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El siguiente es el desarrollo del informe de gestión que viene realizando la 

Fundación 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 divulgación y 

la visibilizacion de las personas con esta patología considerada huérfana y que 

cada vez más se viene aumentando el caso de niños y niñas diagnosticadas.  

La Fundación en su afán de brindar herramientas que permitan un diagnóstico 

oportuno para acceder a los tratamientos y mejorar la expectativa de vida y su 

calidad, hace convenios con diferentes instituciones de carácter público y privado 

para acceder a la información medico científica; que nos permita conocer los 

avances en materia de investigación y tratamientos experimentales y lo llevamos 

al público objetivo y su entorno familiar. Esto a través de seminarios, talleres 

informativos, convenios interinstitucionales y demás.  

De acuerdo a esto y como desarrollo de nuestro objeto social, nos permitimos 

presentarles a continuación 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 niños, niñas y 

adolescentes que presenten signos de la patología. Con el objetivo de acceder 

a un diagnóstico oportuno y por ende un tratamiento a tiempo que permita 

sostener una condición 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.  

Además, teniendo en cuenta que muchos pacientes provienen de provincia en 

donde no hay especialistas ni laboratorios adecuados que cumplan con los 

requerimientos, la Fundación los traslada a las grandes ciudades cubriendo los 

costos de transporte aéreo o terrestre en muchos casos, alojamiento y 

alimentación tanto de paciente como de cuidador.  

La Fundación también contempla diferentes actividades de inclusión, recreación 

y visibilizacion de la población afectada por esta enfermedad, es por eso que 

gestionamos con diversas instituciones y organizaciones para proveer talleres, 

seminarios, charlas y demás; para dar a conocer a los familiares, cuidadores, 

comunidad médica y científica todo sobre la Distrofia Muscular.  

En la Fundación, 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 participación 

e interacción entre los beneficiarios y sus familias.  

Prestamos asesorías psicológicas y jurídicas para fortalecimiento y 

empoderamiento de la población y la garantía de sus derechos.  

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

 

 

 

 



CELEBRACION DEL DIA MUNDIAL DE LAS 
ENFERMEDADES HUERFANAS 

 
La Fundación Colombiana para Distrofia Muscular, junto con 25 asociaciones y 

fundaciones de pacientes, tuvimos la oportunidad de organizar este evento que 

se llevó a cabo el día 23 de Febrero y que contó con la participación de las de 

1.500 personas, allí asistieron pacientes con enfermedades huérfanas y se 

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

brindó a los asistentes refrigerios, almuerzo, premios y mucha diversión. 

  

 

 



 

 

 

 



 

 

 

 

 



 

 

APOYO A PACIENTES CON ALIMENTOS  
EN PANDEMIA 

 

Fueron muchos los retos y desafíos 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 situación. 

 

 

 



 

 

 



ENTREVISTAS CON MEDIOS DE COMUNICACIÓN 

La Fundacion Colombiana Para Distrofia Muscular, en su afán de dar a conocer 

la patología a todo nivel, logra que su Presidente sea entrevistado en diferentes 

medios de comunicación; con el fin de concientizar, visibilizar y viralizar la 

distrofia muscular como un tema de interés general. 

 



 

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

testimonios-y-cifras/654409 

 

 

ENTREVISTA CANAl 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 

población identificada con la distrofia muscular. Es así 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 permitirán estar en contacto 

con los pacientes y familiares; así como la comunidad medico científica y todo 

público 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 más directa y evitar 

así el deterioro de las funciones de los pacientes y propender por una mejor 

calidad de vida. 

 



 

 

 



 

 

 



 

 

 



 

 

 



 

 

 



 

 

 

 



 

 

 



ACTIVIDADES DMD 7 SEPTIEMBRE 2020 

 

1. Entrega de Kits 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

2. Contenido de los Kits 

- Cartilla Guía 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  

 



 



 

 

3. GRAN CONCURSO EN EL MARCO DEL DÍA MUNDIAL DE 
LA CONCIENTIZACIÓN DUCHENNE 7 DE SEPTIEMBRE 
 

 



 

 



ENTREGA DE ANCHETAS NAVIDAD 2020 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

  

 



   

 

 


