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Resumen

El papel de la familia del paciente con patologia cronica en situacion de enferme-
dad avanzada adquiere una gran importancia en la toma de decisiones. E1 Go Wish
Card (GWG) es una herramienta desarrollada para facilitar conversaciones sobre
estos aspectos.

Objetivos: Identificar deseos y preocupaciones de los pacientes cronicos comple-
jos y con enfermedad avanzada desde la perspectiva de los familiares, usando el
GWG como instrumento facilitador.

Método: Se incluyeron familiares de pacientes ingresados en la unidad de convale-
cencia y larga estancia de un centro sociosanitario. Se recogieron las caracteristicas
sociodemograficas de la muestra y se utilizaron dos instrumentos para la recogida de
datos: el GWC y la escala reducida de Zarit. A partir de los temas del GWC, se soli-
cito a los familiares que identificaran los diez mas importantes y los menos importan-
tes. Ademas, se les pregunt6 sobre la utilidad y la adecuacién de la entrevista.

Resultados: La muestra estaba constituida por 4 hombres y 15 mujeres, con una
edad media de 59,47 anios (DT: + 11,8). Los deseos identificados como mas impor-
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tantes fueron: «tener a mi familia conmigo» (84,2%), «estar sin dolor» (78,8%) y
«no morir solo» (63,2%). La entrevista fue til en un 89,5% de los casos y adecua-
da en un 89,4%.

Conclusion: Facilitar el encuentro entre las familias de los pacientes con enfer-
medad avanzada y los profesionales favorece la toma de decisiones. El GWG es un
instrumento util y apropiado para facilitar estas intervenciones.

Palabras clave: toma de decisiones, Go Wish Card, enfermedad cronica, an-

ciano fragil.

Summary

The role of the patient’s family with chronic disease in advanced situation is of
great importance in decision-making. The Go Wish Card (GWG) is a tool develo-
ped to facilitate conversations about these aspects.

Aims: To identify the wishes and concerns of patients with chronic conditions
and advanced chronic conditions from the perspective of family members, using
the GWG as a enabling tool.

Method: Family members of patients admitted to a nursing home intermediate
care unit and long stay unit are included. Sociodemographic characteristics were
collected, and two instruments were used for data collection: the GWC and the
short version of the Zarit Burden Interview. From the topics of the GWC, family
members were asked to identify the ten most important and the least important.
In addition, they were asked about the utility and appropriateness of the interview.

Results: The sample consisted of 4 men and 15 women, with an average age of
59.47 (SD: + 11.8). The desires identified as the most important were «having my
family with me» (84.2%), «being without pain» (78.8%), and «not dying alone»
(63.2%). The interview was useful in 89.5% of the cases and appropriateness in
89.4%.

Conclusion: Facilitating encounters between family members of patients with
advanced disease and professionals improves decision-making. The GWG is a use-
ful and appropriate instrument to facilitate these interventions.

Key words: Decision making, Go Wish Card, chronic disease, frail elderly.
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Introduccion

La familia adquiere una gran importancia en la toma de decisiones del paciente
con patologia cronica y en situacion de enfermedad avanzada (Woodman et al.,
2016). En este sentido, cabe destacar que este tipo de pacientes representan un 5%
de la poblacion, por lo que supone una demanda sanitaria importante a la que de-
ben enfrentarse habitualmente los profesionales de la salud (Gémez-Batiste et al.,
2013).

En nuestro entorno, los pacientes cronicos con enfermedad avanzada se clasifi-
can como pacientes con enfermedad cronica compleja (PCC) o pacientes con en-
fermedad crénica avanzada (MACA) (Gbémez-Batiste et al., 2012).

La toma de decisiones de estos pacientes es muy importante para ayudar tanto a
los profesionales como a las familias en una mejor toma de decisiones, para garan-
tizar el respeto a su autonomia (Altisent, 2013) y, en definitiva, para mejorar su
cuidado. Sin embargo, en muchas ocasiones, con el avance de la enfermedad, el
paciente pierde la capacidad para decidir, por lo que el papel de la familia adquiere
una gran relevancia (Brazil et al., 2018; Huang et al., 2012; Rietjens et al., 2017).

No obstante, es frecuente que la familia no haya hablado previamente con el
enfermo, ni conozca sus deseos y preocupaciones de forma clara (Simon, Porter-
field, Raffin Bouchal y Heyland, 2013). En estos casos, la familia se encuentra ante
una situacién problematica o de gran dificultad para la toma de decisiones (Walace,
2015).

Una adecuada planificacion de las decisiones necesarias en los procesos de avance
de estas enfermedades precisa de un abordaje en estadios precoces de la evolucion
de la enfermedad (Aasmul, Husebo y Flo, 2018), explorando los valores y deseos
de los pacientes frente a una situaciéon hipotética de enfermedad avanzada (Villavi-
cencio-Chavez et al., In-Press).

Para facilitar al equipo sanitario el abordaje de este tipo de decisiones, la lite-
ratura recoge diferentes herramientas. Entre ellas destaca la denominada Go
Wish Cards (Lankarani-Fard et al., 2010; Menkin, 2007 y 2010), que fue desa-
rrollada por Coda Alliance en California en el ano 2007 para facilitar conversa-

ciones frente a una hipotética situacion de enfermedad grave (Lankarani-Fard et

al., 2010; Menkin, 2007 y 2010). Esta herramienta consta de 35 cartas que se
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utilizan en el encuentro profesional-paciente para facilitar las conversaciones al-
rededor de la toma de decisiones sobre temas dificiles propios del entorno final
de vida.

Por ello, es importante conocer los deseos y las preocupaciones del paciente y,
si esto no es posible, poder abordar la toma de decisiones y compartirla con sus
familias.

El objetivo del presente estudio es conocer y analizar los deseos y las preocu-
paciones de los pacientes MACA y PCC frente a una situacion irreversible y de
mal prondstico, desde la perspectiva de sus familiares, utilizando el GWG como
instrumento para hablar sobre situaciones concretas en el entorno de final de la

vida.

Material y métodos

Estudio descriptivo transversal. Se incluyeron familiares de pacientes con enfer-
medad cronica compleja (PCC) y pacientes con enfermedad crénica avanzada
(MACA) ingresados en la unidad de media y larga estancia de la Fundaci6 Sociosa-
nitaria Santa Susanna desde julio a octubre de 2016. Los criterios de inclusion
fueron: familiares mayores de edad, capaces de comunicarse con el personal de in-
vestigacion y que firmaran el consentimiento informado.

Ademas de variables sociodemograficas (edad, sexo y parentesco), se utilizaron
diferentes instrumentos:

« Go Wish Card (Bruce, Schreiber, Petrovskaya y Boston, 2011; Lankarani-
Fard et al., 2010; Menkin, 2007): Instrumento disefiado por Coda Alliance
para favorecer conversaciones sobre deseos y decisiones respecto a como desea
ser tratado si enferma gravemente. Este instrumento consiste en 35 cartas
(Anexo 1), cada una de las cuales sugiere un tema relacionado con la toma de
decisiones en situacién de final de vida, y una carta libre, para que la persona
exprese alglin deseo que previamente no haya sido recogido.

* Escala de Zarit Reducida (Gort et al., 2005): Escala que evalta el grado de
sobrecarga del cuidador en cuidados paliativos. Esta compuesta por 7 items.
Los campos explorados son: sobrecarga, autocuidado y pérdida de rol social o

familiar.
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Procedimiento y recogida de variables

Primero se realiz6 una entrevista informativa para explicar el objetivo del estu-
dio a todos los familiares de primer grado de pacientes con enfermedad cronica
compleja (PCC) y pacientes con enfermedad cronica avanzada (MACA) ingresa-
dos en la unidad de media y larga estancia de la Fundaci6 Sociosanitaria Santa Su-
sanna desde julio a octubre de 2016. A los que aceptaron participar en el estudio se
les aclararon las posibles dudas y se les solicit6 firmar el consentimiento informado.

Posteriormente, se citb a cada familiar para preguntarle acerca de los deseos, las
preocupaciones y la posible toma de decisiones de su familiar enfermo. Para ello se
utilizé el GWC (Delgado-Guay et al., 2016; Lankarani-Fard et al., 2010; Menkin,
2007 y 2010). En un primer momento se solicit6 a los familiares que valoraran los
temas de las cartas y escogieran las que consideraran mas importantes respecto a los
valores y las preferencias de su familiar enfermo, en una hipotética situacion de fi-
nal de vida, y de estas, las 10 mas relevantes.

Durante este encuentro también se administro a la muestra la escala reducida de
Zarit (March et al., 2005) para evaluar la sobrecarga del cuidador.

Finalmente, se evalu6 mediante una escala tipo Likert (nada, un poco, bastante,
mucho, muchisimo) si este encuentro con el profesional les habia resultado adecua-
do y de utilidad para poder compartir la toma de decisiones complejas en relacion

a su familiar enfermo.

Analisis estadistico

Se realiz6 un analisis descriptivo de las variables: se calcularon la frecuencia y el
porcentaje para las variables cualitativas, y la media y la desviacion tipica para las
cuantitativas. Los intervalos de confianza se calcularon con un 95% de nivel de

confianza. Para el analisis estadistico se utilizo el programa SPSS 21.0 para MAC.

Aspectos éticos

Este estudio fue evaluado y aprobado por el Comité de Etica Asistencial del

Valles Oriental (Ceavoc). A lo largo de todo el estudio se reservo el anonimato de
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los participantes y se asegurd un trato confidencial de los datos. Todos los partici-

pantes firmaron la hoja de consentimiento informado.

Resultados

La muestra total estuvo constituida por 19 familiares. La edad media fue de
59,47 anos (DE + 11,8 anos). Un 78,9% (15) son mujeres y un 21,1% (4) son
hombres. Un 73,7% de los pacientes se consideran pacientes MACA y un 26,3%
PCC. En relacién al grado de parentesco, un 68,4% son hijos o hijas del familiar
enfermo; un 21,1%, esposa o marido; un 5,3%, hermanos/as, y el resto (5,3%),
otros.

Respecto a la sobrecarga de los cuidadores, un 26,3% de los familiares presentan
sobrecarga.

Las Tablas 1 y 2 muestran los resultados sobre los temas que los familiares han
considerado los mas y los menos relevantes para sus familiares enfermos.

En relacién a la utilidad y la adecuacion de la entrevista, un 89,5% de los entre-

vistados la consider6é muy ttil y un 89,4%, muy adecuada.

Tabla 1. Principales deseos y preocupaciones de los enfermos segun
sus familiares

Cartas (temas) %
Tener a mi familia conmigo 84,2
Estar sin dolor 78,9
No morir solo 63,2
Sentir calor humano 52,6
No ser una carga para mi familia 47 4
Morir en casa 47,4
Poder reconocer a mis familiares y amistades 47 4
Mantener mi dignidad 47 4
Tener confianza con mi doctor 42,1
No estar conectado a maquinas 42,1
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Tabla 2. Deseos y preocupaciones de los pacientes considerados menos
importantes segun sus familiares

Cartas (temas) %
Poder hablar sobre mis temores 94,7
Atender asuntos inconclusos con mi familia y amigos 89,5
Mantener mi sentido del humor 89,5
Rezar/orar 84,2
Poder hablar sobre lo que significa morir 89,5
Hablar con un sacerdote, pastor, rabino, capellan... 89,5
Tener mis asuntos financieros en orden 84,2
Saber qué cambios puede tener mi cuerpo 84,2
Asegurar que mi familia conozca mis deseos para evitar desacuerdos 78,9
Estar en paz con Dios 68,4

Discusion

Este estudio trata de un tema de interés creciente, cuando el paciente en situa-
cion de final de vida no tiene la capacidad para la toma de decisiones, por lo que
se requiere el compromiso y la participacion de la familia en este hecho (Brazil
et al., 2018).

En este contexto, la literatura muestra resultados diferentes. Algunos estudios
muestran que las preferencias del paciente mayoritariamente coinciden con las de
la familia (Dionne-Odom et al., 2018; Woodman et al., 2016); por el contrario,
otros estudios no reflejan esta coincidencia (Abdul-Razzak et al., 2017).

En el presente estudio, utilizando el GWC, se puede observar que, desde la pers-
pectiva de los familiares, el deseo mas importante para el paciente es «tener a mi
familia conmigo» (84,2%). En este sentido, los estudios muestran que, en la situa-
cion de enfermedad avanzada, la familia adquiere un papel importante para el en-
fermo y que en muchos casos puede ayudar a dar sentido a sus vidas en estos mo-
mentos de enfermedad. Villavicencio-Chavez (2016) corrobora en su tesis doctoral
que, para un 89,1% de los pacientes con enfermedad avanzada, la familia ocupa un

lugar central en su proceso de enfermedad. Esta tendencia también se puede obser-

HEALTH, AGING & END OF LIFE 85
Vol. 03.2018
pp. 79-92

GIMBERNAT 03_2018.indb 85 @ 20/11/18 8:21



var en poblaciones diferentes, como la poblacion alemana (Fegg et al., 2010) y la
suiza (Stiefel et al., 2008), donde la familia fue el tema mas importante en un 80%
de los pacientes.

El segundo deseo mas importante (78,9%), manifestado por las familias, es «es-
tar sin dolor». En este sentido, los estudios de Downey et al. (2009) y de Steinhau-
ser et al. (2001), realizados con pacientes con enfermedad crénica, evidencian que
el dolor y el control de los sintomas también son temas muy importantes en los
pacientes con enfermedad terminal.

En nuestro estudio, el 63,2% de los familiares manifestaron «no morir solo»
como el tercer tema o preocupacién. Este hecho también podria sugerir la necesi-
dad de la familia de acompanar al paciente hasta el Gltimo momento. No obstante,
esta preocupacion no era relatada como tan importante por los pacientes (Villavi-
cencio-Chavez et al., In-Press).

Respecto a los aspectos que la familia ha considerado como menos relevantes, se
trata de los relacionados con la espiritualidad y con poder hablar sobre el proceso
final de la vida. Sin embargo, para los pacientes «estar en paz con Dios»
(Villavicencio-Chavez et al., 2018) es un tema importante. Esta diferencia podria
ser debida a las diferencias generacionales, en que la percepcion religiosa puede
haber variado (Pérez-Agote, 2012).

Este estudio también muestra que tan solo un 26,3% de los familiares presentaba
sobrecarga del cuidador. Este hecho puede ser debido a que los pacientes se encon-
traban institucionalizados y esta situacion permite el soporte asistencial y la dismi-
nucién de la sobrecarga para los familiares.

Finalmente, cabe destacar que el encuentro con los familiares acerca de los valo-
res y deseos de los pacientes frente a una hipotética situacién de complicaciones
graves que conlleve una toma de decisiones, mayoritariamente no gener6 malestar
y se consider? util y adecuado.

Por lo tanto, generar este tipo de conversaciones entre la familia y los profesio-
nales puede, en estas situaciones, mejorar el afrontamiento y la toma de decisiones
en los cuidados del paciente al final de la vida, asi como disminuir la carga emocio-

nal, tanto en la familia como en el equipo sanitario que lo atiende.
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Limitaciones del estudio

La principal limitacién de este estudio es el escaso niimero de familiares que
participaron en él. Ademas, todos los participantes eran familiares de pacientes

institucionalizados en un mismo centro.

Conclusiones

El GWC es un instrumento que facilita abordar conversaciones con las familias
para explorar los deseos y valores de los pacientes y abrir una puerta de entrada a
la realizacion de la planificacion anticipada de cuidados cuando el paciente no esta
en capacidad para decidir.

El soporte de la familia durante el proceso final de la vida, asi como el control
del dolor, son los temas destacados como mas importantes desde la perspectiva de

los familiares.
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Anexo 1. Go Wish Card
Ntmero Carta (temas)
1 Estar sin dolor
2 Estar sin ansiedad
3 Que no me falte el aire
4 Que me mantengan limpio
5 Sentir calor humano
6 Tener mis asuntos financieros en orden
7 Que mi familia esté preparada para mi muerte
8 Morir en casa
9 Saber qué cambios puede tener mi cuerpo
10 Sentir que mi vida esta completa
11 Despedirme de las personas importantes en mi vida
12 Recordar logros personales
13 Atender asuntos inconclusos con mi familia y amigos
14 Asegurar que mi familia conozca mis deseos para evitar desacuerdos
15 Ser tratado de la manera que yo quiero
16 Mantener mi dignidad
17 Mantener mi sentido del humor
18 Tener a mis amistades cerca de mi
19 No morir solo
20 Tener a alguien que me escuche
21 Tener confianza en mi doctor
22 Estar consciente de lo que esta pasando
23 No ser una carga para mi familia
24 Poder ayudar a los demas
25 Estar en paz con Dios
26 Rezar/orar
27 No estar conectado a maquinas
28 Poder hablar sobre mis temores
29 Hablar con un sacerdote, pastor, rabino, capellan...
30 Poder hablar sobre lo que significa morir
31 Tener a mi familia conmigo
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Anexo 1 (Cont.)

32 Poder reconocer a mis familiares y amistades

33 Poder quedarme en mi casa

34 Poder hablar y ser comprendido

35 Comer y disfrutar de la comida

36 Carta libre
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