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nalized general population)

Resumen

Antecedentes: El impacto social del ictus es importante por
tratarse de una enfermedad invalidante, que causa depen-
dencia y necesidad de cuidados informales. La importancia
de la dependencia cada vez es mayor en la sociedad, pero
no hay registros de los costes del cuidado informal, y se des-
conoce como valorarla.

Objetivos: Calcular el coste del cuidado informal del ictus
en una poblacion general y analizarlo en funcién del grado
de dependencia. Realizar un andlisis de sensibilidad con la
variable costes unitarios a partir de fuentes diversas.

Material y métodos: Se estudian todos los casos diagnos-
ticados de ictus a 31 de diciembre de 2004 (n = 95) perte-
necientes a una zona basica de salud de Navarra, de los que
40 (44,4%) precisan cuidados informales. Se valora la de-
pendencia para las actividades de la vida diaria mediante los
indices de Barthel (actividades basicas [ABVD]) y Lawton-Brody
(actividades instrumentales [AIVD]). La valoracién del tiem-
po del cuidado informal se realiza con una aproximacion de
abajo a arriba (bottom-up), mediante un cuestionario de re-
cogida de actividades diarias.

Resultados: El coste del cuidado informal de los pacientes
con ictus es de 21.551,28 €/afio, con un rango, segun el ana-
lisis de sensibilidad, entre 6.490,80 y 31.436,72 €/afno. Hay
diferencias estadisticamente significativas en el coste del cui-
dado informal segun el grado de dependencia (ABVD:
24.865,2 €/afo; AIVD: 10.442,9 €/afio).

Conclusiones: El coste del cuidado informal en la atencion
al ictus es elevado y crece con el nivel de dependencia.
Palabras clave: Cuidado informal. Cuidadores. Costes. Cos-
tes sociales. Enfermedad cerebrovascular. Ictus. Dependen-
cia. Aproximacion de abajo arriba.

Abstract

Background: Stroke has a strong social impact since it cau-
ses disability, leading to dependency and the need for infor-
mal care. Although awareness of the importance of depen-
dency is increasing, registries of the cost of informal care are
lacking and consequently the real value of this activity to so-
ciety is still unknown.

Objectives: To calculate the cost of informal care of stroke
victims in a general population, evaluate these costs accor-
ding to patients’ degree of dependency, and perform a one-
way sensitivity analysis with variable unit costs from diverse
sources.

Material and methods: Of all the patients with stroke diag-
nosed at 12-31-2004 (n = 95) among the population within a
district health service of Navarre (Spain), 40 (44.4%) requi-
red informal care. Dependency for activities of daily life was
evaluated by means of the Barthel (basic activities of daily life
[BADL]) and Lawton-Brody indices (instrumental activities of
daily life [IADL]). Time of informal care was evaluated follo-
wing a bottom-up approach and diary survey method.

Results: The cost of the informal care of patients with stro-
ke was 21,551.28 euros per year. According to the sensitivity
analysis the range varied from 6,490.80 to 31,436.72 euros
per year. Statistically significant differences in the cost of in-
formal care were found according to patients’ degree of de-
pendency (BADL: 24,865.2 euros per year; IADL: 10,442.9
euros per year).

Conclusions: The cost of informal care in ictus is high and
is directly related to the degree of dependency.

Key words: Informal care. Caregivers. Costs. Social costs.
Cerebrovascular disease. Stroke. Dependency. Bottom-up ap-
proach.
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Introduccién

| impacto social del ictus es importante'. Tiene
repercusiones destacables para el paciente en
términos de incapacidad funcional y reduccion
en la calidad de vida, y para la familia por la
dependencia que genera y la necesidad de cuidado in-
formal. Para la sociedad en su conjunto impone un alto
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coste en atencion sanitaria y social a la enfermedad y
en términos de pérdida de capacidad de produccién de
los pacientes y sus familiares.

El cuidado informal? es la prestacién de cuidados
a personas dependientes por parte de la familia, los
amigos, los vecinos u otras personas que no reciben
ninguna contribucién econémica por la ayuda que pro-
porcionan. Presenta una serie de rasgos caracteristi-
cos®. Se trata de un sistema no remunerado de cui-
dados que esta basado en las relaciones de afectividad
y parentesco, por lo que en muchas ocasiones se in-
terpreta como un recurso carente de valor. Asimismo,
se realiza en el ambito de lo privado y en nuestra so-
ciedad se asume como parte de las denominadas ta-
reas domésticas, asociandose con un determinado rol
de género que afecta fundamentalmente a las muje-
res.

Cabe destacar que los sistemas formales (sanita-
rios, sociales) participan de una forma minoritaria en
los cuidados continuados de las personas dependien-
tes que viven en la comunidad; la familia y, en gene-
ral, la red de apoyo mas cercana, es la que proporcio-
na en mayor medida el cuidado requerido*®. De ahi que
se hayan considerado los cuidados informales como un
«sistema invisible de atencién a la salud»®3, lo que, sin
duda, complica el analisis profesional de sus costes.

A la hora de analizar los costes de una enfermedad
cronica como la que nos ocupa, desde la perspectiva
mas amplia y recomendable, es decir, la perspectiva so-
cial®™, los cuidados informales pueden tener una gran
relevancia''. Sin embargo, apenas hay estudios en la
literatura médica que calculen el tiempo de cuidado in-
formal y su coste en los pacientes con ictus. En una
revision de los estudios de coste-utilidad publicados entre
1975 y 19972 se identifican 228 trabajos, de los cua-
les s6lo 13 (5,7%) recogen el tiempo de la familia y los
cuidados informales.

Hay ciertas dificultades para adjudicar un coste uni-
tario a los cuidados informales, porque carecemos de
fuentes de datos comunmente aceptadas. Por ello, una
vez realizadas las estimaciones, es conveniente reali-
zar analisis de sensibilidad para incorporar la incerti-
dumbre sobre el coste unitario de dichos cuidados y
poder ofrecer conclusiones mas consistentes.

Una aplicacion interesante de los estudios de cos-
tes de los cuidados informales es el conocimiento del
coste de la dependencia. Las repercusiones de la de-
pendencia se valoran cada vez mas en la sociedad's,
por lo que es necesario desarrollar un método que per-
mita evaluar sus costes, especialmente de los que no
tienen registro contable en las instituciones.

Este trabajo pretende cubrir en parte dicha insufi-
ciencia sobre el conocimiento de los costes relaciona-
dos con los cuidados informales en la dependencia.
Nuestro objetivo principal es calcular el coste social del
cuidado informal del ictus en una poblacién general, y

analizarlo en funcion del nivel de dependencia, asi como
realizar un analisis de sensibilidad con la variable cos-
tes unitarios a partir de diversas fuentes.

Métodos
Sujetos

Se incluyeron en el estudio todos los casos super-
vivientes diagnosticados de ictus a fecha de 31 de di-
ciembre de 2004 pertenecientes a una zona basica de
salud de Navarra, siguiendo un enfoque por «intencién
de tratar». Se excluyeron los pacientes que fallecieron
durante el periodo de recogida de datos (desde enero
hasta marzo de 2005), los pacientes con los que fue
imposible establecer contacto y/o mostraron su recha-
zo a la realizacion del cuestionario, y los pacientes que
presentaban procesos graves intercurrentes. Los cos-
tes se calcularon para el colectivo de pacientes no ins-
titucionalizados.

La definicion de caso de ictus fue la establecida por
la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS)'*: «signos
clinicos de trastornos focales de la funcion cerebral, que
se desarrollan rapidamente, con sintomas que duran
24 h o més o que llevan a la muerte, sin otra causa apa-
rente que un origen vascular». No se incluyeron los ac-
cidentes isquémicos transitorios (AIT) ni las hemorra-
gias subaracnoideas o subdurales.

Para la busqueda de casos se utilizo la base de datos
informatizada de la zona basica de salud. Los criterios
de busqueda fueron los items K90 (accidente cere-
brovascular [ACVY/ictus/apoplejia) y K-91 (enfermedad
cerebrovascular) del capitulo de aparato circulatorio de
la Clasificaciéon Internacional de Atencién Primaria
(CIAP-2)s.

Valoracion del tiempo de cuidado informal

El método de calculo de los costes de los cuidados
informales en este estudio se ha llevado a cabo me-
diante una aproximacién de abajo a arriba (bottom-
up)®'°. Este enfoque se basa en la recogida de casos
individualizados en el medio real para, posteriormen-
te, estimar los costes de cada individuo y, por agrega-
cién, obtener como resultado el coste global del colectivo
objeto de estudio. Un planteamiento alternativo es la
aproximacion de arriba abajo (top-down)®™°, donde se
utilizan datos macroecondmicos, juicios de expertos y
resultados de grandes estudios epidemioldgicos para
estimar los costes de la enfermedad en un pais o un
area concreta. Los expertos recomiendan que los datos
de cada paciente se recojan mediante cuestionarios de
actividades diarias®'®.
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En este trabajo se valora el coste de oportunidad
del tiempo de los familiares que cuidan a los pacien-
tes dependientes, mediante un cuestionario de recogida
de actividades diarias del cuidador®'®, version castellana
del Questionnaire for Primary Carer (Melbourne Uni-
versity), del Programa MORUCQOS'” desarrollada por
Dewey et al'® para el estudio NEMESIS, utilizado con
permiso de los autores.

Este cuestionario divide el cuidado informal en 3
grupos de actividades: a) actividades en la comunidad,
que incluyen aconsejar sobre asuntos econémicos, su-
pervision mediante visita al domicilio o llamadas tele-
fénicas, realizar pequenos recados, acompanamien-
to a citas (médico, visitas sociales) y realizar compras;
b) actividades del hogar, que abarcan tareas domés-
ticas de mantenimiento, reparacion o limpieza del hogar
y preparacion de comidas; administracion de la me-
dicacidn, pasear, caminar o ejercicios de rehabilitacion
en casa, y c) actividades del cuidado personal, que
incluyen actividades propias del cuidado personal,
como el cuidado nocturno, ayudar a comer y vestir-
se, movilizacion en casa (cama-sillon, sillén-aseo, si-
[lbn-cama) y caminar fuera casa; también valora el tiem-
po de aseo personal dedicado a bafarse o ducharse,
el uso del bafo, afeitarse o realizar tareas relaciona-
das con la incontinencia (cambio de pahales, cuida-
do de sonda...).

Se distingue entre cuidador principal (el que el pa-
ciente identifica como principal proveedor de cuidados)
y cuidador secundario (el que ayuda al cuidador prin-
cipal en las tareas de cuidado). Sélo se considera un
cuidador principal por paciente. No se incluyen los cui-
dadores de los pacientes que estan institucionalizados
en residencias.

Se valora el coste incremental provocado por el ictus,
es decir, se imputan Unicamente los costes derivados
directamente del cuidado generado por el ictus. Por
ejemplo, si un paciente recibia cuidados informales antes
de sufrir un ictus, se pide a los familiares que informen
sobre las tareas que se realizan adicionalmente como
consecuencia del episodio, sin tener en cuenta para el
cémputo global del cuidado las actividades que ya se
realizaban previamente.

Valoracion de la dependencia

La dependencia para las actividades basicas de la
vida diaria (ABVD) se valora mediante el indice de Bart-
hel'®, y la dependencia para las actividades instru-
mentales de la vida diaria (AIVD) se estima mediante
el indice de Lawton y Brody?°. Se establecen dos ni-
veles de dependencia tanto para las ABVD como para
las AIVD, en linea con lo establecido en la Ley de De-
pendencia?': gran dependencia y dependencia mode-
rada.

Costes unitarios

Para la valoracién monetaria del tiempo del cuida-
do informal, se aplica el criterio del capital humano, te-
niendo en cuenta el coste de oportunidad del tiempo
empleado en recursos humanos. La variable utilizada
es el salario medio segun la actividad realizada. Se rea-
lizan dos calculos: uno para el caso de referencia y otro
para el analisis de sensibilidad univariante (tabla 1).

Para el caso de referencia se utilizan los datos del
salario medio recogidos en la Encuesta Trimestral de
Coste Laboral (ETCL) (cuarto trimestre de 200422) del
Instituto Nacional de Estadistica (INE). En el caso del
cuidador principal, los salarios se ajustan a las diferentes
actividades definidas en el Questionnaire for Primary
Carer. Para las actividades basadas en la comunidad
y las actividades del hogar se utiliza el coste salarial
total por hora del apartado O («Otras actividades so-
ciales y de servicios prestados a la comunidad; servi-
cios personales»)?2. Para las actividades del cuidado
personal, que requieren una dedicacion y una intensi-
dad mayores en el cuidado, se tiene en cuenta el apar-
tado N («Actividades sanitarias y servicios socia-
les»)?2. Para el cuidador secundario se aplica el coste
recogido de la ETCL en el apartado O, independien-
temente de las tres posibles tareas que pueda realizar.

En ausencia de un criterio generalmente admitido
de valoracién de los costes unitarios del tiempo de cui-
dador informal, ésta se convierte en la variable mas
incierta del célculo de los costes de los cuidados in-
formales. Por ello, se realiza un analisis de sensibili-
dad univariante. Los valores alternativos de los cos-
tes unitarios del tiempo de cuidado informal que se
utilizan son los siguientes:

1. Sélo el apartado O de la ETCL (INE)?2. Indepen-
dientemente del tipo de cuidador y del tipo de cuidado
que se realice, se aplica el coste por horas correspon-
diente a lo recogido en la ETCL en el apartado O.

2. S6lo el apartado N de la ETCL (INE)?2. Se apli-
ca el coste por horas correspondiente a lo recogido en
la ETCL en el apartado N, independientemente del cui-
dador y del cuidado que realice.

3. Salario minimo interprofesional (SMI)?, que se
adopta como un limite inferior de la valoracion del tiem-
po de cuidado informal.

4. Determinacion especifica de los empleados de
hogar del SMI?3. Se toma como referencia la determi-
nacion del salario minimo de los empleados de hogar
que trabajen por horas.

Andlisis estadistico

Las variables cualitativas se describen mediante las
frecuencias relativas o absolutas, y las variables con-
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Tabla 1. Costes unitarios utilizados para el andlisis de sensibilidad

Criterios Observacién Valor
(Caso de referencia Actividades en la comunidad: INE-ETCL (2005)%. Apartado O 10,76 €/h
Actividades del hogar: INE-ETCL (2005)%. Apartado O 10,76 €/h
Actividades cuidado personal: INE-ETCL (2005)%. Apartado N 15,38 €/h
Andlisis de sensibilidad INE-ETCL (2005)%. Apartado O 10,76 €/h
INE-ETCL (2005)%. Apartado N 15,38 €/h
SMI (2005)% 540,90 €/mes
SMI (2005)%. Empleados del hogar 423 €/h
Criterios Observacién Valor
Caso de referencia Actividades en la comunidad INE-ETCL (2005)%. Apartado O 10,76 €/h
Actividades del hogar INE-ETCL (2005)*. Apartado O 10,76 €/h
Actividades cuidado personal INE-ETCL (2005)%. Apartado N 15,38 €/h
Anélisis de sensibilidad INE-ETCL (2005)%. Apartado O 10,76 €/h
INE-ETCL (2005)%. Apartado N 15,38 €/h
SMI (2005)%. 540,90 €/mes
SMI, 2005%. Empleados de hogar 10,76 €/h

Apartado N: actividades sanitarias y servicios sociales; Apartado O: otras actividades sociales y de servicios prestados a la comunidad; servicios personales; SMI: sala-
rio minimo interprofesional; INE-ECTL: Instituto Nacional de Estadistica-Encuesta Trimestral de Coste Laboral.

tinuas con la media y la desviacion estandar (DE). Para
la evaluacion de las diferencias (p < 0,05) de los datos
cuantitativos segun una variable discreta (dependen-
cia funcional) se utiliza la prueba de la t de Student para
muestras independientes. Los calculos se realizaron en
el programa SPSS 11.0.

RESULTADOS
Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes

El numero de pacientes con diagndstico de ictus
en la zona basica de salud es de 95, aunque el es-
tudio se realiza sobre 90 casos (2 fallecimientos en
el momento de realizar estudio, uno declina la reali-
zacion del estudio, una imposibilidad de contacto y un
proceso grave intercurrente [neoplasia de estémago
terminal]). De estos 90 pacientes entrevistados, 34
(87,8%) son funcionalmente independientes, 16
(17,8%) estan institucionalizados y 40 (44,4%) preci-
san cuidados informales y no estan institucionaliza-
dos en residencias. Los pacientes con necesidad de
cuidados informales (n = 40) tienen una edad media
(DE) de 79 (6,7) anos (rango, 65 y 95), con un tiem-
po de evolucién medio de 3 (2,75) ahos; 22 (55%) eran
mujeres y 18 (45%) varones.

De los pacientes no institucionalizados que preci-
san cuidados informales, 21 (52,5%) son dependien-
tes para las ABVD (indice de Barthel < 60 puntos) y

19 (47,5%) para las AIVD (indice de Lawton y Brody
= 1 para varones; = 3 para mujeres).

Caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores

El nimero total de cuidadores es de 81 (40 cuida-
dores principales y 41 cuidadores secundarios). De
éstos, 49 cuidan a 21 pacientes dependientes en las
ABVD y 32 cuidan de 19 pacientes dependientes en
las AIVD. En un 60%, el cuidador es una mujer, con una
edad media de 55 (14,5) afios, y en mas de un tercio
de los casos era hija del paciente. Los cuidadores prin-
cipales son mayoritariamente amas de casa (40,7%),
y los cuidadores secundarios eran con mas frecuencia
profesionales en activo (30,9%).

Caracteristicas del cuidado informal

En las tablas 2 y 3 se muestran los tiempos de de-
dicacion al cuidado informal y las caracteristicas de los
cuidadores en relacién con los niveles de dependencia
de los pacientes, respectivamente. La media global
(DE) de cuidadores informales es de 2,03 (1). El tiem-
po medio de cuidado informal es de 5,5 h/dia (rango,
0,1-16,3). Para los cuidadores principales esta media
es de 4,2 h/dia (rango, 1,1-16,2) y de 1,1 h para los se-
cundarios (rango, 0,1-3,3). Un 76,4% de las horas de
cuidado las realiza el cuidador principal y el 23,6% res-
tante los cuidadores secundarios. Las actividades ba-
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Tabla 2. Tiempo medio de cuidado informal (total y segun el grado de dependencia)

Poblacién con ictus

Dependencia para Dependencia para

Tipo de cuidado (n=81) las ABVD (n = 49) las AIVD (n = 32) pa

Actividades basadas en la comunidad, media (DE) 54 0 (27) min/dia 117 ,0 (60) min/dia 97 0 (44) min/dia 0,246
.9 (0,4) h/dia 9 (1) h/dia 6 (0,8) h/dia

Actividades del hogar, media (DE) 169 0 (128) min/dia 486 0 (246) min/dia 165 0 (132) min/dia <0,000
8(2,1) h/dia 1 (4,1) h/dia 8 (2,2) h/dia

Actividades del cuidado personal, media (DE) 116 0 (155) min/dia 362 0 (376) min/dfa 74 0 (58) min/dia 0,002
.9 (2,6) h/dia 6,0 (6,2) h/dia 2(0,9) h/dia

Total, media (DE) 339 0 (310) min/dia 965 0 (682) min/dia 336 0 (234) min/dia < 0,000
6 (5,1) h/dia 16,0 (11,3) h/dia 6 (3,9) h/dia

it de Student.

ABVD: actividades basicas de la vida diaria; AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria; DE: desviacion estandar.

sadas en el hogar son las que representan el mayor tiem-
po de cuidado, seguidas por las actividades de cuidado
personal. Hay diferencias estadisticamente significativas
respecto al tiempo de cuidado informal segun el grado
de dependencia del paciente, que aumenta con éste.

Coste del cuidado informal

En la tabla 4 se recogen los costes medios por pa-
ciente del cuidado informal, agregados y desagrega-
dos segun el nivel de dependencia. Si tomamos el caso
de referencia, los costes medios del cuidado informal
suponen 21.551 € al afo. Para los pacientes con mayor
dependencia (ABVD), el coste medio es de 24.865
€/afno, y para los que tienen una dependencia mo-
derada (AIVD), de 10.442 €/ano. En el conjunto del
colectivo objeto de estudio, el coste atribuido al cui-
dador principal es del 81,1%, y el del cuidador se-
cundario del 18,9%. En los pacientes con mayor de-
pendencia, el coste atribuible al cuidador principal es
de un 88,7% de media, frente al 72,5% en el pacien-
te con una dependencia moderada.

El andlisis de sensibilidad muestra, para el total de
los pacientes, un rango de coste medio entre 6.490 y
31.436 €/ano. Para los pacientes con mayor nivel de
dependencia (ABVD) el rango esta entre 6.490 y
89.818 €/ afo. El rango para el paciente dependien-
te en las AIVD se encuentra entre 6.490 y 31.436 €/afio.
En todos los calculos las diferencias son estadistica-
mente significativas entre ambos grupos de pacientes.

Discusion

El coste del cuidado informal de pacientes con ictus
en la poblacién general, realizado con una aproxima-
cion bottom-up mediante un cuestionario especifico de

recogida de actividades diarias, es de 21.500 €/afo,
con un rango que varia, segun el analisis de sensibili-
dad, entre 6.500 y 31.500 €/ano.

En nuestro estudio, el 40% de los pacientes con una
enfermedad cerebrovascular no institucionalizados
precisan cuidados informales, con una media de 2 cui-
dadores por paciente y 5,6 h/dia de cuidados. El per-
fil del cuidador es el de una mujer, ama de casa, con
una edad media de 56 anos y que cuenta con otra per-
sona para realizar el cuidado informal.

Segun aumenta el grado de dependencia, el nimero
de horas de cuidado y los costes son mayores. Asi, el coste
del cuidado informal aumenta desde los 10.400 €/ afo
en los pacientes dependientes para las AIVD, hasta los
24.800 €/ano en los dependientes para las ABVD.

Las DE de los valores de costes medios son ele-
vadas. Este hallazgo es predecible por tratarse de un
estudio de prevalencia que recoge todas las situacio-
nes en que pueden encontrarse los pacientes, tanto res-
pecto a las fases de la enfermedad como a la grave-
dad de ésta. Coexisten los casos de ictus leve y pocos
cuidados con los de pacientes con una enfermedad re-
ciente que requieren cuidados mayores. También po-
dria considerarse la aparicion en este tipo de estudios
de un sesgo de seleccién que lleva a una mayor pre-

Tabla 3. Caracteristicas de los cuidadores informales segun
el grado de dependencia

Dependencia ABVD AIVD p?

Numero de pacientes 2,01 19,0 0,823
Media de cuidadores (DE) 23(1,1) 1,7(0,7) 0,177
Cuidadores informales principales 21,0 19,0 0,823
Cuidadores informales secundarios 28,0 13,0 0,235
Total de cuidadores informales 49,0 32,0 0,138

2t de Student.
ABVD: actividades bésicas de la vida diaria; AIVD: actividades instrumentales de
la vida diaria; DE: desviacion estandar.
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Tabla 4. Costes medios por paciente del cuidado informal. Analisis de sensibilidad

Coste medio (n = 81)

Coste medio anual segtn el grado de dependencia

Célculo Denendenci Deoendenc] p?
ependencia para ependencia para
Mensual Anual las ABVD (n = 49) las AVD (n = 32)
Caso de referencia, media (DE) 1.795,94 21.551,28 24.865,20 10.442,90 0,018
(2.008,50) €/mes (24.102) €/afio (24.102) €/afio (6.884,9) €/afio
Andlisis de sensibilidad, media (DE)
INE-ETCL'. 1.832,79 21.993,44 62.838,40 21.993,44 0,008
Apartado 0 (1.646,28) €/mes (20.029,74) €/afio (44.379,62) €/afio (15.316,86) €/afio
INE-ETCL'. 2.619,73 31.436,72 89.818,20 31.436,72 0,007
Apartado N (2.385,82) €/mes (28.629,87) €/afio (63.434,81) €/afio (21.893,43) €/afio
SMmIx 540,90 €/mes 6.490,80 €/afio 6.490,80 €/afio 6.490,80 €/afio -
SMI? 720,51 8.646,12 24.703,20 8.646,12 0,012
Empleados del hogar (656,18) €/mes (7.874,15) €/afio (17.446,64) €/afio (6.021,41) €/afio

4t de Student.

ABVD: actividades basicas de la vida diaria; AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria; DE: desviacion estdndar; INE-ECTL: Instituto Nacional de Estadistica-En-

cuesta Trimestral de Coste Laboral: SMI: salario minimo interprofesional.

sencia de pacientes mas estabilizados en su proceso
cronico (ictus poco incapacitantes).

Para obtener un rango de costes en los que se po-
dria situar el cuidado informal, se ha realizado un ana-
lisis de sensibilidad con la variable coste unitario, utili-
zando diversas estimaciones posibles referidas a los
ingresos salariales. En los extremos, el limite inferior
se establece en el SMI y el superior se basa en los sa-
larios relacionados con las actividades de perfil sani-
tario. Asi, el coste del cuidado informal en los pacien-
tes dependientes para las AIVD muestra un rango entre
6.400 y 31.400 €/afo, y entre 6.400 y 89.800 €/aho
en los pacientes dependientes para las ABVD.

Respecto a la metodologia utilizada en el estudio,
es importante constatar que se ha tratado de realizar
una estimacion incremental del cuidado, recogiendo sélo
el cuidado informal que se atribuye al ictus. En el coste
de los cuidadores principales, y para evitar cualquier
sobrevaloracion monetaria del cuidado informal, se ha
distinguido entre los costes de las actividades del tipo
de «acompanamiento», es decir, las actividades basadas
en la comunidad, las actividades basadas en el hogar,
y los cuidados sanitarios propiamente dichos, es decir,
las actividades del cuidado personal.

Una novedad que aporta este trabajo es la toma en
consideraciéon de la actividad de los cuidadores se-
cundarios, a quienes se les imputa, independientemente
de las tareas que realicen, sélo actividades de acom-
pahamiento. El coste del cuidado informal atribuido a
los cuidadores secundarios asi calculado representa el
18,9% del total.

Un problema a la hora de valorar los costes de los
cuidados informales en un colectivo de pacientes de la
poblacién general es la consideracion de los pacientes

institucionalizados. Aunque en nuestro estudio se re-
cogieron los datos de los cuidados informales de los
pacientes ingresados en residencias, no se incluyeron
en la estimacion final de los costes, ya que esto podria
dar lugar a un sesgo a la baja del coste del cuidado
informal. En efecto, para estos pacientes el cuidado in-
formal es una combinacién de cuidados heterogéneos,
que corresponde principalmente a tareas de acompa-
fnamiento. Podria decirse que, en estos casos, el cui-
dado formal sustituye al cuidado informal en su mayor
parte.

Al utilizar la misma metodologia, nuestro trabajo es
comparable con el estudio realizado en Melbourne (Aus-
tralia), por Dewey et al'®. Nuestra versién castellana del
Questionnaire for Primary Carer utilizado en dicho es-
tudio, no ha precisado una validacién de la traduccion,
por tratarse de items directamente aplicables a nuestro
entorno. El coste medio en el trabajo de Dewey et al es
de 42.416 dolares australianos (unos 26.000 €/ ano),
similar a los 25.500 €/afo de los pacientes con de-
pendencia para las ABVD y los 21.000 €/ano del total
de pacientes con ictus de nuestra poblacion (segun el
caso de referencia). El estudio de Hickenbottom et al?*,
realizado en pacientes con ictus pero con una aproxi-
macion top-down, sitia el coste del cuidado informal al-
rededor de los 8.200 ddlares americanos (6.753,34 €).

Otros estudios sobre el coste del cuidado informal
en otras enfermedades se asemejan a nuestros resul-
tados. Andersson et al?® evaluaron a pacientes que re-
cibian cuidados domiciliarios en Suecia, y obtuvieron
un coste de 28.224 coronas (30.210 €/afo). En un es-
tudio canadiense?®, realizado en pacientes con un de-
terioro cognitivo vascular, el coste era de 34.515 ddla-
res canadienses (23.272 €/ano).

449 Gac Sanit. 2007;21(6):444-51



Hervas A et al. Coste del cuidado informal del ictus en una poblacién general no institucionalizada

En nuestro contexto, Beguiristain et al*” realizaron
un estudio sobre los costes de la enfermedad cere-
brovascular, adjudicando los costes de los cuidados in-
formales mediante una aproximacién de top-down. Los
costes varian entre los 4.800 €/aho en pacientes con
una ligera autonomia y los 24.000 €/ano en pacientes
con una dependencia grave. Aunque no sean simétri-
camente comparables, por la diferente metodologia em-
pleada a la hora de obtener los costes, si que hay si-
militudes en los resultados. En efecto, los pacientes mas
dependientes generarian un coste de cuidados cerca-
no a los 25.000 €/afo, y en los menos dependientes
el coste seria de aproximadamente 10.000 €/afo.

Badia Llach et al?® sefialan que los cuidadores in-
formales de los pacientes con Alzheimer dedican una
media (DE) de 14,8 (7) h diarias al cuidado. A pesar de
los diferentes cuestionarios de valoracion empleados en
el cuidado informal, se observa que los resultados son
superiores a los datos globales en las horas dedicadas
a los cuidados recogidos en nuestro trabajo (5,6 [5,1] h).
Los datos se asemejan mas a nuestros pacientes con
dependencia para las ABVD (16 [11,3] h).

Este trabajo se engloba dentro de un proyecto mas
amplio®®, donde se han medido todos los costes de la
enfermedad cerebrovascular, incluida la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS), donde hemos podi-
do comprobar que el coste del cuidado informal re-
presenta el 77% del total de los costes del ictus.

Sin embargo, el coste del cuidado informal no de-
beria considerarse sélo como la suma de horas de cui-
dado. Esta claramente establecido el impacto negati-
vo en la salud que conlleva ser cuidador informal®.
Habria que valorar otros aspectos en la esfera perso-
nal, social o laboral. Cada vez mas, se aboga por la
utilizacion de diferentes métodos para conocer el im-
pacto en el cuidador®, como la CVRS, la sobrecarga o
el bienestar de éste.

El objetivo central de nuestro estudio era ensayar una
metodologia de estimacién de los costes de los cuida-
dos informales, uno de los aspectos mas cruciales de
los costes del ictus, sin pretensiones de extrapolacion
a una poblacién mas amplia, ya sea una regién o un pais,
que constituye la extensién natural de este trabajo.

Este estudio valora y asigna un coste en términos
monetarios al cuidado informal de la enfermedad ce-
rebrovascular en la poblacién general no instituciona-
lizada, observandose que supone una carga importante
para la sociedad, es un componente muy relevante del
coste total del ictus y esta directamente relacionado con
el grado de dependencia que provoca el ictus. Aunque
se necesitan mas estudios al respecto, preferentemente
prospectivos, es previsible que las medidas que hagan
disminuir la dependencia que provoca esta enfermedad
(prevencion, atencion y tratamiento especifico [unida-
des de ictus]) reduzcan la necesidad de cuidado infor-
mal y, por tanto, sus costes asociados. Estos resulta-

dos pueden ser Utiles para el disefio de programas de
provisién de servicios sanitarios a la comunidad, y mas
aun con la puesta en marcha en Espana de la Ley de
Dependencia?'.
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