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El siguiente es el desarrollo del informe de gestion que viene realizando la
Fundacion Colombiana para Distrofia Muscular; en cumplimiento de su objeto
social y preponderando por las personas que padecen Distrofia Muscular en
todos sus tipos, hemos venido trabajando por el conocimiento, la divulgacion y
la visibilizacion de las personas con esta patologia considerada huérfana y que
cada vez més se viene aumentando el caso de nifios y nifias diagnosticadas.
La Fundacion en su afan de brindar herramientas que permitan un diagndstico
oportuno para acceder a los tratamientos y mejorar la expectativa de vida y su
calidad, hace convenios con diferentes instituciones de caracter publico y privado
para acceder a la informacién medico cientifica; que nos permita conocer los
avances en materia de investigacion y tratamientos experimentales y lo llevamos
al publico objetivo y su entorno familiar. Esto a través de seminarios, talleres
informativos, convenios interinstitucionales y demas.

De acuerdo a esto y como desarrollo de nuestro objeto social, nos permitimos
presentarles a continuacién un resumen de las actividades llevadas a cabo
durante el 2020.

Es importante mencionar que dentro de las ayudas y apoyos que se brindan,
procuramos en mayor medida, ofrecer posibilidades a los nifios, nifias y
adolescentes que presenten signos de la patologia. Con el objetivo de acceder
a un diagnéstico oportuno y por ende un tratamiento a tiempo que permita
sostener una condicion de salud aceptable por mucho tiempo; es por ello que

encaminamos nuestros recursos al pago de citas médicas especializadas de



orden privado, teniendo en cuenta que muchas veces las EPS no cumplen con
las citas a tiempo y nuestros beneficiarios son prioridad, por lo tanto no
escatimamos recursos ni esfuerzos.

Ademas, teniendo en cuenta que muchos pacientes provienen de provincia en
donde no hay especialistas ni laboratorios adecuados que cumplan con los
requerimientos, la Fundacion los traslada a las grandes ciudades cubriendo los
costos de transporte aéreo 0 terrestre en muchos casos, alojamiento y
alimentacion tanto de paciente como de cuidador.

La Fundacién también contempla diferentes actividades de inclusion, recreacion
y visibilizacion de la poblacion afectada por esta enfermedad, es por eso que
gestionamos con diversas instituciones y organizaciones para proveer talleres,
seminarios, charlas y demas; para dar a conocer a los familiares, cuidadores,
comunidad médica y cientifica todo sobre la Distrofia Muscular.

En la Fundacion, creemos que el ser humano es integral y que por lo tanto se
deben de tener programas que mejoren las capacidades del individuo, por ello
realizamos talleres de crecimiento personal y autoestima, grupos y reuniones de
apoyo, capacitaciones, entrega de detalles y reuniones sociales de participacion
e interaccion entre los beneficiarios y sus familias.

Prestamos asesorias psicolégicas y juridicas para fortalecimiento vy
empoderamiento de la poblacion y la garantia de sus derechos.

Estos entre otros son los programas que viene realizando la Fundacion.



CELEBRACION DEL DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES HUERFANAS

La Fundacion Colombiana para Distrofia Muscular, junto con 25 asociaciones y
fundaciones de pacientes, tuvimos la oportunidad de organizar este evento que
se llevo a cabo el dia 23 de Febrero y que conté con la participacion de las de
1.500 personas, alli asistieron pacientes con enfermedades huérfanas y se

unieron artistas, cantantes, grupos de teatro, humoristas y muchos mas. Se

brindé a los asistentes refrigerios, almuerzo, premios y mucha diversioén.
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APOYO A PACIENTES CON ALIMENTOS

EN PANDEMIA

Fueron muchos los retos y desafios que se presentaron en la declaratoria de

Pandemia a causa del virus del Covid 19, entre ellos la Fundacion en sus esfuerzos

de ayuda realizo la entrega de bonos para mercados y ayudas para medicamentos,

ya que los pacientes tuvieron que dejar de asistir a sus controles y citas médicas y

muchos de sus cuidadores se quedaron sin trabajo por ser independientes o

suspenderles los pagos de sueldo a causa de esta situacion.







ENTREVISTAS CON MEDIOS DE COMUNICACION

La Fundacion Colombiana Para Distrofia Muscular, en su afan de dar a conocer
la patologia a todo nivel, logra que su Presidente sea entrevistado en diferentes
medios de comunicacion; con el fin de concientizar, visibilizar y viralizar la

distrofia muscular como un tema de interés general.




Enfermedades raras: la vida que enfrentan
52.000 colombianos

Cada 29 de febrero o mundo celebea el dia de las enfermedades hudrfanas, condiclones genéticas o

influenciadas por &l ambiente o infecciones, que pueden atacar en cualquier momento, SEMANA

corversd con dos pacientes sobre jo que significa vwir con ellas

ENLACE https://www.semana.com/vida-moderna/articulo/enfermedades-raras-en-colombia-
testimonios-y-cifras/654409

ENTREVISTA CANAI TELEAMIGA


https://www.semana.com/vida-moderna/articulo/enfermedades-raras-en-colombia-testimonios-y-cifras/654409
https://www.semana.com/vida-moderna/articulo/enfermedades-raras-en-colombia-testimonios-y-cifras/654409

CONFERENCIAS, TALLERES Y FOROS VIRTUALES

Desde la Fundacion consideramos de gran importancia, las diferentes
capacitaciones, foros, talleres y simposios, que nos permitan llegar a toda la
poblacién identificada con la distrofia muscular. Es asi y dadas las condiciones
de aislamiento, que nos vemos en la necesidad de aprovechar las herramientas
virtuales y desarrollar una serie de eventos que nos permitirdn estar en contacto
con los pacientes y familiares; asi como la comunidad medico cientifica y todo
publico en general.

La idea fundamental es que se empoderen a las familias sobre la enfermedad,
sus diferentes estadios y como hacerle frente de una forma mas directa y evitar
asi el deterioro de las funciones de los pacientes y propender por una mejor

calidad de vida.

Memorias
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Conversatorio

Dia Mundial de Enfermedades Huérfanas
enfocado en Distrofia Muscular de
Duchenne (DMD)
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http://distrofiamuscularcolombia.org/




FACEBOOK LIVE
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iTe esperamos!
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%4q Te invitamos
a disfrutar de’
una clase de
zumba por
Zoom

' RECUERDA: Usa ropa
*n““ comoda,ten hidratacion a la
inemcesieimenass  Mano y asi podras disfrutar
de tu clase
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Por la plataforma Zoom
8 de Mayo
6:00 PM Bogota

#QUEDATEENCASA




Bioseguridad en tiempos de
COVID-19 Y Enfermedades
Huérfanas

Sandra Ospina Lagos
Genetista y presidenta de la Asociacion
) Colombiana de Genética Humana ACGH

JUEVES 4 DE JUNIO * “ i

de Enfermedades Hutrfanas
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Este 25 de junio hablaremos sobre

DEBERES Y DERECHOS
DE LOS PACIENTES

con
Leydi Avellaneda Lopez

Enfermeray abogada especiallsta en Derecho meédico

 5:00 PM
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Fundacion Colombisns pars
Distrofia Muscular
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SITUACION DE LOS PACIENTES
CON DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE
EN TIEMPOS DE COVID-19

SANDRA MARTHA LUIS EDUARDO
osPINA HERRERA cCARDONA
usidente Presidents Kjecutive Presidente
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La experiencia de los pacientes con Distrofia Muscular
de Duchenne (DMD) durante la pandemia

* Los problemas de los médicos para tratar a los pacientes
con DMD
Ideas para mejorar la atencion a pacientes con DMD
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Webinar sobre

TRATAMIENTOS DE
DISTROFIAS MUSCULARES

Con

Edna Julieth Bobadilla

Especialista en efermedades
neuromusculares

11 de agosto
5PM

ilE ESPERAMOS!

Este 15 de octubre hablaremos sobre n LIVE

Distrofia muscular
congenita por ausencia

de merosina K )
Con

Silvia Juliana Maradei Anaya

Médica Genetista de la Universidad

Nacional de Colombia \
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Te invitamos al:

1L

en el que hablaremos sobre:
Distrofia Muscular de Duchenne:
_ diagnostico y tratamiento
‘f Conla:

Dra. Sandra Ospina

W y docente en la
Un Nacional de Colombia
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ACTIVIDADES DMD 7 SEPTIEMBRE 2020

1. Entrega de Kits
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7 septiembre #DMDday
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2. Contenido de los Kits

Cartilla Guia de Fisioterapia en Casa en Tiempos de COVID19
Camiseta, Tapabocas y Bomba

Pocillo Mugs

Thereshold

Banda Elastica o Theraband

Plastilina Terapeutica

Burbujero

Mandalas para colorear

Pelota Antiestres

Maletin
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PARTE1 +",
FASE AMBULATORIA

CAMINANTES

PARTE 1RANGO DE MOVIMIENTO:

cuidando de las articulaciones de nuestro cuerpe, para evitar
que se contracturen o pierdan su movilidad tempranamente.
Ejercicios de movilidad articular y estiramientos musculares
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PARTE 2 +

+
FASE NO AMBULATORIA

PACIENTES NO
CAMINANTES

PARTE1CUIDADO DELAS ARTICULACIONES:

para evitar aumenten las contracturas, y duelan las articulaciones
Ojo: Cuando el paciente tiene deformidad en las articulaciones,
los estiramientas y movilidad articular se van a realizar con mayor

precaucion y hasta donde el paciente lo permita sin llegar a ‘ -
sobrecargar la articulacion \ )

NOTA: REALIZAR EJERCICIOS DELAPAGINASYS.

3. GRAN CONCURSO EN EL MARCO DEL DIA MUNDIAL DE
LA CONCIENTIZACION DUCHENNE 7 DE SEPTIEMBRE

GRAN CONCURSO CATECORIA 1

No te pierdas esta grandiosa oportunidad de ganar uno de nuestros premios
Muestranos tu talentol Zove te divierte hacer? (pintura, poesia, canto, cuentos elc)







ENTREGA DE ANCHETAS NAVIDAD 2020
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