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Resumen. Introduccion: la presencia de una enfermedad avanzada con frecuencia es una de las
situaciones que provoca una mayor crisis de estabilidad familiar y conduce a una mayor interaccion entre
los miembros de la familia. En ocasiones el progreso de la enfermedad provoca un alto deterioro del
paciente, dificultando la autonomia y condicionando tomar sus propias decisiones. En esta situacion el
papel del cuidador es clave en el proceso de toma de decisiones relativas al plan de cuidados del paciente,
respetando sus preferencias y deseos. Lo que sugiere que la apropiada comunicacion y concordancia sobre
la informacion de la enfermedad sea prioritario. Objetivo: valorar la concordancia de la informacion que
tienen los pacientes con cancer avanzado y su cuidador principal, atendidos por un equipo de soporte
hospitalario (ESH) de cuidados paliativos y determinar las variables que se asocian a la concordancia.
Método: fueron incluidos 52 diadas paciente-cuidador atendidos por el Equipo de Soporte Hospitalario
de Cuidados Paliativos del Hospital Universitario de Getafe. Se recogieron mediante una entrevista
las variables de informacion, sociodemograficas y psicoafectivas del paciente y cuidador principal.
Resultados: La concordancia de la informacion entre el paciente y su cuidador principal fue del 78,8%
sobre el diagnostico y la gravedad; del 43,5% acerca de la curacion; del 48,0% sobre el objetivo del
tratamiento, y un 43,7% del final de vida; siendo la concordancia de un 71,4% en no conocer ni paciente
ni cuidador el final de vida. Conclusiones: Existe un déficit de informacion y escasa concordancia entre
el paciente y su cuidador principal. Es necesario aplicar protocolos que faciliten a los profesionales la
comunicacion. La herramienta utilizada para evaluar el nivel de informacién permite valorar de forma
especifica, sencilla y clara las diferentes variables de informacion en fase avanzada de enfermedad.
Palabras clave: Informacion, comunicacion, cancer avanzado, cuidados paliativos, concordancia

[en] Concordance of patient-caregiver information in advanced cancer

Abstract: Introduction: The presence of an advanced cancer is usually one of the situations that causes
a greater crisis of family stability and leads to greater interaction between family members. Sometimes
the progression of the disease causes a high deterioration of the patient, puts their autonomy at risk and
conditions their own decision-making. In this situation, the role of the caregiver is key in the decision-
making process about the patient’s care plan, respecting their preferences and wishes, therefore adequate
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communication and concordance about the information on the disease is a priority. Objective: to assess
the concordance of the information that patients with advanced cancer and their main caregiver have,
attended by a hospital support team for palliative care, and to determine the variables that are associated
with concordance. Method: 52 patient-caregiver dyads attended by the Palliative Care Hospital Support
Team of the University Hospital of Getafe were included. The information, sociodemographic and
psychoaffective variables of the patient and main caregiver were collected through an interview.
Results: The concordance of the information between the patient and his main caregiver was 78.8% on
the diagnosis and severity; 43.5% about healing; 48.0% over the treatment objective, and 43.7% at the
end of life; being the concordance of 71.4% in not knowing neither patient nor caregiver at the end of
life. Conclusions: There is a lack of information and little concordance between the patient and their
primary caregivers. It is necessary to apply protocols that facilitate communication for professionals.
The tool used to assess the level of information allows
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1. Introduccion

Lapresencia de una enfermedad avanzada con frecuencia es una de las situaciones que
provoca una mayor crisis de estabilidad familiar y conduce a una mayor interaccion
entre los miembros de la familia. En ocasiones el progreso de la enfermedad provoca
un alto deterioro del paciente, dificultando la autonomia y condicionando tomar sus
propias decisiones?. En esta situacion el papel del cuidador es clave en el proceso
de toma de decisiones relativas al plan de cuidados del paciente, respetando sus
preferencias y deseos®. Lo que sugiere que una apropiada comunicacion y que exista
concordancia sobre la informacion del estado de enfermedad sea prioritario. A pesar
de ello la evidencia indica que el paciente y el cuidador no siempre concuerdan en la
informacion al final de vida®®, pudiendo dificultar la toma de decisiones™.

La mayoria de estudios que valoran la concordancia de la informacion entre el
paciente y cuidador afirman que hay diferencias entre ambos®®®), Destaca la mayor
concordancia en el diagndstico, en el 90% (kappa=0,89) de las parejas'®, sin embargo
la concordancia de la informacion sobre la curacion y del objetivo del tratamiento
es baja 0 moderada)®®!9, Como muestra un estudio publicado recientemente, que el
21,7% de los pacientes con cancer avanzado de pulmoén y el 17,6% de los cuidadores
respondieron que la enfermedad era “completamente curable” (kappa=0,37) y el
16,9% vy el 10,3% respectivamente, declararon que el objetivo del tratamiento era
que “desapareciera totalmente “ el cancer (kappa=0,27)©.

Las variables de género y el tiempo de cercania a la muerte se asocian con mayor
concordancia de informacion, en los casos que el paciente es hombre y estd mas
proximo a la muerte. En el 51,0% de las parejas 6 meses antes de morir ambos
coincidian que el objetivo del tratamiento no era curativo”. Por el contrario se
encontr6 en los pacientes mayores'"'?, con nivel bajo de estudios!>'¥, que residen
en zonas rurales”, con mejor estado funcional y la situacion laboral en activo anterior
al diagnostico® una menor concordancia, que se asocia a mayor nivel de ansiedad y
depresion de los cuidadores!™.
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Navarro et al. (2022) han mostrado que la mayoria de los pacientes con cancer
avanzado estan informados del diagnostico y gravedad, pero existe un déficit de
informacién sobre la curacion, objetivos del tratamiento y especialmente en la
informacidn del final de vida, y destaca que un alto porcentaje de los pacientes no
informados si desearian recibir informacion, principalmente sobre los objetivos
del tratamiento!'®. El objetivo del presente estudio fue valorar la concordancia de
la informacion sobre el diagnostico, objetivos del tratamiento, curacion, gravedad
de la enfermedad, y final de vida que tienen los pacientes con cancer avanzado
y su cuidador principal, atendidos por un equipo de soporte hospitalario (ESH)
de cuidados paliativos, asi como determinar las variables que se asocian a la
concordancia

2. Método

Muestra

Todos los pacientes hospitalizados y atendidos por el ESH de Cuidados Paliativos
del Hospital de Getafe con cancer avanzado y su cuidador principal que cumplieron
criterios de inclusion y ninguno de no inclusion, desde el 15 de junio del 2015 hasta
el 30 de enero del 2018 (ver tabla 1).

Tabla 1. Criterios de inclusién y no inclusion.

Los criterios de inclusion del paciente Los criterios de inclusion del
cuidador principal

Paciente oncologico con enfermedad avanzada (enfermedad Cumplir criterio de cuidador

metastasica o localmente avanzada) principal *

Con diagndstico desde hace al menos 2 meses. Firma del consentimiento infor-

Firma del consentimiento informado. mado.

Buena comprension y expresion en castellano. Buena comprension y expresion

Palliative Performance Scale (PPS) >30. (Anderson et al., 1996). | en castellano.

Mayores de 18 afios. Mayores de 18 afios.

Criterios de no inclusion del paciente Los criterios de no inclusion

del cuidador principal
Pacientes con deterioro cognitivo al inicio del estudio (Indice de |Imposibilidad de recogida de
Pfeiffer >2 errores) datos por barreras idiomaticas.
(Pfeiffer, 1975; De la Iglesia et al., 2001). No deseen participar.
Pacientes con imposibilidad de recogida de datos por barreras
idiomatica y con dificultad

o imposibilidad para la comunicacion

(Traqueotomia, hipoacusia severa).

*Criterio del cuidador principal: “el familiar o persona del entorno del paciente no vinculado por un servicio de
atencion profesionalizado, que es referencia de los profesionales sanitarios en la planificacion del plan de cuidados
y en la toma de decisiones que afectan al paciente”.

Fueron incluidos 90 pacientes con una edad media de 68,9 (DT=9,63), el 70,0%
(63) varones, el 71,1% (64) casados, con estudios primarios el 51,1% (46) y para el
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57,5 % (52) lareligion era importante. En el 61,5 % (32) larelacion de parentesco del
cuidador principal era la pareja/ conyuge. El 21,1% (19) diagnosticados de cancer
de pulmén, el 72,2% (65) no tenian desestimado el tratamiento oncoespecifico.
La media de visitas a urgencias era 2,96 (DT= 2,10) y de 1,95 (DT=1,42) dias de
ingresos hospitalarios en los ultimos 6 meses. La media desde el diagnoéstico a la
entrevista eran 713,3 (DT= 305,13), desde el ingreso a paliativos a la entrevista eran
65,0 (DT=158,1) y desde entrevista a exitus 156,16 (DT=129,81). El 64,8% (48)
fallecieron en el hospital y el 24,35% (19) de cancer de pulmon. El 84,5% (76) no
presentaban antecedentes psiquiatricos. La media de ansiedad era 7,09 (DT=3,51) y
el 55,2 % (50) (ausencia sintomas clinicos <7) y la depresion era 7,43 (DT= 3,88)
y 51,4% (46) (ausencia sintomas clinicos <7). La media de la capacidad funcional
(PPS) fue de 53,47 (DT=9,93) y el Indice de Charlson: 1,14 (DT=1,47) (ver Tabla 2).

Tabla 2. Las variables sociodemograficas, clinicas y asistenciales del paciente y cuidador
principal.

VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS Paciente n | Cuidador n (%)
(%)
Edad Paciente: Media=68,9 (DT=9,63)
Cuidador: Media=59,4 (DT=13,02)
Sexo Masculino 70 (63) 28,8 (15)
Femenino 30 (27) 71,2 (37)
Estado civil Casado /con pareja 71,1 (64) 88,4 (46)
Soltero 10 (9) 3,8(2)
Separado 8,9 (8) 5,703)
Viudo 10 (9) 1,9 (1)
Nivel de estudios Basicos/bajos 27,8 (25) 25(13)
Primarios 51,1 (46) 36,5 (19)
Medios 14,4 (13) 28,9 (15)
Universitarios 6,7 (6) 9,6 (5)
Religion Si importante 57,5 (52) 53,8 (28)
No importante 42,2 (38) 46,2(24)
Conyuge/pareja 61,5 (32)
Relacion de parentesco Hijo-a 30,8 (16)
Otro-a 7,7 (4)
VARIABLES CLINICAS Y PSICOAFECTIVAS
Orl 6,6 (6)
Pulmoén 21,1 (19)
Mama 7,7(7)
Esofago/ gastrico 6,6 (6)
Colon 8,8 (8)
Tipo de Tumor Hepatico 15,5 (14)
Via biliar 5,5(5)
Urotelial 5505)
Prostata 6,6 (6)
Desconocido 5,5(5)
Otros 10 (9)
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Tratamiento Oncoldgico Desestimado 27,8 (25)
No desestimado 72,2 (65)
Indice de Charlson ~ Media=1,14 (DT=1,47)
PPS Media=53,47(DT=9,93)
HADS Ansiedad Media=7,09(DT=3,51)
HADS Depresion Media=7,43(DT=3,88)
Zarit Media=8 (DT=6,70) Riesgo de claudicacion 55,8 (29)
No riesgo de claudicacion 44,2 (23)
Lugar de exitus Hospital 64,8 (48)
UCP 22,9 (17)
Domicilio 12,3 (9,0)
VARIABLES ASISTENCIALES
Visitas a urgencias Media=2,96 (DT=2,10)
Dias de ingresos Media=713,3(DT=305,13)
Dias de diagnostico a entrevista Media=1,95(DT=1,42)
Dias de paliativos a entrevista Media= 65(DT=158,1)
Dias de entrevista a exitus Media=156 (DT=129,8)

Fueron incluidos 52 cuidadores principales con una media de 59,3 (DT=13,0) afios, el
71,2% (37) eran mujeres. El 88,4% (46) estaban casados o con pareja, siendo el 69,2%
(36) la pareja el cuidador principal. Para el 53, 8% (28) la religion era importante, el
36,5% (19) tenian estudios primarios. El 67,3% puntuaciones de ansiedad alta (dudosa
8-10; clinica > 11), con una media de 10,87 (DT= 5,28) y de depresion de 7,26 (DT=
3,37). La sobrecarga de cuidados tenia una media de 18,0 (DT= 6,70), lo que situaba al
56,0% de los cuidadores en riesgo de claudicacion familiar.

Diserio

Es un estudio correlacional y transversal, aprobado por el Comité Etico de
Investigacion del Hospital (CEIC) Universitario de Getafe.

Variables e instrumentos

Las variables e instrumentos de informacion

Aquellas que indicaban si los pacientes y cuidadores principales estaban informados
0 no, sobre diagnostico, gravedad, curacion, objetivo del tratamiento y final de vida.
Se elabor6 una entrevista semiestructurada, tomando como referencia las cuestiones
y criterios planteados en otros estudios'*!72¥ (véase al tabla 3).
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Tabla 3. Instrumentos de evaluacion de las variables de informacion del paciente y su
cuidador principal.

VARIABLES DE INFORMACION DEL PACIENTE

1. INFORMADO DE DIAGNOSTICO: SI/NO (SI=1/ NO=0)

Se considera que un paciente esta informado del diagndstico si contesta cancer o tumor maligno a la
siguiente pregunta:

“;Qué enfermedad le ha dicho el médico que tiene? 20,

2. INFORMADO DEL OBJETIVO DEL TRATAMIENTO: SI/NO (SI=1/ NO=0)

Se considera que un paciente esta informado del objetivo del tratamiento cuando conteste cualquier
respuesta que no sea curar la enfermedad (mejorar sintomas, alargar tiempo de vida, ayudarme a vivir
mejor), a la siguiente pregunta:

“7Cudl es el objetivo del tratamiento que le estan administrando? %),

3. INFORMADO SOBRE LA CURACION DE LA ENFERMEDAD: SI/NO

Se considera que un paciente esta informado acerca de la curacion de su enfermedad, cuando conteste
“NO” a la siguiente pregunta:

“;Cree que su enfermedad se puede curar?®**,

4. INFORMADO DE GRAVEDAD DE ENFERMEDAD: SI/NO (SI=1/NO=0)

Se considera que un paciente esta informado de la gravedad de su enfermedad cuando responda “SI”,
a la siguiente pregunta:

“;Cree que su enfermedad es grave?” SI/NO (SI=1/ NO=0)".

5. INFORMADO DE SITUACION FINAL DE VIDA: SI/NO (SI=1/NO=0)

Se consideraria que un paciente estd informado de situacion de final de vida si contesta dias, semanas
o meses, a la pregunta: (SI=1/ NO=0)

“¢Cudnto tiempo crees que va a vivir?” (Dias, semanas o meses)®>?%,

VARIABLES DE INFORMACION DEL CUIDADOR PRINCIPAL

1. INFORMADO DE DIAGNOSTICO SI/NO (SI=1/ NO=0)

Se considera que el cuidador principal estd informado del diagndstico si contesta cdncer o tumor ma-
ligno a la siguiente pregunta:

“;Qué enfermedad le ha dicho el médico que tiene su familiar? 17,

2. INFORMADO DEL OBJETIVO DEL TRATAMIENTO SI/NO (SI=1/ NO=0)

Se considera que el cuidador principal estd informado del objetivo del tratamiento cuando conteste
cualquier respuesta que no sea curar la enfermedad (mejorar sintomas, alargar tiempo de vida, ayudar-
me a vivir mejor), a la siguiente pregunta:

“;Cudl es el objetivo del tratamiento que le estan administrando a su familiar? .

3. INFORMADO SOBRE LA CURACION DE LA ENFERMEDAD: SI/NO (SI=1/ NO=0)

Se considera que cuidador principal esta informado sobre la curacion de su enfermedad, cuando con-
teste “NO” a la siguiente pregunta:

“;Cree que la enfermedad de su familiar se puede curar?®?.

4. INFORMADO DE GRAVEDAD DE ENFERMEDAD: SI/NO (SI=1/NO=0)

Se considera que el cuidador principal estd informado de la gravedad de la enfermedad si contesta que
“SI”, a la siguiente pregunta

“;Cree que la enfermedad de su familiar es grave?”

5. INFORMADO DE SITUACION FINAL DE VIDA: SI/NO (SI=1/NO=0)

Se considera que el cuidador principal esta informado de situacion de final de vida si contesta dias,
semanas o meses a la pregunta: (SI=1/ NO=0)

“¢Cudnto tiempo cree que va a vivir su familiar?” (Dias, semanas o meses)®?.
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Variables socio-demogrdficas: edad, sexo, estado civil, nivel de estudios, religion,
relacion cuidador principal con el paciente.

Variables clinicas y asistenciales: localizacion tumor primario, momento proceso
de enfermedad, antecedentes psiquiatricos en el ultimo afio, nimero de ingresos en
los ultimos 6 meses, niimero de visitas a urgencias en ultimos 6 meses, dias desde
diagndstico a entrevista, dias desde ingreso a paliativos a entrevista, dias de entrevista
a exitus, lugar de muerte.

Variables clinicas y psicoafectivas: capacidad funcional, depresion, ansiedad,
esperanza de vida y sobrecarga y riesgo de claudicacion familiar.

Los instrumentos utilizados fueron:

— La capacidad funcional: Escala de Capacidad Funcional (PPS)®.

— La ansiedad y depresion: La Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria
(HADS)@627),

— La esperanza de vida: El Indice de Comorbilidad de Charlson®

— Lasobrecarga y riesgo de claudicacion familiar: Escala de sobrecarga del cuidador
de Zarit®%32),

Procedimiento

Serecogieron mediante unaentrevista las variables de informacion, sociodemograficas
y psicoafectivas del paciente y cuidador principal. Las variables clinicas y
asistenciales del paciente se obtuvieron de la historia clinica.

3. Analisis estadisticos

Los datos se trataron estadisticamente con el programa SPSS version 25.0. Se
consideraron diferencias estadisticamente significativas aquellas que presentaron
una probabilidad de error menor del 5% (p<,05). Las variables se presentaron
mediante frecuencias y porcentajes en el caso de variables cualitativas y como media
y desviacion tipica para las variables cuantitativas.

Para las diferencias entre grupos, se utilizd Chi-cuadrado para las variables
cualitativas y ¢ de Student o analisis de varianza para las variables cuantitativas. Se
calculo el tamafio del efecto mediante la d de Cohen y el nivel de concordancia entre
el paciente y el cuidador principal con el indice Kappa.

4. Resultados

Variables de informacion

El 80% (72) de los pacientes estaban informados correctamente de la enfermedad
que padecian y el 78,6% (71) respondieron que era una enfermedad grave. El 52,5%
(45) no conocian el objetivo del tratamiento que estaban recibiendo y el 61,2% (31)
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tenian expectativas erroneas de curacion. El porcentaje de pacientes que conocian el
final de vida fue del 26,3% (10).

El 100% (52) de los cuidadores principales estaban informados correctamente
sobre el diagnostico de su familiar y el 96,2% (50) afirmaban que se trataba de una
enfermedad grave. El 76,9% (40) conocian el objetivo del tratamiento y el 79,5%
(28) sabian que no se iba a curar. El porcentaje de cuidadores que conocian el final
de vida fue del 56,3% (9) (véase la figura 1).

Figura 1. La informacion que tienen los pacientes y su cuidador.

Pacientes Informados Cuidadores Informados

78,6 96,2

Diagnostico  Curacion Gravedad  Objetivo del  Final de la Diagnostico  Curacion Gravedad Objetivo del  Final de la
N=90 N=50 N=90 TtoN=90  vida N=39 N=52 N=36 N=52 TtoN=52  vida N=16

Concordancia sobre el diagnostico

Se recogieron los datos de 52 parejas. E1 78, 8% (41) de las parejas concordaban sobre
la informacion del diagnoéstico. En todos los casos de concordancia, tanto el paciente
como el cuidador estaban informados. En el 21,2 % (11) no hay concordancia, el
paciente presentaba informacion erronea. EI 100,0% (52) de los cuidadores estaban
informados, lo que nos imposibilita el calculo de Kappa. La concordancia sobre el
diagnostico es alta (véase la figura 2 y la tabla 4).

Figura 2. La concordancia de la informacion del paciente y su cuidador.

Concordancia de Informacion

00 %
78,8 78,8
43,5

Diagnostico Curacion N=36  Gravedad N=52 Objetivo del Tto  Final de la vida
N=52 N=52 N=16

N
0
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Concordancia sobre la gravedad

Los datos de 52 parejas mostraron que en el 78,8% (41; Kappa=,057) de los casos hay
concordancia y en los 11 (21,1%) casos que presentaron discrepancia, el cuidador
estaba informado y el paciente no. La concordancia en el 95 1% (39) de las parejas,
paciente y cuidador estaban informados. En 2 (4,8%) de las parejas que concuerdan,
ni paciente ni cuidador conocian la informacién de gravedad.

Concordancia sobre el objetivo del tratamiento

Se recopilaron datos de 52 parejas. En el 48,0% (25; Kappa=0,40) de los casos habia
concordancia entre paciente y cuidador, y en el 52,0% (27) no. En el 80,0 % (20) de
las parejas que concuerdan, el paciente y cuidador conocen la informacion y en el
resto 20,0% (5) ni paciente ni cuidador conocen el objetivo del tratamiento. En mas
de la mitad de los casos hay discrepancia entre paciente y cuidador sobre el objetivo
del tratamiento.

Concordancia sobre la curacion

Fueron 39 parejas. En un 43,5% (17) (Kappa=0,057) de las parejas y el 56,5% (22)
no coincidian en la informacion. Las parejas que concordaban se distribuyeron en
11(64,7%) de los casos, paciente y cuidador coincidian en estar ambos informados
y en 6 (35,3%) ninguno de ellos lo estaba. Menos del 50% coinciden sobre la
informacion de curacion.

Concordancia sobre el final de vida

Se obtuvieron los datos de 16 parejas. De las 16 parejas 7 (43,7%; Kappa=0,059)
concuerdan en la informacion de final de vida, en 2 (28,5%) de los casos ambos
conocen la informacion y en los otros 5 (71,4%) concuerdan de forma negativa, ni
paciente ni cuidador conocen. Una de cada cuatro parejas coincide en la informacion
sobre el final de vida, en especial de forma errénea.

Variables asociadas a la concordancia de la informacion

Se evalud las variables sociodemograficas, clinicas- asistenciales y psicoafectivas
que se asociaban a la concordancia entre el paciente y su cuidador principal. Se
analizaron cada una de las variables de forma independiente y a continuacidén
exponemos las que resultaron estadisticamente significativas (véase tabla 5).
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Variables asociadas a la concordancia del diagnostico

Las variables de sexo (p=0,05) y relacion de parentesco (p=,05), resultaron
estadisticamente significativa de forma moderada, al comparar los grupos. Al
comparar el grupo que tenia concordancia con el que no tenia, encontramos que en
el grupo con concordancia el porcentaje de hombres era un 73,2% y el de mujeres
un 100,0% y en grupo no concordante el porcentaje de hombres era un 26,8% y el
de mujeres un 0,0%. El porcentaje de la concordancia era mayor cuando la paciente
era mujer. La relacion de parentesco, en el grupo que habia concordancia, era del
86,1% cuando era pareja y en el 62,5% cuando era el hija/o el cuidador principal.
Los que no concordaban en el 13,9% era la pareja y en el 37,5% era hijo/a. Cuando
el cuidador principal es la pareja se relaciona con mayor porcentaje de concordancia.
El indice de Charlson (p=,04; d=0,62), mostr6 resultados significativos entre los
grupos. El grupo que concordaba sobre el diagnostico presentd una media de 0,93
(DT=1, 29) y en el no concordante la media era 1,91 (DT= 1,81). En el grupo que
concordaban el paciente presentaban menor comorbilidad.

Variables asociadas a la concordancia de la gravedad

Se encontraron resultados estadisticamente significativos en las variables de estado
civil (p=,023) y en la relacion de parentesco (p=,007). En el grupo que existia
concordancia el 81,0% (42) de los pacientes tenian parejay en el 85,7% (45) la pareja
era el cuidador principal, frente al grupo que no concordaban, que era el 19,0% (11)
los que tenian pareja 'y el 14,3% (7) los que era su cuidador principal. El porcentaje
de diadas que concuerdan era mayor, cuando el paciente tenia pareja que cuando no
la tenia y su cuidador principal era la pareja /conyuge.

Variables asociadas a la concordancia del objetivo del tratamiento

Se hallaron resultados significativos en la relacion de parentesco (p=0,009). En el
grupo que no habia concordancia el 80% (42) de los cuidadores era el hijo/a, frente
al 20,0% (10) de los que si concordaban. El porcentaje de concordancia es menor
cuando el cuidador principal es el hijo/a.

En la cohorte de las diadas que no concordaban, el 75% (39) de los cuidadores
tenian estudios bajos/ basicos, frente al 36,7% (19) que eran medios / altos. En los
que si concordaban el 25% (13) eran bajos/basicos y el 63,3 % (33) eran medios /
altos. El nivel de estudios resulto significativo (p=0,008. Los cuidadores con nivel de
estudios bajos/basicos, mostraron el menor porcentaje de concordancia que los que
tenian estudios medios/ altos.

Variables asociadas a la concordancia sobre la curacion

En el grupo que no concordaban la media de ansiedad de los cuidadores, segin
el HADS= fue de 12, 31 (DT= 5,16), frente a 8,92 (DT= 4,11) del grupo que si
habia concordancia. Result6 significativo la ansiedad entre los grupos estudiados
(p=0,05; d=0,72). Los cuidadores presentaron mayor ansiedad, en el grupo que no
habia concordancia.
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Variables asociadas a la concordancia sobre el final de vida

No se encontraron diferencias significativas entre los grupos estudiados.

5. Discusion

Al final de la vida resulta prioritario la informacion en unos cuidados de calidad,
que los pacientes y cuidadores conozcan el estado de enfermedad y concuerden
en la informacién es esencial, aunque la evidencia sefiala que en ocasiones no
hay concordancia de informacion entre ambos“®. Esto se comprob6 en el estudio
al tratarse la informacion del objetivo del tratamiento, la curacion y el final de
vida, que mostré una concordancia baja (Kappa<0,20) con porcentajes inferiores
a otras publicaciones, siendo por debajo del 50%. Tang et al. (2006) estimaron
el porcentaje de concordancia en el 67,9% sobre la curacion (Kappa= 0,38)
©®, En Corea, recopilaron datos de 750 parejas (paciente/ cuidador) para valorar
la concordancia y el 70,3% (Kappa= 0,51) de parejas concordaban sobre el
objetivo del tratamiento y 76,3% (Kappa= 0,50) sobre la curacion®. Sato et al.
(2018) presentaron sus resultados con un Kappa= 0,27 para la informacion del
objetivo del tratamiento y Kappa= 0,37 para la curacion, pero sin tener un indice
de concordancia alto®. Estas diferencias pudieran explicarse por los tamafos
de la muestra, por diferencias culturales y por las diferencias de los criterios de
inclusién, ya que solo recogieron pacientes diagnosticados de cancer de pulmoén,
que se puede entender socialmente como un tipo de cancer mas agresivo y mayor
gravedad, sin embargo la muestra era mas heterogénea, habia diferentes tipos de
cancer. Los porcentajes de mayor concordancia del 78,8% fueron en la informacion
del diagnostico y de la gravedad, entendiendo que estos resultados pueden venir
marcados porque los cuidadores estaban informados en el 100% y en el 98,2%
de los casos respectivamente. Al igual que en otros estudios, que el porcentaje
de cuidadores informados era mayor que el de los pacientes el 99,5% vs 90%
(Kappa=0,89)© y el 83,4% vs. 58% (p=<,001) (Kappa =0,288)®.

La cercania a la muerte se asocia a una mayor concordancia de la informacion.
Burn et al. (2003) realizaron un estudio longitudinal con 136 parejas, en la primera
evaluacion la concordancia fue de un 38,5%, 6 meses antes de morir el porcentaje
fue del 51%"?. En el presente estudio esta variable no ha no resultado significativa.

Resaltar la relacion de parentesco y el estado civil, en las parejas que el cuidador
era la pareja/ conyuge y estaban casados/con pareja, la concordancia era mayor.
Al contrario que el nivel de estudios que aparecié asociado a menor concordancia,
cuando los cuidadores tenian estudios basicos, de acuerdo con otros estudios
previost>!4),

Destaca que no resulto6 significativa la variable edad, que aparece en la mayoria
de estudios asociada a menor concordancia con pacientes mayores!!"!?,

Los cuidadores presentaron segiin el HADS, mayor ansiedad en las parejas que no
habia concordancia, resultados similares a los encontrados por Fumis et al. (2009)19,

Ademas de dificultar la participacion en la toma de decisiones del plan de cuidados,
la escasa concordancia de informacion puede favorecer la conspiracion del silencio.
Esto pudiera justificar porque los cuidadores informados, presentan mayor nivel de
ansiedad, cuando los pacientes no tienen informacion o cuando el familiar la bloquea.
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El déficit de la informacion y la escasa concordancia entre el paciente y su
cuidador principal puede dificultar la toma de decisiones y comprometer la calidad
de los cuidados en fase avanzada de enfermedad. Por lo tanto, el principal interés
es seguir investigando y trabajando para una mejora en el proceso de informacion.

Las principales limitaciones de la presente investigacion han sido: la recogida
de la muestra en un Unico centro, la escasa participacion de los cuidadores, y la
dificultad de la recogida de datos al tratarse de pacientes muy fragiles y con cambios
constantes del estado de salud.

6. Conclusiones

Existe un déficit de informacion y escasa concordancia entre el paciente y su cuidador
principal. El instrumento empleado permite valorar de forma especifica, sencilla y
clara las diferentes variables de informacion en fase avanzada de enfermedad.

Es necesario establecer y aplicar protocolos que faciliten a los profesionales la
comunicacion, y favorecer la comunicacion entre paciente y su cuidador principal
para prevenir la conspiracion del silencio y mejorar la toma de decisiones.
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