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Resumen En las ultimas décadas han aparecido multiples publicaciones sobre obstinacion terapéutica y
futilidad en la Unidad de Terapia Intensiva. Sin embargo, poco se ha publicado sobre la “obstina-
cion familiar” en continuar con medidas invasivas en pacientes graves, a pesar de una adecuada informacion
sobre su muy mal pronédstico a corto plazo. En determinadas ocasiones, estos pacientes criticos no estan en
condiciones de tomar decisiones sobre los tratamientos propuestos y lamentablemente muchos de ellos no han
dejado testimonio previo sobre sus preferencias en cuanto hasta dénde avanzar en medidas invasivas (directivas
anticipadas). De esta manera, son los familiares quienes quedan a cargo de estas decisiones, que pueden no
coincidir con lo que el paciente hubiera deseado. Con la medicina paliativa se ha generado una invalorable ayuda
a la dificil tarea de la comunicacién entre el médico, el paciente y la familia. Los limites de las intervenciones
pueden ser dificiles e imprecisos, generando multiples problemas en la toma de decisiones. En determinadas
ocasiones, a pesar de una adecuada informacion de los médicos intensivistas y paliativistas, algunos familiares
no aceptan las directivas de no avanzar con medidas invasivas. Comprender la justificacion de la futilidad pue-
de ser relevante para resolver disputas de la forma mas adecuada. Este trabajo propone discutir el tema de la
futilidad en Terapia Intensiva y cémo encarar el problema tan poco abordado de la “obstinacién familiar” ante
situaciones potencialmente irrecuperables, pese a una adecuada informaciéon médica.
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Abstract Medical futility and family obstinacy in intensive therapy. When to stop and when to keep going?
There have been several recent publications related to therapeutic obstinacy and futility in the
Intensive Care Unit. However, little has been published about “the family obstinacy” in persisting with invasive
measures in seriously ill patients, despite the appropriate information provided to them about the patient’s poor
short-term prognosis. On certain occasions, these critical patients are unable to make decisions on the proposed
treatments and, unfortunately, many of them have not previously indicated their preferences in terms of limits
to invasive measures (advanced directives). Thus, the patient’s relatives are the ones who finally assume this
arduous task and, in several occasions, they make decisions that do not correspond with the patient’s actual
wishes. Palliative medicine is of invaluable help in the difficult goal of improving communication among doctors,
patients and patients relatives. Limits to intervention can be difficult and vague, generating multiple problems
in the decision-making process. On certain occasions and despite adequate information provided by therapists
and palliative care doctors, patients’ relatives do not accept professional directives indicating to stop invasive
interventions. Understanding futility justification may be relevant to the appropriate resolution of these disputes.
In this article, we intend to discuss the subject “futility in Intensive Care Unit” and how to face the seldom ad-
dressed “family obstinacy” issue in potentially unrecoverable situations, despite adequate medical information.
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La preocupacion sobre cudles son las medidas que
deben instrumentarse en la unidad de terapia intensiva
(UTI) es un tema de debate'. En los ultimos afios se ha
hecho énfasis en evitar el encarnizamiento o, mejor dicho,
la obstinacion terapéutica, (necesidad de actuar siempre
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y no aceptar un mal resultado) en el marco del principio
de no maleficencia. Sin embargo, algunos pacientes y
familias se resisten a las sugerencias de los médicos en
cuanto a suspender tratamientos futiles o potencialmen-
te inapropiados. Consideramos futilidad como aquella
“cualidad del acto médico cuya aplicacion a un enfermo
esta desaconsejada porque es clinicamente ineficaz, no
mejora el prondstico, los sintomas o las enfermedades
intercurrentes, o porque previsiblemente produce per-
juicios personales, familiares, econémicos o sociales,
desproporcionados al beneficio esperado™.
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En la UTI muchas de las decisiones médicas se
toman en consenso con la familia del enfermo y/o su
representante legal, llamado subrogante. Desde el
momento en que se diagnostica una enfermedad cuyo
tratamiento va a requerir un ingreso hospitalario, tanto
el paciente como sus familiares se ven implicados
en un proceso durante el cual pueden experimentar
diversas alteraciones emocionales?. Es evidente que
la mortalidad en la UTI es superior a la de otros servi-
cios hospitalarios, y eso los familiares lo conocen. Sus
principales problemas tienen que ver con sentimientos
contradictorios que se pueden experimentar, en general
relacionados con la impotencia y la culpa?.

En las ultimas décadas han aparecido multiples publi-
caciones sobre obstinacion terapéutica y futilidad en UTI;
sin embargo, poco se ha publicado sobre la “obstinacion
familiar” en continuar con medidas invasivas en pacientes
graves, a pesar de una adecuada informacion sobre su muy
mal prondstico a corto plazo®. Con frecuencia, cuando las
familias se resisten o se oponen a las sugerencias de los
médicos sobre suspender un tratamiento, no queda claro
lo que se debe hacer. Comprender la justificacion de la
futilidad puede ser relevante para resolver disputas de la
forma mas adecuada®.

Este articulo se propone discutir el tema de la fu-
tilidad en UTl y cdmo encarar el problema tan poco
abordado de la “obstinacion familiar” ante situaciones
potencialmente irrecuperables pese a una adecuada
informacién médica.

Dos casos paradigmaticos ilustran esta situacion*.
En 2009 en New Jersey, Rubén Betancourt desarrolld
un estado vegetativo persistente y la Corte Suprema
de EE.UU. ordend continuar con medidas de soporte
en UTI. Esto se mantuvo por tres meses hasta que
finalmente fallecié®. El otro caso fue el de Samuel Go-
lubchuk en Canada, que recibié tratamiento invasivo
en UTI por nueve meses mientras la Corte Suprema
se expedia. En este ultimo caso los médicos querian
suspender medidas que consideraban futiles en contra
del deseo familiar. Murié a los nueve meses, antes del
fallo de la Corte®®.

Siendo el fallecimiento de un paciente un fenémeno
frecuente en las UTI (en EE.UU. el 20% de las muertes se
producen en la UTI), estudios como el SUPPORT pusieron
en evidencia que tanto el tratamiento al final de la vida de
los pacientes criticos como la atencion a las necesidades
de sus familiares estan lejos de ser adecuados®. No siem-
pre se proporcionan los cuidados y procedimientos para
una muerte sin sufrimiento, de acuerdo a las preferencias
del paciente y coherente con la préactica clinica y valores
culturales. Entre las causas principales se destaca la
insuficiente formacion de los profesionales de UTI en la
habilidad para comunicarse™°.
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Alta tecnologia y nuevos escenarios

Hoy en dia la medicina esta altamente tecnificada. La
terapia intensiva tiene alrededor de 60 afios de historia,
iniciada en las unidades de Poliomielitis con la creacion
de los respiradores artificiales para los enfermos con com-
promiso respiratorio™. El tratamiento eléctrico de las arrit-
mias, la patologia del trauma, la dialisis, la cirugia cardiaca
con bomba, la neurocirugia, el shock, el trasplante, etc.,
encontraron entonces un ambito adecuado para la mejor
atencion y seguimiento de los pacientes. Junto a este nue-
Vo espacio hospitalario se desarrollé un nuevo paradigma
vida/muerte, claramente diferente del previo, que solo era
salud/enfermedad'®. En estos lugares se brinda el soporte
vital, término que corresponde al o a los procedimientos
que apoyan o sustituyen funciones de érganos vitales; ej.:
ventilacién mecanica o, en Argentina, asistencia respira-
toria mecanica, inotrépicos, etc.'°. Lamentablemente, por
la funcidon que cumple, la UTI requiere un &mbito fisico
que separa al paciente de la familia, convirtiéndolo en un
lugar solitario en donde, en muchas ocasiones, pasan los
Ultimos dias de su vida™. Asi, la aparicion de la UTl y la
tecnologia médica trajeron aparejado problemas éticos y
filoséficos que se iniciaron en los afios 70. Se abandond
la tutela paternalista del médico hacia el paciente, para
reconocer el derecho del mismo a ser informado, a decidir
por si mismo, a ser auténomo, incluyendo la decisiéon de
la muerte. La alta complejidad médica puede borrar el
limite entre el sufrimiento y el potencial beneficio de un
tratamiento. Aparecidé entonces la nocién de proporcio-
nalidad en cuanto a la calidad de vida, en relacion con el
pronéstico, para considerar el beneficio de un potencial
tratamiento. En UTl las acciones pueden ser la abstencion
(no iniciar), la aplicacion (utilizar) o el retiro (suspender)
del soporte vital. Ademas, si bien el soporte vital es el
mas problematico, no es el Unico tratamiento cuestionado
sobre su aplicaciéon o no''.

En los ultimos afios se ha profundizado el concepto
de autonomia del paciente en el que cada uno ejerce el
derecho a decidir sobre las acciones médicas a las que
serd sometido™. La adecuada informacion, comprension,
voluntariedad y libertad, conforman la doctrina del con-
sentimiento informado que presta sustento al principio de
autonomia'. El derecho a la informacién y la autonomia
de la voluntad expresada en la Ley sobre Derechos del
Paciente fue reglamentado en Argentina en 2012'3. El
paciente es soberano para aceptar o rechazar las terapias
o procedimientos médicos o bioldgicos que se le propon-
gan en relacion a su persona, para lo cual tiene derecho
a acceder a la informacién necesaria y suficiente para la
toma de su decision’.

En determinadas circunstancias, a pesar de una ade-
cuada informacion médica, algunos pacientes o familias,
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por distintos motivos, no concuerdan con la idea de futili-
dad o de adecuar los tratamientos para aquellos con enfer-
medades terminales o incurables. Mantener tratamientos
futiles o potencialmente inapropiados se considera mala
practica por ir en contra de la dignidad humana; por otro
lado, consumir recursos sanitarios inutiles va en contra
del principio de justicia distributiva. Cuando la persona es
considerada incurable, se debe plantear la adecuacion de
tratamientos de soporte vital, estableciendo un consenso
entre el equipo sanitario y los familiares'#. En la mayoria de
los casos, el paciente de UTI es incompetente para tomar
decisiones debido a su enfermedad o bien porque recibe
farmacos sedantes. Por ello la informacion y el acuerdo
se centra en la familia, respetando las preferencias del
paciente, silas ha expresado previamente de forma verbal
o escrita a través de un documento de instrucciones o
voluntades anticipadas o bien teniendo en cuenta lo que
hubiera elegido para si mismo (juicio sustitutivo).

En la mayoria de los casos podemos determinar fa-
cilmente el motivo de ingreso de los pacientes en UTI.
Aquellos que tienen fallo de distintos 6rganos y estan en
salas generales, moririan si no reciben soporte vital avan-
zado en estas unidades criticas. Pero en determinadas
ocasiones es muy dificil acordar cuéles son los criterios
de admision para un paciente en UTI. Asimismo, no es
facil saber cuando indicar soporte vital en las salas de
emergencia'® 6. En lineas generales, cuando el paciente
no esta en condiciones de hacerlo, la mayoria de los fa-
miliares concuerdan con los médicos sobre qué clase de
tratamientos no deben ser realizados; pero hay algunos
que se oponen a las sugerencias médicas de suspender
0 no realizar tratamientos.

¢ Como se puede prevenir esta situacion? ;Qué de-
beria hacer el médico cuando, aun después de haber
informado claramente, no solo sobre el prondstico sino
también sobre las condiciones en que quedara el paciente
en caso de sobrevivir, la familia no acepta la suspension
o el retiro de medidas invasivas? ; Es aceptable para los
médicos continuar con estas medidas cuando las mismas
son consideradas futiles?

El concepto de futilidad surgié para resolver estas
disputas y para evitar continuar con soporte vital en quie-
nes no se justifique por la gravedad y el prondstico de su
padecimiento®. Este concepto no es nuevo, el Juramento
Hipocratico promete no tratar pacientes subyugados por
su enfermedad'”. Pero el debate ético/médico de la futili-
dad se acentud en los afios 90'®. Una década mas tarde
hubo una disminucién en el interés de este concepto por
no lograrse acuerdo entre médicos y eticistas sobre el
final de la vida'®. Hoy en dia este debate sigue abierto®.

Hay evidencia que la futilidad es la causa mas fre-
cuente del retiro del soporte en pacientes criticos y una
de las razones mas frecuentes de consulta al Comité
de Etica Asistencial?"22. Hay, y hubo, muchas criticas
al concepto de futilidad' 2. La mas frecuente es que a
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pesar del aire de objetividad, el concepto es subjetivo
y muchas veces basado en las ideas del médico?*. Por
ejemplo, se dice que ante un tratamiento que tiene po-
sibilidad de recuperacién del 0.5% algunos pacientes o
familiares consideran este nimero como vélido, teniendo
en cuenta que la alternativa es la muerte. En un estudio
desarrollado en hospitales de California sobre decisio-
nes de familiares de pacientes en UTI, un 32% querian
continuar con los tratamientos invasivos a pesar de tener
menos del 1% de posibilidades de supervivencia y 2/3
de los familiares no le creian al médico cuando este les
decia que el tratamiento era futil?*.

Es importante distinguir entre dos escenarios posi-
bles: 1) cuando la enfermedad es aguda y nada haria
sospechar que se iban a desencadenar los hechos de
esta manera y, 2) cuando la enfermedad es crénica y
progresiva, en la que era previsible tal desenlace y ni el
paciente ni la familia recibieron la informacién adecuada
para poder planificar las decisiones acorde al pronéstico.
En ese caso no se trata de una muerte inesperada, sino
mas bien previsible.

Sin embargo, un estudio de nifios en UTI realizado
en Holanda, analiz6 el pronéstico a un afio de pacientes
con dafo neuroldgico que estaban en asistencia respi-
ratoria mecanica, la cual podria considerarse futil?®. Los
pacientes tuvieron una elevada mortalidad, pero el 50%
estaban vivos al afo del ingreso. Los autores concluye-
ron que la asistencia respiratoria mecanica “no debe ser
considerada como futil”. En ese estudio no se menciona
las condiciones de supervivencia ni la calidad de vida
como un indicador valido de resultado méas alla de la
supervivencia en si misma.

Otra cuestion interesante es si es futil ingresar en-
fermos oncoldgicos avanzados a UTI. Un estudio de
cohorte reveld que en éstos se triplica la posibilidad de
suspender el tratamiento de sostén?. Hay evidencia que
la supervivencia mejora al ingresarlos a UTI, cambiando
la presuncion previa de que el prondstico es irremedia-
blemente pobre y el tratamiento futil?’.

La futilidad no se valora solo desde un estricto punto
de vista técnico, sino que también se relaciona con cues-
tiones éticas®®. La ética médica fundamenta la futilidad
con principios tales como el respeto a la autonomia del
paciente, la beneficencia y la no maleficencia. También
puede considerarse relevante el principio de justicia en
relacion a la futilidad. Las variables que tienen méas peso
para decidir la adecuacion terapéutica una vez ingresa-
dos en la UTI son indicadores que, de forma indirecta o
directa, cuantifican la gravedad del proceso como son
el APACHE II, la calidad de vida previa, ingreso por pa-
tologia médica, y el tener mas de 80 afios®. Un estudio
sobre limitacion de tratamientos de soporte vital tras el
ingreso en UTI, objetivé que la futilidad, el prondstico y
la pobre calidad de vida son las diferentes razones para
limitar tratamientos®.
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Un estudio multicéntrico francés que evalué la mor-
talidad en departamentos de urgencias mostré que los
mayores de 80 afios con cancer metastatico o limitacion
funcional previa, fueron los que mayoritariamente reci-
bieron limitacion terapéutica'®. El estudio SUPPORT ya
habia planteado, hace més de 20 afos, la necesidad de
hablar con el paciente y la familia acerca de las directivas
anticipadas, de cara a mejorar la toma de decisiones al
final de la vida® ®°.

Los médicos deben ser conscientes de los factores
que influyen en las decisiones de los pacientes y de su
familia cuando se les recomienda la UTI. Respecto de
personas de edad avanzada, un estudio relacioné su
baja condicidon econémica y el deterioro cognitivo con una
menor probabilidad de inicio de tratamientos intensivos®'.
Son bien conocidos los conflictos familiares durante el
proceso de toma de decisiones. Uno de los mas comunes
es la diferencia de opiniones sobre si mantener o retirar
un tratamiento de sostén vital. Cuantos mas participantes
haya en la familia podria haber mayor desacuerdo, y esto
puede inducir a tratamientos mas agresivos y a una mayor
probabilidad de ingreso a la UTI®" %2,

Algunos estudios sugieren que los conflictos entre los
médicos y las familias podrian ser prevenidos y resueltos
a través del dialogo permanente o con ayuda de expertos
en comunicacion como los bioeticistas o especialistas en
cuidados paliativos®:.

Cuidados paliativos intensivos

La coexistencia de cuidados paliativos y cuidados criticos
puede parecer paraddjica en la actual UTI altamente tec-
noldgica. Sin embargo, el cuidado critico contemporaneo
debe dedicarse tanto a la paliacion como a la prevencion,
diagndstico, monitoreo y tratamiento de las condiciones
amenazantes para la vida®:.

Esto ultimo comenzé a ocurrir en nuestra UTI recién
en los ultimos afos. El objetivo es cuidar a los pacientes
de una manera que sea consistente con sus valores en
un momento de incomparable vulnerabilidad, cuando
rara vez pueden hablar por si mismos. Es fundamen-
tal la exploracién de los deseos y de sus voluntades
anticipadamente, pero a veces esto no sucede o se
da demasiado tarde ante un evento agudo, que no da
tiempo a explorar si querria recibir soporte vital basico
o avanzado. Es alli cuando la comunicacion clara y
sincera con la familia es un factor determinante para la
satisfaccion al final de la vida. En particular, las medidas
de satisfaccion familiar con respecto a la comunicacion
son mayores entre familiares de pacientes que mueren
en la UTI, que entre los que sobreviven®. Tal vez esto
se refleja por la intensidad de la comunicacion y el
acompafamiento de respeto y compasion demostrado
por los médicos para con las familias en la proximidad
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de la muerte. El poder de la comunicacion efectiva tam-
bién incluye el poder del silencio. La satisfaccion de las
familias en la UTI puede ser mayor cuando los médicos
hablan menos y escuchan mas®3.

Una de las claves esté en utilizar un lenguaje coloquial
y evitar utilizar terminologia médica, discutir con la familia o
representante legal las preferencias que tenia el paciente,
sus valores y sus intereses. Se deberia determinar los ob-
jetivos del tratamiento en lo que respecta a la prolongacién
de la vida, el control del dolor y del sufrimiento, evitar la
dependencia prolongada al soporte vital y/o asegurar una
muerte en paz. Habria que discutir las distintas opciones
de tratamiento médico disponibles para lograr el objetivo
del mismo, incluido los riesgos y beneficios de cada uno
de ellos. La esperanza debe ser respetada junto con la
informacién prondstica mientras se mantenga una vision
realista, actitud que se podria expresar como “esperar lo
mejor, pero prepararse para lo peor”.

Es importante reconocer que en estas situaciones no
son solo los pacientes y sus familias los que sufren. Para
algunos médicos, ante escenarios de futilidad terapéutica
y cuando difieren las opiniones con el paciente o la familia,
se genera una fuente de angustia moral®. Cuando entre
todos los integrantes del grupo médico y la familia no se
logra acuerdo sobre los objetivos del tratamiento, tampoco
se lograré acuerdo sobre la futilidad o no del mismo. Hay
algunas discusiones en cuanto a la subjetividad de la
futilidad, por ejemplo, algunas personas juzgan el valor
supremo de la vida, aun si en ésta hay dolor o incapacidad.
El médico puede o no compartir estos valores, pero esto
no debe ser prioridad por sobre los deseos del paciente
o de los familiares.

¢Actuar o abstenerse?

La decision de abstenerse de iniciar o de suspender tra-
tamientos en UTI es compleja y esta cargada de valores
y de subjetividad. Los criterios especificos para retirar
unilateralmente un tratamiento sin el acuerdo de la familia
han resultado dificiles de definir o defender®. Sin embargo,
es ético que los médicos se nieguen a proporcionar un
tratamiento médico inapropiado o inutil. Comprender la
justificacién de la futilidad puede ser relevante para decidir
la forma més adecuada de resolver las disputas.

Desde el punto de vista legal no existen politicas sobre
la futilidad ni en EE.UU. ni en Argentina, y si las hay, se
usan poco. En general, si la familia lo solicita, el tratamien-
to es usualmente continuado®*. Un ejemplo es la llamada
“solucion de Texas”: j,qué pasa si los médicos creen que
el tratamiento de sostén de un paciente en UTI es futil?
En ese caso solicitan consulta al Comité de Etica, si éste
esta de acuerdo con los médicos, la familia tiene 10 dias
para buscar otro centro médico®. En 2005 se recopilaron
974 casos de futilidad en Texas y en la gran mayoria hubo
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acuerdo entre los médicos y la familia®. En 65 casos se
mando “la carta de los 10 dias” y en 27 de estos pacientes
se termind suspendiendo el tratamiento®. Hubo muchas
criticas a esta “solucién”. ; Cdmo se podria progresar en
esta area de la bioética, la futilidad, en la que hay multiples
desacuerdos y disputas? Un primer paso podria ser poner-
se de acuerdo con los términos que utilizan los médicos.
¢, Qué es futil o inadecuado? Podria ser un tratamiento
de suficientemente baja eficacia, para que los médicos
consideren que no debe ofrecerse, aun si los familiares lo
solicitan. Podria llamarse “médicamente inapropiado” en
lugar de futil, porque al referirse a lo inapropiado, resalta
la importancia de ser claro con el tratamiento apropiado?.
El segundo paso (y quizas méas importante) es ser muy
claro y abierto con los familiares sobre las razones de
por qué se juzga que un tratamiento es inapropiado. Hay
dos justificaciones éticas para negarse a dar tratamientos
solicitados por el paciente o la familia. El primero es que
el médico considere que ese tratamiento es contrario a
los intereses del paciente y lo pueda dafar. La disminu-
cion de la cantidad y de la calidad de vida, hace que lo
indigno de la decision terapéutica invasiva sobrepase los
potenciales beneficios de la misma. La segunda y mas
controvertida justificacion es indirecta: si hay escasez de
recursos, al brindar tratamiento a este paciente, se impide
el tratamiento a otros que pueden tener posibilidad de
curarse. Aunque los recursos son raramente discutidos
en disputas de futilidad, podrian ser un factor importante
para juzgar un tratamiento inadecuado.

Estas decisiones se deberian tomar en base a consen-
sos o politicas hospitalarias y a la consulta al Comité de
Etica Asistencial, lo que resulta altamente beneficioso. Un
estudio demostré que la participacion del Comité redujo
los dias de asistencia respiratoria mecanica, estadia en
UTl y en el hospital, sin efecto negativo en el promedio
de supervivencia®. Es mejor prevenir antes de que surjan
disputas por futilidad®. De hecho, la prevencién no es
muy complicada o dificil. La mayoria de los pacientes
ni siquiera quieren un tratamiento agresivo al final de la
vida. Desafortunadamente, la mayoria no han “optado” y
como resultado y decision de los familiares o subrogantes,
reciben un tratamiento que no hubieran querido y que
sus médicos tampoco quieren administrar. La mayoria
de nosotros priorizamos la calidad sobre la cantidad de
vida. Sila prevencion ha fracasado y persiste el conflicto,
mediante una mayor comunicacion y mediacion, el con-
senso se alcanza en mas del 95% de casos de futilidad
médica®. Si el equipo no logra el acuerdo con la familia
0 un subrogante, se puede invitar consultores de ética,
trabajadores sociales, capellanes, equipos de cuidados
paliativos, y segundas opiniones externas. Solo alrededor
del 5% de las disputas siguen quedando sin resolver. En
estos casos, el médico y el familiar no pueden encontrar
un acuerdo, pero aun asi hay alternativas. Se puede llegar
a un acuerdo en determinadas ocasiones “reemplazando”
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al médico o incluso al hospital. Por ejemplo, convocar un
comité de ética multiinstitucional puede funcionar como
una organizacion responsable y un érgano de toma
de decisiones independiente que puede garantizar la
resolucion de los dificiles dilemas bioéticos con mayor
uniformidad y cuidado® %,

Para la mayoria de los casos, una buena y constante
comunicacion con la familia y un buen trabajo interdisci-
plinario entre los médicos de la UTI con los bioeticistas y
los especialistas en cuidados paliativos podria ser la base
sobre la que se comiencen a construir estrategias mas
efectivas en beneficio de los pacientes con enfermedades
irrecuperables. Teniendo en cuenta la frecuencia con la
que se asiste en la UTI a enfermos en el final de su vida,
la competencia en cuidados paliativos deberia ser parte
de la formacion en medicina intensiva. Aceptar la colabo-
racion de un profesional experto podria ser el primer paso
para integrar la medicina paliativa en el entorno de la UTI.

Conflicto de intereses: Ninguno para declarar
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