Investigacion demografica de
las enfermedades raras en
México a traves del programa




;Qué es la demografia?

La demografia es una ciencia que se basa en el conocimiento de la
poblacion. Siendo ésta su objeto de estudio.

La investigacion demografica que se realiza en AcceSalud resulta del
conocimiento que obtenemos de estudiar a la poblacién con
enfermedades raras en México.
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http://www.monografias.com/trabajos/epistemologia2/epistemologia2.shtml

;Qué es un registro de pacientes?

La Organizacion Mundial de la Salud lo define como un fichero de
documentos que contiene informacidn uniforme acerca de personas
individuales, recogida de forma sistematica e integral, para que sirva a
unos objetivos previamente establecidos cientificos, clinicos o de politica
sanitaria.

En el caso de las enfermedades raras los registros son especialmente
importantes dado el escaso numero de afectados por cada una de ellas.
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http://www.who.int/es/
https://www.guiametabolica.org/glosario/letter_e#enfermedades_minoritarias

;Qué es AcceSalud?

Es un programa de informacion, orientacion y apoyo psicoldgico para
personas con enfermedades raras en México que funciona a través de un
registro de pacientes.

Este programa esta respaldado por la Universidad Nacional Autonoma de
Mexico y es el resultado de una tesis de licenciatura de la facultad de
psicologia de la UNAM (Lellenquien y Pefa, 2015).

Actualmente AcceSalud lleva poco mas de 3 anos trabajando
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Sexo Sexo

Mujer, Hombre

Hombre




Edades

Rango de edades

@ 60-99

@® 19-30

® 31-40

@® 41-50

@ 1118

® 3-10

® 51-60

® 0-2

@ NO DISPONIBLE
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Escolaridad

Escolaridad

Educacion Especial
0.4%

Secundaria
7.4%

Preparatoria/Bachiller

19 Qg
:LEJ 0

Edad pre-escolar (inclu...

22.2%
Licenciatura/Ingenieria
29.4%
No estudia
0.5%
Carrera Técnica
7.3%
Posgrado s o
- Primaria

8.1%

O.

11.1%
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Lugar de residencia
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cConoces el diagnodstico?

¢ Conoces el diagnostico?

No
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Tiempo diagndstico

¢ Cuanto tiempo tardo en llegar el diagnostico?

Sin Diagndstico 1 aflo 0 menos

0.3:3:- 0.59‘:

Mas de 3 anos a 5 af... Mas de 10 arios

8.4% 11.0%

De 3 afos a 5 afios

0.2%

Demasde S5anosal..

Mas de 1 ano a 3 anos 7.7%

19.0%

N/A
0.2%

1 afilo o menos
50.1%
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Enfermedades raras

Tenemos registradas personas con 288 diferentes enfermedades raras

Destacan:

Distrofias musculares, esclerodermia, esclerosis lateral amiotrofica,
esclerosis tuberosa, enfermedad de Fabry, hipertension pulmonar arterial,
hemoglobinuria paroxistica nocturna, miastenia gravis, neurofibromatosis,
peénfigo vulgar, quiste de Tarlov, sindrome de Ehlers-Danlos y sindrome
Wolf-Hirschorn. S
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;Sufre discapacidad?

¢La persona que tiene la enfermedad rara tiene algun tipo de
discapacidad?

Fisica

oo
2 0O

Sensorial y Fisica

Fisica

26.1%

édgﬁitiva y Fisica
3.5%

Cognitiva
3.4%
Cognitiva, Sensorial y Fi...
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Seguridad social

¢Con qué tipo de seguro cuenta la persona con la enfermedad
rara?

Secretarias de Salud Es...
1.0%

Secretaria de Salud (ho...
2.5%

IMSS, Seguro privado
2.2%

N/A

3.9%

Seguro privado
5.4%

IMSS
32.7%

No tiene seguro
19.5%

Metro
0.1%
ISSSTE
11.5%

Seguro Popular
13.0%
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;Doénde buscan informacion las personas con ER?

¢ Como nos conociste?

Motores de busqueda...
4.8%

Eventos (foros, simpo...
1.3%
Motores de busqueda...

Pagina Web
17.1%

A Qo
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Recomendacion de u...

Recomendacion de o..
3.1%
Medios de comunica...
2.1%
Becomendacién de fa...
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Redes Sociales

23.0%
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