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Contexto

" Ictus: enfermedad cerebrovascular que se produce
como consecuencia de la ruptura (ictus hemorragico) o
taponamiento (ictus isquémico) de un vaso sanguineo
que lleva sangre al cerebro.

= Consecuencias: elevada mortalidad e importantes
secuelas en los supervivientes.
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En Espana...

. . . . 1
Numero de defunciones segun las causas de muerte mas frecuentes ‘

)

Ano 2015
Total Hombres Mujeres

Total defunciones 422 568 213.309 209.259
Enfermedades isquémicas del corazon 33.769 19.563 14.206
Enfermedades cerebrovasculares 28.434 12.077 16.357
Cancer de bronquios y pulmon 21.596 17.239 4 357
Demencia 20.442 6.642 13.800
Insuficiencia cardiaca 19.029 6.944 12.085
Enf. cronicas de las vias respiratorias inferiores (ECVRI) 16.764 12.375 4 389
Enfermedad de Alzheimer 15.578 4 574 11.004
Enfermedad hipertensiva 12.675 4052 8.623
Cancer de colon 11.526 6.668 4 858
Neumonia 10.209 5.229 4.980
Diabetes meliitus 10.181 4 421 5.760
Insuficiencia renal 6.490 2.994 3.496
Cancer de pancreas 6.406 3.311 3.095
Cancer de mama 6.310 75 6.235
Cancer de prostata a2.757 a2.757 -
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Antecedentes

EDAD: 330.000 personas

supervivientes a un ictus
(discapacidad)

193.000 (58%0) recibian cuidado
informal (mas de la mitad con
elevados niveles de dependencia)

Edad media: 75 anos (56 afios C)
55% mujeres (81% C)

Tiempo anual estimado de

cuidados: 850 millones (2008)

OHiva-Momno o al BWC Health Services Resmrch 2013, 13508
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Modelo Modelo ) Modelo
) ] Modelo liberal ) R
escandinavo continental mediterraneo
Tipo de cobertura Universal Universal Asistencial Asistencial
Financiacion Impuestos Cotizaciones sociales Impuestos Impuestos
. . Baj : Medi Al ] +
Nivel de copago del usuario 4o (segun rentay edio © (seggn renta Alto
tipo de servicio) (sobre costes) patrimonio y coste)
Peso del cuidado informal sobre Bajo Medio Medio Alto
el total
Remunerz'lclon del cuidador Relativamente elevada Variable entre pafses Reducida Reducida o nula
informal
., Alta (excedencia Media
., : . Alta (formacion, .. .
Proteccion social del cuidador laboral, servicios de (asesoramiento, )
. apoyo, empleo, . . ., Reducida
informal g . respiro, vacaciones, formacion,
servicios de respiro) y .
formacion) exenciones fiscales)
Apoyo social a domicilio Alto Medio Medio Bajo
Peso de la provision privada Bajo Medio Alto Alto
sobre el total
Gasto en CLD sobre PIB >2% 1-1,5% =1% <1%
Porcentaje del gasto publico ~80% 30.80% 60-70% <30%
sobre gasto en CLD
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El estudio CONOCES

B CONOCES: Costes socioeconomico del ictus en
Espana

" Hstudio de caracter observacional, muticéntrico y
prospectivo.

= El objetivo principal del estudio fue comparar los
costes del infarto cerebral en los pacientes con
fibrilacion auricular frente a los pacientes sin fibrilacion,
en el ambito sanitario espafiol ingresados en unidades
de ictus, utilizando la perspectiva de la sociedad
pertenecientes al estudio.




El estudio CONOCES

La poblacion en estudio consistio en pacientes con
diagnostico clinico del primer ictus establecido,
isquémico o hemorragico, con menos de 24 horas de
evolucion que ingresaron en unidad de ictus.

Dieciséis unidades de ictus de todas las CCAA excepto
la Rioja, Ceuta y Melilla, participaron en el estudio

El nimero total de pacientes incluidos en el estudio fue

de 320 pacientes.

Tres ventanas de observacion: basal; 3 meses; 12 meses




El estudio CONOCES

Criterios de inclusion
Tener mas de 18 anos de edad.

Diagnostico clinico del primer ictus establecido,
isquémico o hemorragico, con menos de 24 horas de
evolucion.

Ingreso en una unidad de ictus.

Participacion voluntaria en el estudio y firma del
consentimiento informado pot el paclente y por su
cutdador principal




El estudio CONOCES

Criterios de exclusion

Rechazar la participacion en el estudio o de firma del
consentimiento informado (paciente o su cuidador).

Diagnostico de Ataque Isquémico Transitorio
Antecedente de ictus previo (ictus recurrente).

Necesidad de traduccion lingtistica de los instrumentos
previstos para el estudio.

Episodio de ictus intrahospitalario.




El estudio CONOCES
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El estudio CONOCES
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El estudio CONOCES

Conclusions: There has been a
change in the prognosis for
stroke in Spain in recent years
as the quality of life at 1 year
observed in our study is cleatly
higher than that obtained in
other Spanish studies conducted
previously.

Survival and functional
outcome have also improved
following the introduction of a
new model of care.

Mar et al Health and Quality of Life Outcomes (2015) 13:36

DOI 10.1186/51 2955-015-0230-8 _
HEALTH AND QUALITY
OF LIFE QUTCOMES

RESEARCH Open Access

Outcomes measured by mortality rates, quality
of life and degree of autonomy in the first year
in stroke units in Spain
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Abstract

1es in terms
oke units in

Introduction: The primary objective of this sub analysis of the CONOCES study was to analyse o
of mortality rates, quality of life and degree of autonomy over the first year in patients admitted
Spain. The secondary objective was to identify the factors determining good prognosis.

Methods: We studied a sample of patients whe a Stroke
Unit in the Spanish healthcare «
severity (NIHSS), the level of al my (Barthel, modified Rankin) and quality of life (EQ-5D) were recorded at the
time of admission and then three months and one year after the event. Factors determining prognosis were

analysed using logisti

y had suffered a confirmed stroke and been admitted to

tic regression and ROC curves.

Results: A total of 321 patients were recruited, 33% of whom received thrombolytic treatment, which was
associated with better results on the Barthel and the modified Rankin scales and in terms of the risk of death. Mean
quality of life measured through EQ-5D improved from 057 at discharge to 065 one year later. Full autonomy level
measured by Barthel index increased from 30.1% at discharge to 52.8% at one year and by the modified Rankin
scale from 51% to 71%. The rates for in-hospital and 1-year ity were 5.9% and 174% respectively. Low NIHSS
scores were associated with a good prognosis with al the o e variables. The three instruments applied (NIHSS,
Barthel and modified Rankin scales) on admission showed good discriminative ability for patient prognosis in the

ROC curves.
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El estudio CONOCES

Pero habia algo mas que queriamos hacer...

El objetivo de este tercer trabajo es identificar variables
explicativas (predictivas):

(1) la probabilidad de recibir cuidado informal entre las
personas que sobreviven a un ictus.

(11) analisis de la carga de las personas cuidadoras.

(1) analisis de riesgo de claudicacion (burnout) de las
personas cuidadoras.




TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

;Plensa gue su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

¢ Fiensa gue debido al liempo que dedica a su familiar no tiene suficienie tiempo para Vd.?

4+ 5e slente agobiado por intentar compatibifizar el cuidado de su famillar con ofras
responsabilidades ({rabajo, familia)?

i Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

i Se siente enfadado cuando esté cerca de su familiar?

4 Piensa que el cuidar de su familiar afecta negalivamente |a relacion que usted tiene con
olros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el future de su familiar?

¢ Piensa que su familiar depende de Vd.?

4 5e siente tenso cuande esta cerca de su familiar?

;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢ Piensa que no tiene tania intimidad come le gustaria debido a tenar que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
farniliar?

¢ Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

i Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

4 Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
farifiar, ademas de sus olros gastos?

:Piensa que no sera capaz de cuidar a su fariliar por mucho mas tiempo?

43¢ siente que ha perdido el control de su vida desde gue comenzd la enfermedad de su
familiar?

___énesearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

4 5e siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

¢+ Globalmente, ; qué grado de “carga’ experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL

OPCIONES
1= Nunca 2= Rara vez 3= Algunas veces  4=Bastantes veces  5=Casi siempre




Métodos

Variables explicativas:

(1) Variables clinicas: escala NHISS de severidad del
ictus (3 niveles)

(11) Escala de dependencia funcional: indice de Barthel
(1)) CVRS: EQ-5D
(tv) Presencia o no de fibrilacion auricular

(v) ttempo de cuidado (carga & burnout)




Métodos

" Analisis estadistico:
" Probabilidad de recibir cuidado (8 modelos)
" Modelos a 3 ya 12 meses

" Prob (recetving informal caregiving 3 months after hospital
discharge), = B, + B, (patient age) + 3, (patient gender) + 3,

(patient educational level) + [3, (main explanatory vatiable) + u,

" Prob (recetving informal caregiving 12 months after hospital
discharge). = B, + B, (patient age) + B, (patient gender) + 3,

(patient educational level) + B, (main explanatory variable) + u,




Métodos

= Analisis estadistico:
= (Carga del cuidador (10 modelos)

" Modelos a 3 ya 12 meses

= Zarit score (at 3 months post-stroke)i = [3, + B, (patient age) +
B, (patient gender) + B, (patient educational level) + B, (main
explanatory variable) + u,

= Zarit score (at 12 months post-stroke)i = B, + B, (patient age) +
B, (patient gender) + B, (patient educational level) + B, (main
explanatory variable) + u,




Métodos

Analisis estadistico:
Riesgo de claudicacion-burnout (10 modelos)

Modelos a 3 y a 12 meses

Prob risk of burnout (at 3 months post-stroke)i = B, + B,
(patient age) + B3, (patient gender) + 35 (patient educational level)
+ B, (main explanatory variable) + u,

Prob risk of burnout (at 12 months post-stroke)i = B, + B,
(patient age) + B3, (patient gender) + 3, (patient educational level)
+ B, (main explanatory variable) + u,




Resultados (pertil)

3 months post-

12 months-post

stroke stroke
Caregivers included 224 202
Age (years) 55.24 (16.5) 56.35 (15.21)

Female

158 (70.53%)

143 (71.5%)

Relationship patient- primary
caregiver

Husband / Wife / Partner

100 (44.8%)

93 (46.0%)

Son / Daughter

88 (39.4%)

73 (36.1%)

Zarit score (primary caregiver)

45.74 (15.8)

43.37 (15.9)

Secondary caregiver

91 (40.6%)

67 (33.2%)




Resultados (tiempo de cuidado)

3 months post-stroke 12 months post-stroke
Averag % of %o of Average | % of ime % of
daily time of total daily of total
mformal | primary | informal mnformal | primary | informal
care time | caregiver care care caregiver care
(SD) time time time
(SD)
Commumty activines | 1.5 (1.4) 20.55% 17.1% Commumty 1.8 (2.0) | 27.78% 24.2%
activities
Housework 1.9 (2.0 26.03% 21.9% Housework 1421) | 21.59% 18.8%
Personal care 1.5 (2.4) 20.55%, 17.8% Personal care 1.8 (2.8) | 28.57% 24 9%
ﬂr:r:csmpanj:ingf 24(31) 32 88% 28.2%, z—";ccmnpﬂnjﬁﬂgf 1.4 (1.2) 22.06% 19294
Supervision Supervision
Total pomary 1.3 (54 100.00% | 83.9% Total pnmary 6.3 (5.4) 100.00%% 87.0%
caregiver (n=224) caregiver (n=202)
Other caregrvers 3.4 (3.3) 16.1% Other caregvers | 2.9 (3.4) 13.0%
(n=91) (n=67)
Total informal care 8.7 (6.3) 100.0°% | Total informal 7.2(6.1) 100.00%
(primary + other care (prmary +
caregivers) (n=224) other caregivers)
(n=202)




Resultados (prob recibir cuidado)

Dependent Explanatory N Masginal sD z CI
variable: vanables effect
fECEIVINg Care
At 3 months
Model 1 Barthel Index = 90 273 0.002 0.058 0.04 (-0.112; 0.117)
Model 2 HRQoL muld (0.510- 260 0.045 0.062 0.70 (-0.077; 0.168)
0.750 pounts)
HRQoL high 200 -0.225 0.071 -3.37 | (-0.365; -0.085)
(=0.750 points)
Model 3 INTHSS at discharge 274 0.053 0.049 1.05 (-0.04; 0.150)
moderate or severe
Model 4 AF 274 0.026 0.050 0.53 (-0.072; 0.126)
At 12 months
Model 1 Barthel Index = 90 246 -0.035 0.063 -0.54 (-0.139; 0.087)
Model 2 HRQoL muld (0.510- 238 0.027 0.068 0.39 (-0.107; 0.162)
0.730 pounts)
HRQoL high 238 -0.217 0.073 -3.10 | (-0.361;-0.073)
(=0.750 points)
Model 3 NIHSS at 248 0.110 0.048 2.06 (0.014; 0.205)
discharge
moderate or severe
Model 4 AF 248 0.068 0.052 1.29 (-0.034; 0.170)




Resultados (carga)

Dependent | Descrption of N Marginal SD z CI
varable explanatory vanables Effect
(Zarit score)
CAt12 N
months
post-stroke
~
Model 1 > 3 and = informal 186 9.103 3.218 2.83 (2.794; 15.412)
care 6 daily hours
> 6 and = 10 186 0.533 4.629 2.06 (0.459; 18.607)
informal care daily
hours
> 10 informal care 186 11.726 3.138 9.74 (5.575; 17.877)
daily hours
Model 2 Barthel Index = 90 185 -11.057 3.262 -3.39 (-17.452; -4.662)
Model 3 HRQoL nuld (0.510- 181 -8.407 3.125 -2.69 (-14.5344; -2.281)
0.750 points)
HRQoL high 181 -13.988 3.001 -4.66 (-19.871; -8.106)
(= 0.750 points)
Model 4 NIHSS at discharge 186 8.521 2.577 3.31 (3.469; 13.574)
moderate or severe
Model 5 AF 186 6.382 2,36 2.70 (1.743; 11.022)




Resultados (riesgo de burnout)

Dependent Descnpuon of N Marginal SD z CI
vanable explanatory vanables Effect
(Rusk of
burnout)
T e
months >
post-stroke
\/
Model 1 > 3 and = imformal 186 0.200 0.11 2.16 (0.000; 0.400)
care 6 daily hours
= Gand = 10 186 0.192 0.143 1.52 (-0.088; 0.473)
nformal care daily
hours -
= 10 informal care 186 0.298 0.093 J3.44 (0.115; 0.482)
daily hours
Model 2 Barthel Index = 90 185 -0.158 081 -2,11 (-0.318; 0.000)
Model 3 HRQoL nuld (0.510- 181 -0.132 0.058 -2.13 | (-0.240; -0.017)
0.750 points)
HRQoL high 181 =-0.230 0.053 -3.53 | (-0.335; -0.124)
(= 0.750 points)
Model 4 INIHSS at discharge 186 0.213 0.067 3.32 (0.082; 0.345)
moderate or severe
Model 5 AF 186 0.066 0.059 1.11 (-0.050; 0.183)




Conclusiones

= El trabajo es coherente con otros trabajos espanoles en
cuanto a:

" (i) porcentaje de supervivientes a un ictus que requieren
cuidado informal

" (i) perfil de personas cuidadoras

" (ii1) tempos de cuidado

= Aporta informacién sobre la distribucidn del tiempo de
cuidado (infrecuente).

" Medicion a 3y 12 meses




Conclusiones
" Principal aportacion

* Identificamos una serie de variables que ayudan a explicar la
provision de cuidado informal y la carga de las personas
cuidadoras.

" Variables predictivas (momento basal)




Conclusiones

Implicaciones para el diseno de politicas

Si podemos predecir la provision de cuidado informal en el
momento del alta...

Si podemos predecir la sobrecarga que impone el cuidado
informal y el riesgo de claudicacion. ..

Identificacion de intervenciones eficientes que ayuden a
mejorar la calidad de vida y el bienestar de las personas
supervivientes a un ictus y de sus cuidadoras.

* Dos perfiles definidos: ictus moderado/severo & ictus
leve




Conclusiones de los tres estudios

El ictus supone un elevado coste social: elevado gasto sanitarios y
enorme coste asociado al cuidado informal.

Cambios organizativos han mejorado la supervivencia y la calidad de
vida de las personas que sufren un ACV.

Contamos con herramientas para predecir la sobrecarga asociada al
cutdado y el riesgo de burnout de las personas cuidadoras en el
momento del alta hospitalaria.

La familia sigue jugando un papel clave en la atencién a personas con
limitaciones en su autonomia.

El diseno de las politicas eficientes y equitativas debe considerar
conjuntamente los recursos disponibles en el ambito sanitario, de los
servicios sociales y del entorno afectivo de las personas que necesitan
atencion continuada.
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