse por distintas vias, bien del propio
paciente, bien de la exploracién clinica y examenes comple-
mentarios realizados por el médico y, finalmente, por juicios de
valor que el propio médico extrae o de documentos que él ela-
bora para fundar un diagndstico, prescribir el tratamiento vy, fi-
nalmente, dejar constancia del curso de la enfermedad.

Desde el punto de vista juridico, el concepto de historia
clinica que se desprende de las definiciones extraidas del
campo médico sigue resultando insuficiente, ya que se pres-
cinde de su cardacter relacional. Es la historia clinica un docu-
mento esencial en el que deben constar los datos de mayor
relevancia juridica en el curso de la relacién médico-pacien-
te, como el consentimiento y la informacién, y no sélo el cur-
so de la relacién. Por ello, si bien la historia clinica es un
documento privado esencialmente médico-clinico, también
tiene en nuestros dias un evidente valor probatorio, y puede
ser un reflejo de la actuacion profesional, prueba de la exis-
tencia de un consentimiento informado debidamente presta-
do o de que el profesional se ha conducido conforme a lo que
demanda la lex artis.

Respecto de la propiedad de la historia, algunos consi-
deran que pertenece al médico, ya que el poder de uso, dis-
frute y disposicién del médico sobre la historia clinica deriva-
ba de que ésta no es una mera transcripcién de datos o
noticias suministrados por el paciente, sino el resultado de
un proceso de recoleccién, ordenamiento y elaboracién de in-
formacién atil. Por tanto, la propiedad intelectual del médico
sobre la historia clinica se basa en un derecho de autor, ya
que mediante una labor de analisis y sintesis transforma la
informacién recibida en una creacién cientifica, expresada en
términos de valor terapéutico, en cuanto a diagnéstico, pro-
néstico y tratamiento. En contra de esta teoria se hace la ob-
servacién de que esta doctrina puede ser valida cuando se
trata de la relacion médico-paciente entendida al modo tradi-
cional, pero no puede serlo en la moderna medicina de equi-
pos multiprofesionales o cuando el tratamiento se produce en
centros o instituciones hospitalarias, publicas o privadas, con
respecto a las que existe una relacién de dependencia laboral
por parte del médico.

Dado que la historia clinica debe guardarse en el centro
sanitario, y ademas dicho prestador es quien proporciona el
soporte de la historia clinica y esta obligado a conservarla,
hay quienes postulan que dicho documento pertenece al cen-
tro sanitario.

Quienes postulan que la historia clinica es de exclusiva
propiedad del paciente lo razonan desde el punto de vista de
que la historia clinica se redacta en beneficio del paciente, y
del caracter fundamental y especialmente protegido de sus
derechos en la relacién médico-paciente, porque se refieren a
su identificacién, su salud y su intimidad, aunque este dere-
cho no es de propiedad sino de utilizacién de los datos conte-
nidos en la historia como si fuera suya.

Hoy en dia la privacidad de la historia médica se ve
afectada de multiples maneras: cuando el paciente solicita la
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cobertura del seguro, incluyendo seguros de vida, cuando la
aseguradora solicita informacioén clinica para verificar la co-
bertura del seguro de salud, cuando tiene accidentes labora-
les o cuando el juez solicita la historia en algln proceso civil
o criminal. Asimismo, en los grandes centros hospitalarios, la
asistencia de alta calidad presupone que muchas personas,
no s6lo los médicos, tengan acceso a la historia clinica. La
propiedad de la historia clinica guarda relacién principalmen-
te con la protecciéon de la confidencialidad, del honor, e in-
cluso del trabajo de los pacientes.

El proyecto de ley define la historia clinica como el ins-
trumento en que se registra la historia médica de una perso-
na. La historia clinica permanecera en poder del prestador, y
es de su responsabilidad la reserva de su contenido. Ningin
tercero que no esté directamente relacionado con la atencién
de salud de la persona tendra acceso a la informacién que
emana de la historia clinica. Con todo, dicha informacién po-
dra ser entregada a las personas y organismos que a conti-
nuacién se indican, en los casos que se sefialan: a) el titular
de la historia clinica, sus representantes legales, su apodera-
do, un tercero debidamente autorizado y los herederos, en
caso de fallecimiento, podran requerir el conocimiento del
contenido de la historia clinica y obtener copia de los datos
que sean de su interés, a menos que el médico tratante,
atendido el estado emocional, psiquiatrico o psicolégico del
titular de la historia clinica, lo considere inconveniente y re-
suelva retener parte de la informacion; b) los tribunales de
Justicia, el Ministerio Publico, la Defensoria Penal Publica,
en los procesos e investigaciones que se instruyan y en los
casos en que la informacion sea relevante para la adopcién
de las resoluciones del caso, y ¢) el Ministerio de Salud y or-
ganismos relacionados, en los casos en que los datos sean
necesarios para fines de seguimiento, estadisticos, de salud

publica, de fiscalizacién o para resolver acerca de la pro-
cedencia de determinados beneficios de salud o seguridad
social.

La futura Ley de Derechos y Deberes entrega la propie-
dad de la historia clinica al paciente, y al entregarle la caute-
la al prestador (centro sanitario), parece proteger debidamen-
te los derechos de la persona a la confidencialidad de sus
datos médicos, incorporados a la historia clinica, y sélo tras-
cendera lo necesario para la proteccién y la promocién de la
salud publica.
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