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CASO Y COMENTARIO: ARTICULO CON REVISION ENTRE PARES
¢A quién debemos considerar como parte interesada legitima en la
exactitud de la informacién en la EHR de un paciente?

Steve O'Neill, LICSW, JD y Catherine M. DesRoches, DrPH, MSc

Resumen

Este comentario sobre un caso examina las normas federales y algunas
normas organizacionales aplicables al mantenimiento de los registros de
salud y las considera a la luz de las “notas abiertas”. Se analizan como
areas clave de investigacion ética: la exactitud de la informacion en los
registros de salud, la rendicién de cuentas al corregir inexactitudes y la
propiedad de los registros.

Caso

BG es un paciente recientemente dado de alta del Hospital Universitario. BG comparte
el acceso a su historia clinica en linea (Electronic Health Record, EHR) con su conyuge,
MM, quien revisa la informacion del expediente de BG mientras coordinan la revision de
los documentos de explicacion de beneficios de su aseguradora y de las facturas del
Hospital Universitario. A MM le angustia ver como se describe a BG en la historia clinica
en linea y se indigna por algunas referencias registradas por el Dr. Cy el Dr. T, en
particular, aquellas que describen la apariencia fisica, la presentacion clinica, los
sintomas conductuales y las experiencias de BG. MM teme que algunas de las palabras
utilizadas para describir a BG puedan predisponer negativamente a un futuro médico
que las lea en un eventual encuentro clinico. MM también nota inconsistencias en lo
gue documenté el Dr. C sobre los procedimientos realizados por el Dr. T, por los que se
les ha facturado a ellos y a su aseguradora.

MM llama al nimero de Relaciones con Pacientes del Hospital Universitario para
informar que “la informacion registrada en la historia clinica de BG es objetivamente
inexacta y ofensiva. Se deben modificar las notas de la historia clinica para que los
reclamos correctos puedan volver a presentarse a nuestra aseguradora y para que
cualquier otra persona que revise estas notas sepa lo que realmente le ocurrié a BG”.

¢,Como deberian responder el Hospital Universitario, el Dr. Cy el Dr. T?
Comentario
En 2021, la norma final que implementé ciertas disposiciones de la Ley de Curas del

Siglo XXI (21st Century Cures Act) exigié que las notas clinicas (cominmente llamadas
“notas abiertas”) estuvieran disponibles electronicamente a solicitud del paciente, de
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manera oportuna y sin costo, salvo excepciones limitadas.! Estas disposiciones fueron
promulgadas para promover la transparencia de la informacién y mejorar la atencién.t
Naturalmente, esta nueva transparencia genera una serie de preguntas éticas sobre
qué se debe incluir en las notas, dado que estas cumplen multiples propdsitos, entre
ellos la atencion, la comunicacion y los pagos.2 Este caso plantea cuestiones éticas
relacionadas con la transparencia de la informacion, la autonomia del paciente, la
autonomia e integridad profesional, la no maleficencia, la veracidad y la fidelidad.

Influencia de las notas abiertas

La idea de compartir las notas clinicas con los pacientes suele generar preocupacion en
los médicos. Algunos han manifestado temer que las notas abiertas aumenten su carga
laboral,34 contribuyendo asi al agotamiento médico, que ya es prevalente.56 También
han expresado inquietud de que las notas abiertas puedan danar a los pacientes, ya
sea porque no comprendan |lo escrito o porque se angustien con ello, lo que obliga a los
médicos a limitar el contenido de sus notas o a evitar un lenguaje que se pueda percibir
como critico hacia el paciente con el fin de no alterarlo.34 Sin embargo, en un estudio,
la mayoria de los médicos inform6 que ninguna de estas preocupaciones se habia
materializado.4 La investigacion sugiere que los pacientes desean acceder a su historia
clinica y que obtienen beneficios al verla, como ser mas proactivos y sentirse con mayor
control sobre su atencion.37.89 Los estudios indican que esta transformacion hacia una
atencion mas transparente se mantiene sorprendentemente discreta.4”?

Desde luego, con todo cambio se pueden presentar efectos adversos. La practica de las
notas abiertas es comparable con prescribir un medicamento: tiene beneficios para la
mayoria y efectos secundarios para unos pocos, como lo evidencia una encuesta amplia
gue mostro que la mayoria de los pacientes consideraba que las notas abiertas eran
importantes para su atencién en salud, mientras que solo un pequefo porcentaje
manifesté sentirse confundido o preocupado después de leerlas.” Aunque la practica de
compartir notas ofrece beneficios a los pacientes, esta transparencia puede plantear
interrogantes sobre la propiedad de dichas notas.

Propiedad de la historia clinica

Con la adopcion de la Carta de Derechos del Paciente (Patient Bill of Rights) por parte
de la American Hospital Association en 1973,10 se establecio el derecho de los
pacientes a acceder a su historia clinica. Sin embargo, el acceso a dicho registro solia
ser tan engorroso por parte de las organizaciones de salud que pocos pacientes
llegaban a verlo. Como se menciond, la Ley de Curas exigi6é que los pacientes tuvieran
acceso electronico oportuno a las notas de los médicos y a los resultados de las
pruebas. Con este cambio, los pacientes podrian creer que son los “duefos” de la
historia, ya que el acceso a ella les ayuda a involucrarse en su atencién y a reportar
errores de documentacion.!? Sin embargo, salvo los pacientes que residen en New
Hampshire,12 no es asi; la propiedad de la informacion recae en el médico o en la
organizacion. Estas entidades tienen requisitos de documentacion y obligaciones de
custodia, muchas de las cuales se pueden negociar con los pacientes, pero otras no.
Aun asi, los pacientes tienen un interés claro en lo que se escribe en la historia clinica.
El modo en que los médicos equilibran la autonomia y la privacidad del paciente con
sus responsabilidades profesionales, sin caer en el paternalismo, sigue siendo
complejo. Por ejemplo, si en este caso alguno de los médicos creyera que BG
presentaba psicosis con base en sus observaciones, estaria obligado a consignarlo en
la historia clinica. No obstante, si BG relatara informacién sensible, como un trauma
infantil no pertinente a la situacion clinica actual, entonces podria negociarse con BG
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cémo se documenta esa informacién o si siquiera va a documentarse. Sin la
intervencién de BG, una nota que indique que el paciente “esta afrontando problemas
de la infancia” sin dar detalles podria cumplir con los requisitos profesionales de
documentacioén y, al mismo tiempo, respetar la privacidad y la autonomia de BG.

En el ejemplo dado, MM quiere que se modifique la historia clinica de su esposo. Esta
solicitud podria convertirse en una autonomia “excesiva” si compromete las
obligaciones profesionales del médico. Una vez que un médico firma una nota clinica,
esta se convierte en un documento legal. Por lo general, modificar una historia clinica
no esta permitido legalmente,?3 especialmente si ello se pudiera considerar como un
intento de “encubrir” un error y proteger a los médicos u organizaciones de salud frente
a las responsabilidades legales. Existen excepciones poco frecuentes,13 como cuando
una nota clinica se registra en la historia del paciente equivocado. Sin embargo, la
mayoria de las plataformas de historias clinicas permiten que los médicos hagan una
“adenda”’4 a su nota clinica firmada. En nuestro caso, deberia ser posible que el
médico anada una adenda para aclarar la nota, rectificar un error o garantizar que la
perspectiva de MM o de BG sea tenida en cuenta.

Perspectivas diferentes y requisitos de documentacion

Los pacientes valoran enormemente que su perspectiva se incluya en la historia clinica,
incluso cuando difiera de la del médico.15 Un ejemplo comun es cuando un paciente no
cree estar psicotico o tener delirios, pero el médico si lo considera asi basado en sus
observaciones profesionales. Los médicos estan obligados a documentar sus
observaciones profesionales; sin embargo, también pueden anadir la perspectiva del
paciente en la nota. Nuestra experiencia y la investigacioné sugieren que cuando los
pacientes perciben a los médicos como respetuosos e incluyentes de su punto de vista,
generalmente aceptan la historia clinica.

No sabemos si las descripciones de la “apariencia fisica, presentacioén clinica, sintomas
conductuales y experiencias” de BG son exactas desde la perspectiva del médico.
Podemos suponer que estas descripciones se perciben como peyorativas y la
investigacion sugiere que el lenguaje peyorativo o sesgado en una nota puede afectar la
percepcion de otro médico que la lea.1” Como ejemplo relacionado, se ha demostrado lo
perturbador que resulta para los pacientes ver descripciones ofensivas, como la
obesidad, en su historia clinica.18 Resulta dificil imaginar que un médico utilice el
término obesidad maérbida en una consulta, y sin embargo, las aseguradoras exigen esa
formulacion para justificar la facturacion de un diagnostico.1® Cuando se explica a los
pacientes que ese lenguaje es un requisito administrativo de facturacion, algunos se
sienten mas tranquilos. Sin embargo, esto no elimina su preocupaciéon de que dicho
lenguaje pueda perjudicar su atencién. En aras de la no maleficencia, sugerimos que los
médicos opten por utilizar —y que las aseguradoras acepten— indice de masa corporal,
peso u otro lenguaje alternativo para cumplir los requisitos de facturacion. Lo mas
importante es que, en general, los médicos no deberian escribir algo que sorprenda al
paciente.18 “Escribe lo que dices y di o que escribes” es el lema para estas
situaciones.20.21,22

Los pacientes tienen derecho a la rendicion de cuentas, lo que incluye recibir una
explicacion —en este caso, sobre el lenguaje utilizado para describir a BG en las notas
clinicas. Sera importante que los médicos y el Departamento de Relaciones con
pacientes se rednan con MM. Deberian reconocer que las preocupaciones de MM son
legitimas, incluso si las descripciones de la apariencia, el comportamiento y la
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presentacion clinica de BG son exactas. En un hospital, hace mas de 25 anos se adoptd
la politica de compartir todas las notas de consulta bioética con el paciente y con
cualquier familiar o amigo involucrado.23.24.25 Esta practica sigue considerandose
controvertida y, sin embargo, compartir la historia clinica —incluso, en ocasiones,
borradores de la nota de consulta— generalmente permitié superar divisiones y
favorecié mayores alianzas en ese hospital.

Inexactitudes

Los errores en las historias clinicas son frecuentes. Una encuesta amplia mostrd que
aproximadamente el 20 % de los pacientes encontrd errores importantes en su historia
clinica, y casi la mitad de ellos percibié esos errores como graves.!! Estos errores van
desde aquellos que se pueden corregir facilmente hasta documentacion que
potencialmente podria constituir fraude. También sabemos que los médicos utilizan con
frecuencia las funciones de copiar y pegar en los registros electrénicos para ayudar a
reducir su carga laboral, lo que puede perpetuar los errores.26

En toda consulta bioética es fundamental establecer primero todos los hechos,
incluidas las discrepancias sobre ellos, ya que siempre existen perspectivas diferentes.
En cuanto a los hechos, sabemos que BG, el paciente, se sometidé a un procedimiento
durante su hospitalizacion. Por lo tanto, es probable que este procedimiento se realizara
en un servicio médico o quirdrgico. También hay una aseguradora de salud involucrada
en beneficios y facturacion. Sabemos que MM, el conyuge del paciente, esta molesto
por varios aspectos de la historia clinica de BG. No sabemos cual es la reaccion de BG
ni si MM actla como representante en salud de BG o simplemente como defensor.
Parece que la confianza se ha roto entre MM y el equipo. Esta desconfianza podria
extenderse al personal de Relaciones con pacientes del hospital. Finalmente, MM teme
gue la historia escrita de BG perjudique la percepcion de futuros médicos.

Los médicos y el hospital son fiduciarios que le deben a BG y a su familia un deber de
cuidado, haciendo lo mejor posible por ellos. Ya sean las “inexactitudes” en la historia
clinica de BG observadas por MM diferencias de percepcion, equivocaciones, errores en
la atencion o evidencias de fraude o negligencia médica, BG y MM tienen derecho a
recibir explicaciones y a que se les rinda cuentas. La rendicion de cuentas incluye
informar a BG y a MM sobre lo que el hospital esta haciendo para garantizar que no
ocurran inexactitudes en las historias clinicas de futuros pacientes. Por lo tanto, seria
preferible que el personal de Relaciones con pacientes del hospital dialogara con MM y
BG acerca de codmo se abordaron los errores, en lugar de ignorar sus preocupaciones. El
principio esencial en ética es el respeto por las personas. La transparencia en la
documentacion forma parte de cambiar la dinamica para que los pacientes puedan
confiar mas en que los médicos tienen interés en su bienestar.

Resumen

Los médicos redactan notas para satisfacer a diversos usuarios, incluidos colegas que
los reemplazan temporalmente, companias de seguros de salud y, ahora, pacientes y
familias. Los pacientes y sus familias ciertamente pueden contribuir, influir y mejorar
esta documentacion, especialmente cuando son considerados como aliados. Los
pacientes no deberian restringir ni modificar lo que los médicos escriben cuando la
documentacién cumple con obligaciones profesionales, salvo en un area de atencion
“negociable”. Los pacientes tienen derecho de acceso a su historia y a su atencion, asi
como a recibir rendicion de cuentas y explicaciones, al tiempo que ofrecen un par de
ojos adicionales para detectar errores y equivocaciones y, de este modo, mejorar la
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seguridad. Ademas, las historias clinicas transparentes pueden fortalecer la confianza
de los pacientes en los médicos y en las organizaciones de salud y conducir a una
mayor participacion en su atencién.2?

Los médicos deberian redactar sus notas clinicas como si el paciente estuviera sentado
a su lado leyéndolas. Evitar palabras que transmitan sesgo o juicio, asegurar que las
descripciones fisicas sean objetivas (p. €j., IMC) e incluir un lenguaje que empodere y
motive podria ayudar a prevenir problemas futuros como los planteados por MM.” El
lema “Escribe lo que dices y di lo que escribes” no solo es coherente con los principios
de beneficencia y no maleficencia, sino que también puede generar una atencion mas
confiable, participativa y productiva.
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