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INSTRUMENTOS

ENCUESTA - VISITAS
DOMICILIARIAS Y
LLAMADAS
TELEFONICAS




ENFERMEDADES DE DEPOSITO LISOSOMAL

La caracterizacion psicosocial cuenta con 274 pacientes, los cuales presentan las
siguientes patologias:
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Campos de Analisis

Datos

Sociodemograficos Familiar Educativo Laboral
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Datos Sociodemograficos

Femerllno La mayoria de los pacientes se encuentran en el
95,5% estrato 1
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El 59% de los pacientes pertenecen al
régimen contributivo

B Contributivo @ Subsidiado W Especial




AFS

Actualmente el 75,5% recibe algun @® EI55% de los pacientes recibe el tratamiento
tratamiento a partir de dos anos después de su

diagnostico

El 37% de los pacientes presenta

El 75% presenta esta condicién de tipo fisica y
en el porcentaje restante se encuentran los tipos

Actualmente el 24,5% no esta recibiendo & _ s
cognitivo, visual y auditivo

algun tratamiento



[CUIDADOR 1

El 67% de los pacientes requieren de un cuidador.

w El 11% son Hombres.

NIVEL EDUCATIVO

El 48% de los cuidadores
son bachilleres, el 32%
estudiaron hasta la primaria
y el restante no ha tenido
ninguna formacién educativa
o tiene estudios superiores

NIVEL ECONOMICO

El 65% de los cuidadores
no reciben ingresos
economicos
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Vinculacion educativa

 El 41% es Bachiller
T > « E|22% es Técnico
19.3%
* EI 2% es Técnologo
 El 34% es Profesional

» EI65% vinculados a instituciones publicas

39.4% . e .
» EI 35% vinculados a instituciones privadas

Graduado Asziste @ No Asiste
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Dependencia econdmica

El 54% son menores de

edad El 57% Informal

El31% F I
El 46% se encuentran entre El 1242 PZ:E%n

las edades de 18 a 60 arfos
que no cuentan con un
empleo

71,5%

Si & Mo



PROBLEMATICAS

Acceso al tratamiento
Movilizacion — desplazamiento (Ubicacion)
= Salid Atencion oportuna y psicoldgica

El 14% de las problematicas en salud dan
cuenta de la falta de atencidn psicoldgica

u Educativo




NECESIDADES

« Apoyo Juridico

El 49,3% manifiesta como necesidad
prioritaria el apoyo juridico, considerandolo
como herramienta importante en el acceso

a los servicios de salud

© Socializaciéon con otros pacientes

Redes de Apoyo
Comunicacion permanente
Personas de su misma condicion

Educacion en la enfermedad

Caracteristicas, evoluciones,
consecuencias, tratamientos
¢;Qué es y para qué? ;Cuales son sus
beneficios?




Conclusiones
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Los pacientes de EDL se ven sometidos a multiples barreras de acceso a los
servicios de salud, las cuales se ven incrementados por factores como la
ubicacidn geografica, los escasos ingresos economicos, las deficientes
condiciones laborales y el bajo nivel socio-cultural.

El tratamiento y la atencion oportuna mejoran la calidad de vida de los pacientes
y sus familias.

Los cuidadores son personas significativas en el curso de vida de los pacientes
con EDL, por lo tanto es importante generar estrategias preventivas de salud
que contribuyan a mejorar las condiciones de vida y su bienestar.




5'%4

UNIMINUTO

Corporacién Universitaria Minuto de Dios

Re CO m e n d a C i O n eS Educacion de calidad al alcance de todos

« Es importante que los pacientes puedan tener informacién acerca de los avances e
innovaciones con relacion a su enfermedad.

« El apoyo psicosocial es necesario como herramienta de proteccién y promocion del bienestar
de los pacientes, cuidadores y familiares.

« Se requiere dar a conocer a la sociedad en general las patologias con el fin de hacerlas
visibles , asimismo formar a las instituciones y organizaciones con enfoque diferencial, para
la inclusion de los pacientes principalmente en el ambito de la salud, la educacion, y lo
laboral.
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