NECESIDADES DE LAS PERSONAS
CON ESQUIZOFRENIA/PSICOSIS
Y SUS CUIDADORES:

Resultados finales de la encuesta a gran escala.
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Esquizofrenia:
prevalencia en Espana

Benedicto Crespo-Facorro,
Catedratico de Psiquiatria de la
Universidad de Cantabria
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Prevalencia Esquizofrenia en Espana

La esquizofrenia es un trastorno mental grave que se
caracteriza por alteraciones en la percepcion, desorden en
el curso y contenido del pensamiento, alteraciones en la
conducta, déficit en los procesos que controlan afectividad,
volicion, relaciones personales asi como déficit en funciones
cognitivas vy alteraciones emocionales, que afectan al
bienestar de la persona que l|la padece, dificultando la
realizacion de su proyecto vital, y deteriorando muy
significativamente su calidad de vida y la de sus
allegados.
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Prevalencia Esquizofrenia en Espana

Prevalencia

e La esquizofrenia afecta a 400.000 personas en Espana.

e Cerca del 1% de la poblacion adulta de Europa y Estados Unidos y a
cerca de 24 millones de personas en todo el mundo. Por ello, debe ser una
prioridad para nuestra sociedad.

e Por cada paciente con Diabetes tipo I, hay 4 pacientes con esquizofrenia;
en el caso de la Esclerosis multiple, por cada 1, serian 10 personas con
esquizofrenia.

e Segun la OMS la esquizofrenia es la tercera causa de discapacidad
entre la poblacion de 15 a 44 afios de edad en todo el mundo

e La esperanza de vida de las personas con esquizofrenia es de 15 a 20 ahos
inferior a la del resto de la poblacion.

e Con el cuidado y apoyo adecuados, las personas afectadas pueden
recuperarse y vivir una vida plena.

H#proyectovoz



| VA e ESQUIZOFRENIA/PSICOSIS
0 OPINA-ESCUCHA

o/ ACTUA

Relevancia Proyecto Voz

Nel A. Gonzalez Zapico,

Presidente de la Confederacion
SALUD MENTAL ESPANA
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Sobre el Proyecto VOZ

TODO POR ELLOS Y CON ELLOS

Desde la conviccion de que cualquier debe
partir del conocimiento en profundidad de las

de las personas que conviven

con la esquizofrenia y sus allegados, se ha puesto en

marcha el , que abarca
la totalidad del territorio nacional y cuya principal
finalidad es

directa, la opinidon de personas con
esquizofrenia y sus familiares.
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Metodologia Proyecto VOZ

Prueba piloto con

L : : 2 oleadas de o
Diseno formulario personas usuarias : Secretaria Técnica
de AMAFE recogida de datos
 Recogida de datos e Asegurar la e 170.00 formularios e Seguimiento
anonimo, pero formulacion de las e 200 buzones y recogida de
teniendo en cuenta preguntas

e Web buzones
los datos

poblacionales vozsaludmental.com
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Sobre el Proyecto VOZ: MUESTRA

‘ ’ Edad
029

' “ Cuidadores tiene mayor edad que la de

. personas con esquizofrenia / psicosis
5.205 personas / 200 entidades

Mayor muestra de Espafia y Europa +55

11% personas con esquizofrenia/psicosis
43% cuidadores

Comunidades

Género

40% 60%
232% 2.3%

MUJERES HOMBRES
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Sobre el Proyecto VOZ: MUESTRA

. Rol
'.‘ Cuidador

32% Personas con
esquizofreni
a/psicosis

68%

5.205 personas
Mayor muestra de Espafia y Europa

, Tipo de centro

42%
27%

7% 12% 12%
= B N
Centro Salud Hospital Asociacion No RPRP

Mental especificado
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Sobre el Proyecto Voz: Formulacién preguntas

En relacion a las siguientes ayudas que te puede ofrecer
los profesionales, puntia todas y cada una de las
opciones.
=Sentirme/nos escuchados
*Darme/darnos mas informacién (sintomas, evolucién, donde
encontrar ayuda, qué puedo hacer, medicacion)
sInvestigar sobre nuevos tratamientos
*Darme/nos participacion en las decisiones sobre el tratamiento
sAdaptar el tratamiento a mis necesidades teniendo en cuenta
los efectos secundarios de la medicacion.
*Dedicarme/nos mas tiempo
=Asesorar en los tramites para acceder y compatibilizar el
sistema de ayudas econdmicas
=Darme participacién en la gestion sanitaria de mi centro

En relacién al tratamiento psicoterapéutico,
écrees que empezo6 en el momento adecuado?

éTe has sentido aceptado y
comprendido por tu entorno desde
que aparecié la enfermedad?

éComo valoras tu
estado de salud?

éSientes que tienes libertad para tomar Ias\
decisiones importantes de tu vida?
Realidades del dia a dia
*Trabajar y/o estudiar
*Necesidades afectivas: amigos, pareja, familia
*Dedicar tiempo a actividades placenteras
(ocio)
=sSentirme bien fisicamente (aseo, dieta,
deporte)
*Saber qué va ser de mi/mi familiar el dia de

mafana
\ *Potenciar mi autonomia /

En relacion a programas de rehabilitacion,
talleres, actividades ladicas etc., écrees que
llegaron en el momento adecuado?

H#proyectovoz



Principales conclusiones
y areas de mejora

Celso Arango Lopez,

Jefe de Servicio de Psiquiatria del Nifio y del
Adolescente, Hospital Gregorio Maranon
y Director cientifico CIBERSAM
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Realidades del dia a dia

i 346 3.43 341

3.21 211

Mecesidades Sentirme Saber que Potenciar Dedicar Trabajar
afectivas: bien va a ser mi tiempo a y/o
amigos, fisicamente de mi/mi autonomia actividades estudiar
pareja, (aseo, dieta, familiar placenteras
familia deporte) el dia (ocio)
de manhana

*En una escala del 1 al 4, siendo 1 nada importante y 4 muy importante

Las necesidades basicas o principales preocupaciones de las personas con esquizofrenia/psicosis y sus

familiares son similares a las de cualquier ser humano
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Realidades del dia a dia

NECESIDADES AFECTIVAS — “BASTANTE IMPORTANTE” O “MUY IMPORTANTE"

General Importancia por edad Importancia por género
63,40%
90,91% T o211
90  90,32% % 39 86/
27,30%
88 62/ 89,92%
Q
2 60% 6 807 I
Nada Poco Bastante Muy Menores 18-25  26-35  36-45  46-55  56-65 Mayores Mujeres Hombre
importante importante importante importante de 18 de 65

9196 considera que las necesidades de tipo afectivo (amigos, pareja, familia) como

MUY O BASTANTE IMPORTANTE
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Realidades del dia a dia

SENTIMIENTO ACEPTACION — “NADA” O “POCO”

General Por edad Por género
34,67% .
31,56% 67,82% 35,09%
23,87%
35,13% 3554% 37930, 36 424 33 36% 32%
9 N j I I =
Nada POCO Bastante  Mucho Menores 18-25  26-35  36-45  46-55  56-65 Mayores Mujeres Hombre
de 18 de 65

1 de cada 3

no se siente aceptado en el momento en el que aparece la enfermedad
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Realidades del dia a dia

TRABAJAR Y/O ESTUDIAR — “BASTANTE IMPORTANTE” O “MUY IMPORTANTE”

General Importancia por edad Importancia por genero
48 40% 87,50% 82,07% 81,90% 75 77%
’ 0 ’ 72,89% 71,24% 66,38% 77%
26,80%
Q
= = i
Nada Poco Bastante Muy Menores 18-25  26-35  36-45  46-55  56-65 Mayores Muijeres Hombre
importante importante importante importante de 18 de 65

74%0 considera el trabajo MUY IMPORTANTE
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Realidades del dia a dia

SENTIRME BIEN FiISICAMENTE — “BASTANTE IMPORTANTE” O “MUY IMPORTANTE”

General Importancia por edad Importancia por genero
59,30%
91,68% 92,13% 90,54%
90,31% 90,06%
88,22%
30,30% ,22%
84 61% 84 58% 88,85%
7,70% '
2,70% °
o [ ]
Nada Poco Bastante Muy Menores 18-25  26-35 36-45  46-55  56-65 Mayores Muijeres Hombre
importante importante importante importante de 18 de 65

#proyectovoz



Realidades del dia a dia

SABER QUE VA A SER DE MI FAMILIAR — “BASTANTE IMPORTANTE” O “MUY

IMPORTANTE”
General Importancia por edad Importancia por género
62,40%
o 89,27%
90,44% 91,80%
84,03% 8273% g4y
78 95A o 82,25%
22,80% 76 50A
4,70% 10,10%
(]

==

Nada Poco Bastante Muy Menores 18-25  26-35 36-45  46-55  56-65 Mayores Muijeres Hombre
importante importante importante importante de 18 de 65
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Realidades del dia a dia

POTENCIAR MI AUTONOMIA — “BASTANTE IMPORTANTE” O “MUY IMPORTANTE”

General Importancia por edad Importancia por género
>8,20% 88,18%
° 87,67% 87,55% 87,44% 88,72%
85,71%
28,90% 84 21%

83 274 85,96%
Q
4,40% 8,50%
== N

Nada Poco Bastante Muy Menores 18-25 26-35 36-45  46-55 56-65 Mayores Muijeres Hombre

importante importante importante importante de 18 de 65
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Realidades del dia a dia

DEDICAR TIEMPO AL OCIO — “BASTANTE IMPORTANTE” O “MUY IMPORTANTE"

General Importancia por edad Importancia por género
44,60%
36,90% 82,06% 82,50% 82,09%  82% 82,86%
81,20%
80,51%
80,58%
13,00% 78,43%

5,50% I
_ 1N

Nada Poco Bastante Muy Menores 18-25  26-35 36-45  46-55  56-65 Mayores Muijeres Hombre
importante importante importante importante de 18 de 65
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Segun el Estudio Voz, cerca del 45% de los encuestados cree que no
tiene libertad suficiente para tomar decisiones

SENTIMIENTO DE LIBERTAD PERCIBIDA: DATOS GLOBALES

41,13% 42,33%

15 99%

Ninguna/poca Bastante Mucha
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SENTIMIENTO DE LIBERTAD PERCIBIDA — “NINGUNA" O “POCA”

Por edad Por género Paciente / Cuidador

45,77% 44,92%

Y 4 ° ’ o °
SegUn el Estudio Voz, cerca del 45% de los encuestados cree que no tiene
77%

libertad suficiente para tomar decisiones
45%
40,809%  4%46% 40,35%
30,83% 43%
l I 39% 74%

Menores 18-25 26-35 36-45 46-55 56-65 Mayores
de 18 de 65

varones Mujeres Paciente Cuidador
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Un tercio de los encuestados valora su salud de
regular-mala a muy mala

A mayor edad, peor es la valoracion del estado Las personas con esquizofrenia

de salud tienen una percepcion de la salud
subjetiva notablemente inferior
5 que la poblacion general
M2 3,52 3,32 3,39 3,32 «( = Media poblacion segun la Encuesta
\ 2,82 Nacional de Salud, facilitada por el INE:
3,97
2 I
= Personas con esquizofrenia/psicosis:
1 3,29
L
’ Menores de 18-25 26-35 36-45 46-55 56-65 “\\ CUidadOreS: 3’3

18

El estudio pone de manifiesto el desgaste que supone la enfermedad para los cuidadores, que presentan un

estado de salud subjetivo similar a la de las personas con esquizofrenia
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Un tercio de los encuestados valora su salud de
regular-mala a muy mala
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*En una escaladel1al 6

@ CCAA con mejor puntuacién en salud subjetiva
CiZAA. con un escaso n® de participantes, lo gque dificulta la comparacion. CCAA con una n > & % de la muestra total,
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Los usuarios de Asociaciones y Recursos publicos de rehabilitacion
presentan una mejor salud subjetiva

SENTIMIENTO DE ACEPTACION - BASTANTE/MUCHO

Por tipo de centro Por genero Por edad
68% 67% 68% 70,16%
S0, c0o; 68,07% 67,82% 68%
64,87%64,46%
: ] I 63i/
Asociaciones Hospitales Centro de R.P.R.P Mujeres Hombres ,\,‘b ,-f;; ,,;o go < < (59
Salud Mental ¥ S u‘O (° ¥

Los usuarios de Asociaciones y de Recursos publicos de rehabilitacion psicosocial son los que mas
aceptados y comprendidos se han sentido por su entono desde que aparecid la enfermedad
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Los usuarios de Asociaciones y Recursos publicos de rehabilitacidon
presentan una mejor salud subjetiva

SALUD SUBJETIVA — BUENA O MUY BUENA

Por tipo de centro Por género Por edad

41,37%

42% . 239% 48% 47,65%
32% ’ 39,48% 39,91% 37 749, 36,00%
I I I 33,22%
- I I l
‘b 5]

Asociaciones Centros Salud Hospitales Recursos
Mental Publicos

Mujeres Hombres

Un 42% de personas usuarias y/o cuidadores de Asociaciones consideran su salud de "Muy buena” o “"Buena’,
frente a un 32%, en el caso de los encuestados en Centros de Salud mental.
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Los usuarios de Asociaciones y Recursos publicos de rehabilitacidon
presentan una mejor salud subjetiva

SENTIMIENTO PERDIDA DE LIBERTAD — “NINGUNA” O “POCA”

Por tipo de centro

46% 42%
35%

1.1/

Recursos Hospitales Centro  Asociacion
Publicos Salud
Mental

37%

Las personas usuarias de Recursos publicos de Rehabilitacion psicosocial tambien tienen una menor

sensacion de pérdida de libertad que los encuestados en Hospitales: 35%, frente a un 46%.
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En Esquizofrenia, escucha, opina,
vuelve a escuchar y actua

Muchas gracias
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