Celospolecenska perspektiva -
kvalita zivota pecCovatelu

Martin Kolek, Ales Kminek



U&inky intervence na pecovatele

e Terapeutickd intervence zamérena na pacienta muze ovlivnit pecovatele
 Zménou stavu pacienta zmeéni citovou odpovéd pecovatele
* Nahrazenim, doplnénim, snizenim nebo zvysenim Urovné poskytované péce
* Zménou postoje a/nebo chovani pecovatele

* MUze byt i vice peCovatelu
* | ¢len rodiny pacienta, ktery péci nemusi poskytovat, muze byt ovlivhén
* Negativni dopad na dusevni zdravi spojeny s prozivanim nemoci pacienta

e Tyto vlivy, souhrnné oznacované jako health spillovers, je v principu mozno
merit a zahrnout je v podobé QALY do analyz nakladové efektivity, a
podchytit tak tuto ¢ast dopadl posuzované intervence

* Jaké jsou metody méreni a v jakych oblastech jsou jiz k dispozici (dale)



Ana

yzy TA z NICE (DSU) — Pennington, 2020

Celkem identifikovano 16 analyz obsahujicich kvalitu Zivota pecovatelt v modelaci CUA (ze
vSech podani do 10.1.2019)

Onemocnéni:

* roztrousena sklerdza (8),

» dale po jedné: juvenilni idiopaticka artritida, Alzheimerova nemoc, atopicka dermatitida,
myelofibrdza, nedostatek adenosin-deaminasy spojeny s tézkou kombinovanou imunodeficienci,
Duchenneova muskularni dystrofie, mukopolysacharidoza typu IVa, hypofosfatemie spojena s
chromozomem X

Kvalita Zivota pecovatell zohlednéna:
. (Dl)e zdravotniho stavu (11), dle 1é¢by (3), dle disease severity (1), family QALY loss zplisobené umrtim
1
Pocet pecovatelU:
» Jeden (13), jeden az tfi (1), 57,48 % pacientl ma 1,76 pecovatele (1, na zakl. studie disease burden),
rozdéleni ztraty QALY na celou rodinu (1, po smrti pacienta)
* Popis zmény kvality Zivota pecovatelu:
* Disutility (12) v rozsahu -0,01 az 0,173,
 utility (1) v rozsahu 0,85-0,94,
* inkrement utility pecovatele pro |é¢eného pacienta (2) v rozsahu 0,01-0,1,
* rozdéleni ztraty 1,8-2,1 QALY na celou rodinu ?
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Analyzy TA z NICE DSU — Pennington, 2020

. Zdrolj;e dat o utilitach: Neumann et al (2000), Acaster et al (2013), Kuhlthau et al (2010),
Landfeldt et al (2014), and Christensen et al (2014)

» Studie s HUI2/3 skore pro pecovatele o pacienty s Alzheimerovou nemoci (10)

* Prlzkum srovnavajici EQ-5D skore u pecovatell o pacienty s MS a u kontrolni skupiny (2)

e Studie dopadu omezené aktivity ditéte na skore EQ-5D u rodici (2)

* Studie méfrici skdre EQ-5D u pecovatell o pacienty s Duchenneovou muskularni dystrofii (1)
* Analyza CEA, kterd uvadi ztratu QALY u rodiny v dusledku predéasné smrti ditéte (1)

* Vliv zahrnuti dopadu na pecovatele v CUA:
* zména QALY v rozpéti 1 az 22 %, rGznorodé, obecné zvyseni inkrementalnich QALY o 0,02-0,03

(4)
* DMD: pfirtstek 0,442 QALY pri zahrnuti 1 dalSiho pecovatele
* ICER —snizeni 0 4-33 %
* Hodnoceni analyz review comittee:
e Zahrnuti dopadu na pecovatele do rozhodovani (11)

e Scénar s dopadem na pecovatele nebyl preferovan (4)
* CEA by neméla zahrnovat dopad na pecovatele (1, ,,non-robust” data)



Systematicka reserse dle NICE DSU

* Celkem 38 studii, které zahrnovaly kvalitu Zivota pecovatel(i/clent rodiny

* Onemocneéni:
* nakazlivé nemoci (ockovani) (15), Alzheimerova nemoc (4), demence (3),
Parkinsonova nemoc (2), paliativni péce u termindlnich pacient( (2), ostatni (11)
* Pocet pecovatelu:
* Jeden (27), oba rodice déetskeho pacienta (4), oba rodice se zohlednenim podilu
neuplnych rodin (2), Ctyri Clenove rodiny (2), 2,5 pecCovatele (1), neuvedeno (2)
* Popis zmény kvality Zivota pecovatelu:
» Utility (25), disutility (5) v typickém rozsahu 0 — 0,17, inkrement utility pecovatele pfri
|écbé pacienta (2) 0,05
 Metodika méreni utilit:
* Neprimeé (32), z toho nejcastéji EQ-5D (23) a SF-6D (4)
* Primé (4)



Systematicka reserse dle NICE DSU

e Zdroje dat o utilitach:

e Méreni utilit pro peCovatele v ramci dané studie (11), z toho jak v intervencnim tak v
kontrolnim rameni (4)

* Rozdilné studie pro utility pacientl a pecovatell (10), z toho utility pro pecovatele k
jinému onemocnéni (5)

U studii oCkovani proti rotavirovym nakazam (12) byl vyuzit jeden externi zdroj

* Vliv zahrnuti dopadu na pecovatele (9)
* Srovnatelné velky/vétsi pfinos Iécby na pecCovatele nez na pacienty (3), nizsi prinos

(6)
* Alzheimerova nemoc: snizeni QALY pecovatele v dUsledku zlepSeni zdravotniho stavu

a doby preziti pacienta -> delsi péce (1,15 QALY pro pacienty, 1,03 QALY pro pacienta
i peCovatele)

* Rotavirové studie (12): srovnatelny dopad onemocnéni na pacienty i peCovatele

OAKS CEES



Systematicka reserse Wittenberg, 2019

* medical and economic literatures (MEDLINE, EMBASE, and Econlit,
from inception through 3 April 2018)

* 80 publikaci zahrnuto do analyzy
* Cile

* |dentification of the spectrum of diseases and conditions for which caregiver
and family members’ spillover effects have been measured

e |dentification of results and methods used



PocCet ,cases” vdaném onemocnéni — vede Alzheimer

Fragile X syndrome
Congenital abnormality: ARM, CDH
Otitis media: acute
Schizophrenia

Multiple sclerosis

Rheumatoid arthritis
Duchenne muscular dystrophy
Autism spectrum disorder
Parkinson’s disease

Heart failure

Meningitis (long-term effects)
Cystic fibrosis

Stroke

Dementia: not specified
Cancer

Any disease/condition

Dementia: Alzheimer’s disease
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ada EQ-5D-3L

Pouzité metodiky — prev

A

Valuation measure

m EQ-5D

m SF-6D

m EQ-5D-5L
CarerQol-7D

m Standard gamble

= QWB

m CES

m HUI3

mHUI2

m ED-5D

mTTO

B Time tradeoff (modified)
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Concerned persons — Family caregivers

Family caregivers Informal caregivers Family members Caregivers Family caregivers and
non-caregiving family
members
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Comparison type group

Comparison group type ~ |Pocet z Patient disease/condition

General Population
Matched

None

Spillover reported
Celkovy soucet

9
17
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89
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Hodnoty utilit pro jednotliva onemocneéni
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Graf obsahuje onemocnéni, ktera byla
popsana alespon dvéma zpUsoby (ve vice
publikacich nebo vice metodikami).

Sloupce znazoriuji prdmérnou utilitu
pecovatele. Chybové usecCky znazornuji
minimalni a maximalni utility.
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Hodnoty utilit v zavislosti na metodice
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Dementia: Alzheimer’s disease Any disease/condition
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Autism spectrum
disorder

SF-6D

w

jsou oznaceny
metody poskytujici pro dané
onemocnéni nejnizsi prlmérnou
hodnotu utilit peCovateld.

Graf obsahuje onemocnéni, u nichz
byla utilita pecovatell zjistovana
alespon tremi metodikami.

Sloupce znazoriuji prdmérnou
utilitu peCovatele. Chybové usecky
znazornuji minimalni a maximalni
utility.
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Double counting

* Tfi typy?
* QALY pecovatele (v pripadé nespecifického dotazniku a bez kontrolni skupiny)
* Pecovatelé mohou mit sami zdravotni komplikace

* QALY pacienta + QALY pecovatele (které je ovlivnéno pohledem na pacienta)
« Casto rodice ditéte pacienta - mohou nadhodnocovat vliv na svou kvalitu Zivotu

* QALY + naklady na pecovatele, ktery je za svou praci standardné odmeéenovan



Zavery

* Celkove neni zatim velke vyuziti v praxi (pro ekvivalentni hodnoceni ICERs
by se mélo predkladat ve vSech submissions)

* Nejvice vyuzivanou metodou pro méreni utilit/disutilit je EQ-5D, SF6D,
CarerQol (SF6D vétsSinou dava nizsi utility)

* Jsou dostupne informace o QoL jiz u vice diagnoz (nejcetnejsi Alzheimer,
nakazlivé nemoci, RS)

* Nejcasteji se jedna o jednoho pecovatele na pacienta
* Nejcastéji merena QoL u family caregivers

o Zalezi na kvalité a dostupnosti dat (jako vSude ©)
* Idealné hodnotit primo ve studii (zatim neni realitou)
* mit k dispozici srovnani s matched population nebo alespon general population

* Hodnoty utilit v rozpéti cca 0,67 — 0,92
* Vliv na ICER: 4-33 %



Co kdyZ nejsou data / instrumenty k dispozici?

2 slozky ovliviujici QoL:
* Family effect

* Caregiver effect

Koopmanschap MA, van Exel JNA, van den Berg B, Brouwer WBF. An overwiew of methods and applications to value
informal care in economic evaluations of healthcare. Pharmacoeconomics 2008;26:269-280

Generické instrumenty
Ad hoc dotazniky

Kvalitativni vyzkum



