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3. RESUMO

Titulo do proxecto: Analizado o cofiecemento da diagnose e recursos das persoas con DCA, medindo a
cobertura das necesidades do colectivo.

Cadigo do protocolo:

Promotor/ Investigador principal: FEGADACE.

Centros nos que se prevé realizar o estudo: Complexo Hospitalario Universitario de Santiago de
Compostela — CHUS, Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo, Complexo Hospitalario Universitario de A Corufia —

CHUAC, Hospital Lucus Augusti de Lugo, Complexo Hospitalario de Ourense, Hospital Arquitecto Marcide de
Ferrol e Hospital Provincial de Pontevedra.

Nome e calificacidon da persoa responsable da monitorizacion: Lucia Mendoza Fernandez — coordinadora
xerente de FEGADACE.

Deseiio: inferir a situacién das persoas con dano cerebral adquirido (DCA en adiante) en Galicia, a partir da
recollida de datos mediante enquisa escrita a unha mostraxe de 376 persoas que tefian sufrido un ictus en 7
hospitais publicos de Galicia.

Condicion a estudio: situacidn funcional das persoas tras sufrir o ictus e comparativa aos tres meses de telo
sufrido, asi como o cofiecemento da diagnose e acceso a recursos e servizos de apoio ao DCA.
Obxectivos:

Obxectivo Xeral: Calcular o retorno social do investimento en recursos e servizos de apoio 6 DCA, como
ferramenta para a captacion de fondos publicos e privados para a defensa dos dereitos das persoas con DCA
e as suas familias.

Obxectivo Especifico: Cofiecer o nivel de cofiecemento da propia diagnose das persoas con DCA, asi como
medir a cobertura das necesidades do colectivo de persoas con DCA.

Variable principal de valoracién: medir o cofiecemento das persoas con DCA dos recursos e servizos de
apoio que existen.

Poboacion en estudo e nimero total de pacientes: Persoas que tefien sufrido un ictus no periodo de
execucién do proxecto, a saber, 376 persoas da mostraxe dunha base de 17.162 persoas -cun episodio de
ictus que desemboca en DCA- en Galicia estimadas totais, cifra calculada sobre a base do Censo de Persoas
con Discapacidade.

Duracidn da intervencidn: o traballo de campo en hospitais sera dun ano e medio aproximadamente

Calendario e data prevista de finalizacién do estudo:
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4. INFORMACION XERAL

Titulo do proxecto: Analizado o cofiecemento da diagnose e recursos das persoas con DCA, medindo a
cobertura das necesidades do colectivo.

Cadigo do protocolo:
Identificaciéon do promotor:

FEGADACE traballa pola mellora da calidade de vida e defensa dos dereitos das persoas con Dano Cerebral
Adquirido e das stas familias en Galicia. E unha entidade sen dnimo de lucro que foi creada en maio de
2007 por iniciativa das cinco principais asociacidns galegas de DCA: ADACECO en A Corufia, ADACE en Lugo,
Alento en Vigo, Renacer en Ourense e Sarela en Santiago de Compostela.

FEGADACE e as asociacions federadas traballan estreitamente xunto coas persoas afectadas por DCA e as
suas familias, prestando apoio, asesoramento e axuda, asi como proporcionando recursos e prestando
servizos de promocidon da autonomia persoal e recuperaciéon funcional, apoio para a orientacion e

informacion, e actividades complementarias 4 insercién social, como son actividades de ocio e lecer
inclusivos, ou respiros familiares.

Sensibiliza 4 sociedade en xeral sobre a problematica desta discapacidade, a prevencién das causas que a
orixinan, e informa das secuelas. Con estes programas se contrible de formar indirecta a normalizar a
inclusién deste colectivo na sociedade, e a reducir o numero futuro de persoas afectadas por DCA.

FEGADACE esta declarada Asociacién de Utilidade Publica desde decembro de 2013.

Investigador/es principal/es e colaboradores:

O proxecto estd impulsado pola Federacién Galega de Dano Cerebral (FEGADACE), co apoio da Fundacion
Roviralta e a Fundacion Barrié, e conta coa colaboracién da Sociedade Galega de Neuroloxia.

A Fundacion Roviralta desenvolve iniciativas en torno a desenvolvemento social, medicina e saude,
educacion e ciencia, asi como outras actividades de caracter benéfico, docente ou mixto.

A Fundacién Barrié persegue a mellora das condiciéns econdmicas e sociais de Galicia desenvolvendo
proxectos innovadores nas areas da educacidn, ciencia, accion social e patrimonio e cultura.

A Sociedade Galega de Neuroloxia é unha organizacion cientifica sen dnimo de lucro cuxa actividade estd
orientada a fomentar o avance do estudio das enfermidades neuroldxicas, do seu tratamento e prevencion,
tanto nos seus aspectos cientificos como desde o punto de vista social. A colaboradora principal é Susana
Arias Rivas, da Unidades de Ictus do CHUS.

Centros nos que se prevé realizar o estudo: Complexo Hospitalario Universitario de Santiago de
Compostela — CHUS, Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo, Complexo Hospitalario Universitario de A Corufia —
CHUAC, Hospital Lucus Augusti de Lugo, Complexo Hospitalario de Ourense, Hospital Arquitecto Marcide de
Ferrol e Hospital Provincial de Pontevedra.

Nome e cualificacién da persoa responsable da monitorizacién:

Lucia Mendoza Fernandez, en calidade de coordinadora xerente da Federacidn, serd a responsable do
proxecto. Licenciada en Administracidon e Direccién de Empresas con especializacién en Responsabilidade
Social Empresarial e Accién Social. Experiencia previa en estudos estatisticos. CV a disposicion (Anexo 1)
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5. ANTECEDENTES E XUSTIFICACION DO PROXECTO.

5.1 ANTECEDENTES

A problemdtica coa que se atopa o colectivo de persoas con DCA en Galicia (estimado nunhas 35.000
persoas), para ver satisfeitas as stas necesidades bdsicas de atencién, pédese definir dende dous bloques:

A) Apenas se crean novos recursos e servizos de apoio para o DCA, non se inviste (OFERTA), debido 6
descofiecemento da necesidade real —non cuantificada- (FALTAN DATOS: numero de persoas con DCA en
Galicia non dispofiible), e por ende dos efectos da escaseza de recursos e servizos de apoio/ falta de
atencién da maior parte do colectivo (CUSTO SOCIAL DA DISCAPACIDADE CRONICA/ NON ATENCION).

Débese en parte tamén a que non hai unha comparativa do grao de rehabilitacion/ recuperacion funcional
das persoas con DCA que non reciben atencién vs. as que si a reciben.

B) Por outra banda, non se toman medidas para paliar esta situacion (a falta de recursos de atencion de
apoio), xa que, 6 non haber indicadores, non existen incentivos de mellora, debido de novo ¢
descofiecemento e & falta de datos sobre o retorno que suporia este investimento en recursos e servizos de
apoio 6 DCA (RETORNO SOCIAL DO INVESTIMENTO).

Dada a carencia de estudos epidemioldxicos e de datos fiables sobre poboacién galega afectada por DCA
(mais adiante expofiemos as cifras aproximadas das que partimos), concluimos que, ademais de non haber
oferta (ver Anexo 2 oferta actual de recursos), a demanda de recursos e servizos para o DCA estd
distorsionada.

Ambos factores deixan unha situacion de total desproteccidon e desamparo dun colectivo crecente e moi
representativo dentro do conxunto do sector da discapacidade, asi como de gran parte da sociedade galega,
vitima dunha epidemia invisible.

Como chegamos a este escenario? Presentamos a continuacidén as causas e os efectos que nos levan 6
mesmo:

FASE PREVENCION/ PRIMEIRA APARICION DE CAUSAS E SITUACIONS QUE PODEN PROVOCAR DCA

Factores esoxenos: falta dun investimento ponderado equilibrado en Prevencion vs. Mitigacion (dende a
politica comunitaria a local). Hai unha escaseza no caso do ictus, ACV, e/ou unha insuficiencia, no caso dos
accidentes trafico e outros TCE, de campafias de prevencion das causas, asi como unha escasa
sensibilizacion do publico xeral sobre a sintomatoloxia (caso do ictus).

A escaseza de formacidn da sociedade, e informacidn 6 publico xeral, provoca serias dificultades & hora de
identificar os sintomas de alarma e acudir a urxencias a tempo, co que a probabilidade de secuelas
causadas por ictus (DCA) é maior.

Factores endoxenos: escaseza de recursos sanitarios (tres unidades de ictus en toda Galicia).

Contamos, no caso do DCA, cunha dificultade engadida, no que respecta 6 sistema sanitario: hai unha serie
de causas diversas non relacionadas entre si (ictus, accidente trafico, TCE, ACV, etc) —con factores tanto
enddxenos como esdxenos- que comparten un patrén de secuelas, o DANO CEREBRAL ADQUIRIDO.
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FASE HOSPITALARIA

Como comentamos, un mesmo efecto final (DCA) conta con distinto tratamento hospitalario, e a persoa
afectada é derivada a distintas especialidades médicas, en funcion da sua orixe/ causa, non constando unha
codificacién comun no dmbito sanitario (etiqueta "DCA"). Iso, sumado & falta de informacién/formacién da
persoa afectada e familia, tradlcese na inexistencia dun "ideario" colectivo (non se identifica/ asimila o
concepto DCA).

Si analizamos 6 perfil da persoa afectada, no caso do ictus (78% do DCA), vemos que este segmento de
poboacion afectada estd maiormente envellecida, tendo unha indudable dificultade para comprender o
vocabulario e o glosario de termos médicos (tanto da causa -ictus- como da consecuencia -DCA-).

Cando a persoa afectada non comprende o que lle estd a pasar, ten unha dificultade (ou case
imposibilidade) para trasladar/ comunicar a sta propia informacién médico-sanitaria.

Todo o exposto nesta fase e na anterior redunda na dificultade para identificar/ ter claro a propia diagnose
no caso do ictus especialmente, e do consecuente DCA (é frecuente consultar a persoas que tefien sufrido
un accidente cerebro-vascular —ACV- un tempo trala alta hospitalaria, que non son quen de explicar a
informacidn que se lles trasladou naquel momento).

A falta da figura do responsable clinico, como interlocutor/a Unica, que axude a unha mellor comprensidn,
tamén suma nesta “incomprensién” inicial, e posterior (E por iso que esta é unha das principais demandas
de persoas con DCA e familiares).

Outro efecto, en parte, da falta desta figura, é a escasa informacion facilitada na alta hospitalaria, e a escasa
difusién dos recursos e servizos de apoio existentes trala mesma.

A fase hospitalaria remata cunha persoa que sae do sistema sanitario e non se deriva 6 sistema de servizos
sociais, para continuar coa imprescindible rehabilitacién e recuperacién funcional.

FASE POST- HOSPITALARIA/ SERVIZOS SOCIAIS

O resultado do escenario da fase anterior é:

- Non hai datos sobre o coflecemento das persoas con DCA dos recursos e servizos de apoio que
existen.

- Imposibilidade en moitos dos casos para demandar recursos e servizos de apoio (DEMANDA).

- Falta de datos e estudos epidemioléxicos do DCA (descofiecemento do numero de persoas
afectadas).

Atopamonos deseguido cos efectos descritos 6 inicio deste apartado, o que é a gran problematica do
colectivo con DCA (ver puntos A) e B)).

Adxuntanse os seguintes documentos:
- Anexo 3. Arbore de problemas
- Anexo 4. Arbore de obxectivos
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5.2 XUSTIFICACION DAS NECESIDADES DE INTERVENCION

Das 3 alternativas posibles de estratexia, para tratar a problematica anteriormente exposta, éptanse, dada a
capacidade de recursos e alcance factible e abordable do proxecto, actuar sobre os seguintes factores:

~

Haiunha base de datos e un estudo pédense demandar hai datos sobre o cofiecemento das persoas con DCA dos recursos
epidemicléxico do DCA (cofiecemento do recursos e servizos de | =» £ servizos de apoio que existen, xa que esta informacion é
numero de persoas afectadas) apoio (DEMANDA) facilitada polo sistema sanitario e a Administracion
L] L] L] L] L]

hai unha maior facilidade para identificar/ ter claro o propio diagndstico no caso do ictus, edo
consecuente DCA (todalas causas)

dase unha maior
dotacidn de difusidn dos
informacion na FECUrs0s € Semvizos|
- - alta hospitalaria de apoio trala alta
hai unha maior . —
facilidade para B
haiunha maior traslad_ar,‘
facilidade para clzrmunu:ar
cofecemento
comprendero e
. : meédico
vocabulario/glosario de & ¥ ¥

termos médicos (tanto

causa-ictus- como existe a figura do responsable clinico, como intedocutor Gnico,

| & que axude a unha mellor com prensién da persoa afectada, a sla
familia e entormo
¥
poboacién afectada por|
factores endaxenaos,
maiormente

envellecida, que recibe

unha atencion axeitada
asia capacidade
cognitiva

Por que?

Queremos analizar o nucleo da problemdtica na fase hospitalaria, periodo no que hai un maior
descofiecemento/carencia de datos fiables da informacidn coa que conta o/a paciente, e “medir/estimar” a
porcentaxe de demanda de recursos e servizos de apoio 6 DCA que se fai en funcidn, trala alta na area de
neuroloxia.

Contamos co numero de consultas que realizan novas persoas afectadas e as suas familias cada ano nas
asociacions de DCA, pero non co nimero de persoas que saen afectadas do sistema sanitario, polo que non
podemos establecer unha comparativa, nin cofiecer a taxa real de persoas con DCA as que chegamos.
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Unha vez obtidos e analizados estes datos, teremos unha aproximacién do cofiecemento destas persoas dos
recursos existentes, da sia demanda, da non-demanda, e da cobertura real estimada, unha vez pasada a
fase aguda e subaguda.

Tamén cuantificaremos o nimero de persoas que tifia cofiecemento do que era un ictus e cofiecia a sua
sintomatoloxia antes de padecelo, e polo tanto unha pequena aproximacién a cobertura das campafias de
prevencioén.

Ambito Sanitario Ambito Social

FASE SUBAGUDA

FASE AGUDA Unidad de

Rehabilitacion Hospitalaria

FASE CRONICA

Unidad Residencial

Unidad en Régimen de
Hospital de Dia

Centro de Dia

Unidad de

Rehabilitacion Ambulatoria Piso Tutelado

Asociaciones
de dafno cerebral

6. OBXECTIVOS

Obxectivo Xeral: Calcular o retorno do investimento en recursos e servizos de apoio 6 DCA (RETORNO
SOCIAL DO INVESTIMENTO), como ferramenta para a captacién de fondos publicos e privados para a
defensa dos dereitos das persoas con DCA e as suas familias.

Obxectivo Especifico: Cofiecer o nivel de cofiecemento da propia diagnose das persoas con DCA, asi como
medir a cobertura das necesidades do colectivo de persoas con DCA.

7. TIPO DE ESTUDO

Analise estatistica dos datos recompilados a través de enquisas (unha primeira 6 recibir a alta hospitalaria e
unha segunda aos 3 meses). Establecemento de correlaciéns e porcentaxe de persoas con afectacion (DCA),
das cales, porcentaxe de persoas que tefien acceso a atencidén necesaria (servizos sociais).
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8. MATERIAL E METODOS

8.1. AMBITO DE ESTUDO
O proxecto desenvolverase en Galicia, realizando unha recollida e analise de datos suficiente para medir o
coflecemento e acceso a informacion de 376 persoas, 6 longo de 8 meses de recollida de datos en 7
hospitais publicos de Galicia:

- Hospital de Santiago de Compostela

- Hospital de Vigo

- Hospital de A Corufia

- Hospital de Lugo

- Hospital de Ourense

- Hospital de Pontevedra

- Hospital de Ferrol

A mostra asignada a cada hospital calcilase en funcién da poboacién adscrita & area sanitaria
correspondente.

8.2. SELECCION E RETIRADA DE PACIENTES

8.2.1. CRITERIOS DE SELECCION E EXCLUSION

Son seleccionadas todas aquelas persoas que tefian sufrido un ictus no periodo de execucidon do proxecto e
que teflan a vontade de participar no estudo.

8.3. CAPTACION E RECRUTAMENTO DOS PARTICIPANTES

O equipo de profesionais sanitarios dos sete hospitais participantes seran os encargados da recollida de
datos dos pacientes. Habera unha persoa de referencia en cada un deles para coordinar a recollida, co apoio
externo do persoal de FEGADACE.

8.4. PERIODO DE ESTUDO

Aproximadamente entre 8 e 12 meses de traballo de campo, entre os anos 2016 e 2017.

8.5. FINAL DO ESTUDO

A extraccion de conclusidns prevese no primeiro trimestre de 2018.
8.6. XUSTIFICACION DO TAMANO MUESTRAL
LINA DE BASE
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- Como se anticipaba no punto quinto, non existe un estudo epidemioldxico exhaustivo que aporte datos
sobre a cantidade real de persoas con DCA que hai en Galicia, e sobre as suas causas.

- 0O Censo de Persoas con Discapacidade da Conselleria de Traballo e Benestar diferencia varios tipos de
diversidade funcional, entre os que non se atopa o DCA.

- Contamos apenas con dous documentos de referencia:

°® O estudo ‘Dafio Cerebral Sobrevenido en Espafia: Un acercamiento epidemioldgico y
sociosanitario’, realizado polo Defensor del Pueblo no ano 2006

° Segundo a 'Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia’,
EDAD 2008, elaborada polo INE:

N2 de persoas % DCA sobre
con DCA o total de

N2 de persoas
con

discapacidade

persoas con
discapacidade

GALICIA 292.900 7.7% 35.756 8,5% 12,2%

ESPARNA 3.787.400 100,0% 420.064 100,0% 11,1%

Conxuntamente coa Conselleria de Traballo e Benestar 6 longo do 2015, FEGADACE traballou no
“filtrado” de cddigos asociables é DCA, da lista de cédigos do Censo de Persoas con Discapacidade,
sendo a cifra resultante de 22.003 persoas en 2014.

Posto que son as persoas que tefien recofiecida oficialmente esta discapacidade, e porén poderian solicitar
recursos e servizos de apoio 6 DCA, partiremos desta cifra como punto de partida.

Considerando entén unha base de 22.003, dado que a maior parte dos casos de DCA proveiien de
neuroloxia- vascular (78% do DCA provén dun ictus), e dada a dificultade xa mencionada de compilar datos
de distintas areas/ especialidades médicas, plantexamos centrar a recollida de datos para a mostraxe nas
areas de neuroloxia vascular.

Porén a base deste estudo reducese a 17.162 persoas cun episodio de ictus en Galicia, sobre a que
calculamos a mostraxe que lle corresponderia @ presente analise, cun nivel de confianza do 95% e unha
marxe de erro de +/-5%, para poboacions finitas, tal que:

N*Z2p*g
3= 2 2
d* ¥ N-1)+Z2*p*q

Resulta de aplicar a dita férmula, unha mostraxe de 376 persoas, que sera o nimero de persoas das que se
busca recoller informacién a través dos e das profesionais de neuroloxia-vascular de 7 hospitais de Galicia
(mais concretamente, nos hospitais de Santiago de Compostela, de Vigo, A Corufia, Lugo, Ourense,
Pontevedra e Ferrol).

Buscamos con este método medir a dotacidon de informacidn coa que conta o paciente, unha vez sae do
hospital, e unha vez tefian transcorridos 3 meses dende a sta alta, momento no que a persoa, familia e/ou
entorno préximo tivo tempo de cofiecer a sua situacion (diagnose clinica), buscar recursos apropiados, e
cofiecer a que axudas/ prestacions/ servizos poderia acceder por dereito.
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8.7. MEDICIONS E INTERVENCIONS (Anexos 7 e 8)
1) MOMENTO 0
A trazos xerais, a enquisa esta estruturada sobre:
1) Necesidades de atencidn previas ¢ ingreso hospitalario.

2) Cofiecemento previo da patoloxia que lle fixo acudir é hospital, e da sua sintomatoloxia, asi como
das pautas de prevencién (habitos de vida).

3) O coilecemento sobre a sua diagnose.

4) Demandas que lle axudarian a mellorar a sda condicién social.

2) MOMENTO +1
A trazos xerais, a enquisa esta estruturada sobre:
1) Cofiecemento sobre a sua propia diagnose.
2) Recursos que estd usando/ solicitando nese momento, dos cales:
- Recursos publicos.
- Recursos privados.
3) Motivos de seleccién do recurso/servizo.
4) Motivos de non ter accedido a ningun recurso/servizo.

Analizariase conxuntamente a sua situacion funcional, usando un modelo de escala tipo que se pode facer
por teléfono:

5) Estado da sua rehabilitacion e recuperacion funcional (estimamos poderiamos empregar a Escala
de Rankin, ou similar. Ver Anexo 5)

8.8. DESCRICION DA INTERVENCION

FASE 0.- Actividades previas a posta en marcha do proxecto (equipo FEGADACE):

- Reunidn de equipo inicial para a planificacién e coordinacion do lanzamento do proxecto.
- Definicién de organigrama definitivo, partes implicadas, funcions e responsabilidades.
- Elaboracién de plan de proxecto, para garantir a correcta execucion.

FASE 1.- Deseio e elaboracion da ferramenta de recollida e procesado de datos (equipo FEGADACE e
colaboradora externa):

- Elaboracion da ferramenta de recollida de datos.
- Validacién da ferramenta por equipo experto externo (matematico).
- Definicién do reparto de unidades por dreas poboacionais.

FASE 2.- Traballo de campo (equipo FEGADACE mais unha persoa de referencia en cada un dos 7
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hospitais de Galicia):

- Visita a cada centro de recollida de informacidn, reunion coa persoa encargada da mostraxe en cada
hospital, e planificacidn da recollida de datos e horizonte temporal.

- Distribucion das enquisas, fichas explicativas resumo e manual de uso e de xestion do proxecto
(tempos de compilacidn, entrega), da recollida de consentimento expreso de cesién de datos, e
resumos do proxecto, para facilitar a explicacion & persoa atendida.

- Recollida de datos, segundo modelos. Aproximacion Momento O:

° 1) Necesidades de atencidn previas ¢ ingreso hospitalario.

°  2) Cofecemento previo da patoloxia que lle fixo acudir 6 hospital, e da sua sintomatoloxia,
asi como das pautas de prevencion (habitos de vida).

°  3) O cofiecemento sobre a sua propia diagnose.
°  4) Demandas que lle axudarian a mellorar a sda condicién social.
- Recollida de datos, segundo modelos. Aproximacion Momento 1 (ex.3 meses ex post):
° 1) Cofiecemento sobre a sUa propia diagnose.
°  2) Recursos que esta usando/ ten solicitados nese momento, dos cales:
= Recursos publicos.
=  Recursos privados.
°  3) Estado da sua rehabilitacidn e recuperacidn funcional.
°  4) Método de seleccion do recurso/servizo.
°  5) Motivos de non ter accedido a ningun recurso/servizo.

Analizariase conxuntamente a situacion funcional, usando un modelo de escala tipo que se pode facer por
teléfono:

°  6) Estado da sua rehabilitacion e recuperacion funcional (estimamos poderiamos empregar a Escala

de Rankin, modificado algoritmo, ou similar. Ver Anexo 5)

FASE 3.- Procesamento de datos e extraccion de conclusions (equipo FEGADACE e colaboradora

externa):

- Andlise estatistico de datos, segundo sexo, franxas de idade, lugar de residencia, centro onde foi
atendido.

- Publicacién de resultados nun estudo-produto final.

- Xornada de presentacion publica de resultados.
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8.9. CRONOGRAMA E EQUIPO DE TRABALLO

8.9.1. CRONOGRAMA E DATA PREVISTA DE FINALIZACION

v" FASE 0: actividades previas para correcta execucién en xaneiro de 2016.

v" FASE 1: elaboracidn e desefio das ferramentas de recollida entre febreiro e maio de 2016.

v" FASE 2: traballo previo en xufio e xullo de 2016, e traballo de campo de agosto de 2016 a abril de

2017.

v" FASE 3: procesamento de datos entre maio e agosto de 2017, publicacion de resultados en outubro

de 2017.

v" FASE 4: plan de reinvestimento — estudo epidemioldxico e medicidon do impacto social entre

novembro de 2017 e febreiro de 2018.

2016

2017
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FASE O- activ previas

FASE 1- Al- Desefio e elaborac ferramenta im

FASE 1- A2- Definicidn reparto im

FASE 2- A3- Reunions/ distribucion mat campo im [05m

FASE 2- A4- Traballo campo 2m am

FASE 3- AS- Procesamento datos

3m

FASE 3- A6- Publicacion rtados

0,5m

FASE 3- A7- Xomada difusion rtados

FASE 4- AB- Plan reinversion

FASE 4- AQ- Desefio estudo epidemioloxico

FASE 4- A10- Plan medicion SROI

55

8.9.2. DISTRIBUCION DAS TAREFAS ENTRE OS MEMBROS DO EQUIPO INVESTIGADOR

Tddalas funcidéns serdn desenvoltas e artelladas dende FEGADACE, si ben o equipo de profesionais

funcionara como facilitador para a recollida de datos.

Equipo.- Xestores da informacidn (trasladan as enquisas xunto co resto do equipo médico):

® CHUS, Santiago de Compostela: Susana Arias.

e Hopsital Alvaro Cunqueiro de Vigo: José Macifieiras.
e CHUAC, A Corufia: Mar Castellanos.

e HULA, Lugo: Miguel Alberte Woodward.

e CHUO, Ourense: Danial Apolinar.

® Ferrol: Angel Manuel Aneiros.

e Hospital Provincial de Pontevedra: Ana Paula Suérez Gil/ Miguel A. Mourifio Sestelo.
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Equipo FEGADACE.- Coordinacidn, xestién de datos, administrativa e comunicacidén:

- Unha persoa con cofiecementos matematicos para o procesamento de datos (Coordinacion, 26
meses).

- Unha persoa contratada expresamente para o proxecto (Apoio técnico con experiencia, 11 meses).
- Unha persoa auxiliar administrativa para o apoio na rendicidn de contas (Auxiliar adm, 8 meses).

- Unha persoa de comunicacién para desefiar e executar o plan de comunicacién do proxecto e apoio
na xestion documental (Comunicacién, 26 meses).

- Unha persoa experta matematica, voluntaria colaboradora, axudara a validar o desefio e a
extraccion de conclusiéns da informacién recompilada.

8.10. AVALIACION DA RESPOSTA

FASE 4.- Plan de reinversion do traballo realizado
- Desefo do estudo epidemioldxico a elaborar, e bisqueda de financiadores (recursos futuros).
- Maedicién SROI para a incidencia politica, e busqueda de financiadores (recursos futuros).

Retorno de investir 1€ na fase de prevencidn/ mitigacién: a través da medicion do
recofiecemento da sintomatoloxia do ictus, relacionando a mesma co tempo/marxe de
actuacion, e secuelas posteriores, xunto cos recursos de atencidén especializados precisos
(unidades de ictus).

Retorno de investir 1€ na fase hospitalaria: a través da incorporacién dunha figura de
“interlocucién Unica” coa familia da persoa afectada, e a dotacidon de informacién sobre o
proceso de recuperacion/ rehabilitacion posterior, en relacién. Medicion da informacién obtida
e dos recursos empregados vs. falta de atencidn posterior.

Retorno de investir 1€ en atencidn sociosanitaria: a través da medicion dos efectos da atencién
en rehabilitacidon e recuperacién funcional recibida e os distintos graos de dependencia na
discapacidade adquirida.

8.11. ANALISE ESTATISTICO

Cos datos recompilados a través das enquisas, a primeira ao recibir a alta hospitalaria e a segunda aos 3
meses da mesma, seran analizadas as correlacions entre as variables do estudo. Realizarase a proba de
significacidn estatistica de Chi cadrado para estudar a relacién entre variables de caracter cualitativo (p.e.
se o cofiecemento previo do paciente sobre a patoloxia e tempo de actuacion son variables independentes),
ademais do calculo da porcentaxe de persoas con afectacion (DCA), das cales, porcentaxe de persoas que
tefien acceso & atencidn necesaria (servizos sociais). Comparativas entre os graos de autonomia funcional
tralo ictus e tras recibir/ non recibir rehabilitacidén posterior, entre outras.
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10. ASPECTOS ETICO-LEGAIS

10.1. CUMPRIMENTO DE NORMAS DE BOA PRACTICA CLINICA E DECLARACION DE HELSINKI

Cumprimento de normas de boa practica, e cumprimento dos principios contemplados na Declaracién de
Helsinki, nunha proposta que ademais versa especialmente sobre:

4) El deber del médico es promover y velar por la salud, bienestar y derechos de los pacientes,
incluidos los que participan en investigacién médica. Los conocimientos y la conciencia del médico
han de subordinarse al cumplimiento de ese deber.

7) La investigacion médica esta sujeta a normas éticas que sirven para promover y asegurar el
respeto a todos los seres humanos y para proteger su salud y sus derechos individuales.

10.2. CONFIDENCIALIDADE DA INFORMACION

E canto a privacidade e confidencialidade: Tomaranse toda clase de precaucidns para resgardar a intimidade
da persoa que participa na investigacién e a confidencialidade da sta informacion persoal.

10.4. CONSENTIMENTO INFORMADO
Adxuntanse o seguinte documento:
- Anexo 6. Documentos de consentimento segiin modelo en galego e castelan.

Se inclie clausula de proteccidn de datos e consentimento nas enquisas.

11. MEMORIA ECONOMICA/ FONTE DE FINANCIAMENTO

O presente estudo esta cofinanciado polas entidades de: FEGADACE, Fundacién Roviralta e Fundacién
Barrié. A achega a aportar entre as duas Fundaciéns é de 16.000 euros. Os aproximadamente 20.000 euros
restantes serd con cargo a fondos propios e gastos de funcionamento de FEGADACE baixo o convenio
nominativo anual dos anos 2016 e 2017, asinado coa Conselleria de Politica Social da Xunta de Galicia.

12. COMPROMISO DE PUBLICACION DOS RESULTADOS
A publicacion dos resultados finais (tanto a especifica como a difusidon publica a través dos medios de
comunicacién e redes propias, como a propia xornada de presentacion de resultados) farase unha vez

finalizado o estudo.

As accidons minimas propostas inicialmente son as seguintes:

SEGMENTO OBXECTIVO ACCION COMUNICATIVA
Ambito cientifico / - Promover a referencialidade do estudo - Presentacién do produto final
académico entre os/as profesionais da investigacion. (estudo exhaustivo) a través dun

almorzo informativo con
- Xerar sinerxias para dar continuidade e representantes dos dous
complementariedade ao proxecto.
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Administracién publica

- Condicionar as suas prioridades a hora
de establecer lifias de traballo e de asignar
recursos, tanto desde o ambito sanitario
como desde o social.

ambitos.

Medios de comunicacion

- Consolidar o estudo como fonte de
informacién e documentacidn primaria.

- Crear alianzas cos medios para que se
convertan en axentes de sensibilizacion
publica.

- Notas de prensa.

- Contacto directo con
xornalistas de referencia para
buscar a introducién de contidos
especificos sobre o estudo
durante a realizacion do mesmo
(entrevistas, reportaxes).

Cidadania

- Informacion.

- Sensibilizacién para a prevencion.

- Posicionamento nos medios de
comunicacion.

- Difusion a través das redes
sociais.

Os resultados seran publicados aproximadamente no Gltimo trimestre de 2017/ primeiro trimestre de 2018.

13. BIBLIOGRAFIA

Documentos de referencia:

° Estudo ‘Dafio Cerebral Sobrevenido en Espafia:

Un acercamiento epidemioldgico y

sociosanitario’, realizado polo Defensor del Pueblo no ano 2006.

elaborada polo INE.

14. CADERNO DE RECOLLIDA DE DATOS

Adxuntanse os seguintes documentos:

- Anexo 6. Enquisa momento 0.

— Anexo 7. Enquisa momento +1.

- Anexo 8. Folleto informativo para paciente

'Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia’, EDAD 2008,

- Anexo 9. Folleto informativo para persoal médico colaborador
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