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Brindar apoyo emocional a ninos con cancer en
tratamiento, asi como informacion, asesoria y
apoyo emocional a sus padres o cuidadores,
acerca del diagnadstico y tratamiento,
autocuidado, y sistema de salud.



2. Tolal Nifios Beneficiados .

En el 2019 fueron impactados mas de 196 nifios y

jovenes, asi como 98 padres/madres o cuidadores,
quienes recibieron uno o varios de nuestros servicios
gratuitos.

De los 196 nifos diagnosticados, 101 fueron ninos
nuevos vinculados este ano.

Nuestra labor se concentré principalmente en el
servicio de Oncologia de la Clinica Infantil de
Colsubsidio, entidad con la que se afilanzd una
colaboracion oficial.




2. Total Mitios Beneficiados’

La Clinica Infantil de Colsubsidio ubicada en Bogota,
atiende ninos del regimen contributivo y del régimen
subsidiado, procedentes de diferentes ciudades del
pais.

Este ano, luego de mas de 8 afos de cooperar con €l
servicio de Oncologia del Hospital Infantil de San Jose,
la Fundacion tomoé la decision de no continuar con el
programa, debido a que el hospital cuenta con una
sobre oferta de actividades por parte de otras
fundaciones.




Esta actividad se encuentra enmarcada en la
Linea de accion de apoyo emocional dirigida a
los ninos y/o joven diagnosticados, sus padres y
cuidadores. Su objetivo es Dbrindar apoyo
emocional al paciente oncologico pediatrico y
paciente joven hospitalizado, mediante el arte
como terapia, para facilitar la expresion de
emociones asociadas al diagnostico vy
tratamiento, asi como proveer estrategias de
apoyo, que les permita el manejo de sus
emociones, el desarrollo de habilidades de
afrontamiento y por tanto una mayor adaptacion
a su nueva situacion de salud.

En total se

realizaron 115
sesiones de arte
terapia durante el
ano,

Fueron
beneficlados 75
ninos de la clinica
Infantil
Colsubsidio




4.

Dentro de la linea de apoyo emocional contamos con

una sesion al mes de Terapia de la risa para los ninos

hospitalizados. Es asi como en cooperacion con el
grupo Risonancias se realizaron 11 sesiones en la

Clinica Infantil Colsubsidio.

Mas de 50 nifios y sus cuidadores disfrutaron de
estos momentos de alegria, liberaron tensiones vy

recordaron que la risa tambiéen es sanadora.




Temas tratados:

¢ Manejo de estrés y ansiedad frente al tratamiento

¢ Expresion de sentimientos y temores frente a la
guimioterapia.

*» Kit de primeros auxilios emocionales para padres.

¢ Independencia versus sobre proteccion en los nifios con
cancer.

s Construyendo mi red de apoyo

¢ Hermanos del nifio con cancer: Sentimientos y
emociones.

¢ Comprendiendo el cancer infantil

¢ Cuidados antes, durante y despues de la quimioterapia.

¢ Mitos y verdades del trasplante de médula 6sea

Durante el 2019 se realizaron 6
grupos de apoyo y 3 sesiones
educativas para padres y/o
cuidadores, al interior de la Clinica
Infantil de Colsubsidio.

64 padres fueron beneficiarios de
estos espacios.



Los padres ademas recibieron apoyo
emocional individual, por parte de la
psicologa coordinadora del programa y
otros profesionales de apoyo, mediante
169 sesiones.

Asi mismo, se beneficiaron de sesiones de
intervencion en crisis, a cargo de una
psicologa pasante de la Universidad San
Buenaventura, entidad con la que la
Fundacion tiene convenio desde hace
varios anos.




Los talleres complementarios de lectura, artes escéenicas,
artistica, ritmo corporal e ingles, iniciaron durante el segundo
semestre del ano, como una propuesta para coadyuvar con el
bienestar integral del nino hospitalizado.

Los talleres tuvieron una gran acogida por parte de los ninos, sus
padres y el personal de la clinica. Estos fueron facilitados por
personal voluntario capacitado y supervisado por la Fundacion.

En total se realizaron 150 talleres, beneficiando a 33 ninos
hospitalizados.




Cuando se tiene un hijo enfermo, las dificultades
economicas se agudizan, muchas veces uno de
los padres tiene que dejar su trabajo para
dedicarse al cuidado del nifio con cancer,
generando necesidades no cubiertas al interior
del hogar.

El proyecto inicio en larecta final del
ano con una propuesta de bordado

Pensando en ellos, la Fundacion retomd su sobre tela para elaborar almohadas.
proyecto de apoyo a padres, con propuestas
sencillas y viables al interior del hospital, para 12 papas y mamas se vincularon al

gue aprendan a elaborar productos gue luego proyecto.

puedan ser comercializados por ellos.



. Este ano se entregaron 89 ayudas tipo:

- Auxilios de transporte para 28 familias,
guienes recibieron 15 pasajes cada mes para
un total de 420 pasajes entregados.

. Mercado o bono mercado: 35

. Donacion de panales, ropa y otros: 7

5. Kit de aseo: 19




El 6 de diciembre se llevd a cabo la celebracion de fin de
ano al interior de la Clinica Infantil.

Nifos, padres, personal asistencial y personal de la
Fundacion, se reunieron para agradecer por el aio que
termina, asi como renovar la fe y la esperanza para el
2020, celebrando la vida!

Diferentes presentaciones tuvieron lugar durante la
manana, algunas presentadas directamente por los nifios
en tratamiento, quienes prepararon bailes y cantos con
apoyo del personal de la Fundacion.




El evento ademas, contd con una exposicion a manera de
galeria, de cuentos e ilustraciones creados por los ninos
durante los talleres de lectura.

Ese dia, la Fundacion realizo el primer concurso de
cuentos para premiar a los ninos por su talento.

Todos los pacientes recibieron medallas y regalos de
navidad, gracias a las generosas donaciones de nuestros
donantes y aliados.




Esta es unainiciativa creada por jovenes sobrevivientes
para brindar apoyo ajovenes con cancer en tratamiento.

Este ano se realizaron:

% 58 visitas a jovenes hospitalizados

** 9viernes de parche (Salida a parque Jaime Duque, Carrera
de la mujer, viernes de canto y guitarra, clases de malabares,
celebracion de amor y amistad, concierto en movistar arena, y
otros).

* 58 jovenes fueron beneficiados con apoyo emocional,
educacion en temas de autocuidado, seguimiento a su
proceso, y gestiones para eliminar barreras de acceso al
sistema de salud, entre otros.




Por acuerdo con la Clinica Infantil, la Fundacion ya no realiza
seguimiento a los ninos para detectar posibles barreras de acceso a
los servicios de salud. Esta actividad es llevada a cabo directamente
por una enfermera del servicio, quien se encarga de gestionar las
posibles fallas de acceso que puedan presentar los ninos, por cuenta
de su EPS.

Esta labor de seguimiento se mantiene para ninos que se atienden en
otros centros de atencion, dando especial relevancia a aquellos
afiliados a EPS como Medimas y Coomeva, entre otras, que han sido
cuestionadas por su deficiente servicio a los usuarios.

De esta manera, la Fundacion continua con su labor de apoyo a los
padres, haciendo gestiones directas con las EPS, solicitando apoyo al
OICl y elevando los casos a la Super Intendencia Nacional de Salud y
a la Defensoria del Pueblo, para exigir el cumplimiento de sus
derechos en salud.

Mas de 30 casos fueron gestionados durante el 2019.
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Es contribuir con el
bienestar de los ninos
con cancer

p.“DA LA FE

iTu puedes ser .
arte de este ¢
f proyecto! I MAYU 2 2 1PM

Este aflo nacio el proyecto Inspiracion por los ninos con
cancer, con el objetivo de fortalecer el apoyo emocional
para el nino con cancer hospitalizado, mediante un kit

de herramientas, entre las que se encuentran Leli y -
Léliot. e

Ellos son los personajes con los que el nino entre 1y 12

anos de edad, podran identificarse durante su proceso y ns [rac
expresar sus sentimientos y emociones asociados al el i
diagnostico y tratamiento.
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Brindar apoyo emocional, asesoria y espacios de
informacion confiable a pacientes y cuidadores, en torno
a su diagnostico, autocuidado y sistema de salud, para
gue aumenten su empoderamiento por medio del
conocimiento, y logren afrontar de manera mas asertiva
Su proceso de tratamiento y recuperacion.




N. de Jornadas
educativas /8

N. de Grupos de
apoyo /8

N. de Sesiones
educativas INC

/5
N. de grupos de | | N- de grupos de ataria
apoyo en INC apoyo €en ateria
ROY Clinica educativo /100
/4 Colombia /10
N. de Videos .
N. de preglntele al N'ircrlle g&gdeg;es
Webinarios /3 especialista p 00

/4




Costa caribe

Bogota D.C

* N. de jornadas 3/ 4 * N. de jornadas 4/ 4

» N. de pacientes y * N. de pacientes y |
cuidadores impactados Cuidadores Impactados

348 / 400 73/ _100
. Realizadas en los meses  Realizadas en los meses

de julio, septiembre y de mayo, Julio,
diciembre septiembre y noviembre




Bogota D.C

* N. de grupos 4/ 4

* N. de pacientes y
cuidadores impactados
91/100

* Realizados en los meses
de marzo, junio, agosto y
noviembre

Costa caribe

* N. de grupos 4/ 4

* N. de pacientes y
cuidadores impactados 77
/ 60

* Realizadas en los meses
de mayo, julio, agosto y
noviembre




Bogota D.C

* N. sesiones realizadas 4 /5
* N. pacientes beneficiados 20

/ 50
 Se realizaron en los meses g ‘ Qf .AI’.‘

de abril, junio, agosto : .
J g y Autocuidado en la Nutricién Conociendo Derechosy

noviembre quimioterapia ey il
diagnéstico

Temas abordados
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Bogota D.C

* N. sesiones 3/4

* N. pacientes beneficiados 24
/ 50

* Realizadas en los meses de
mayo, julio y septiembre
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Compartiendo
emociones

Trasplante médula
Osea
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N. de sesiones 10/10

N. cuidadores beneficiados
69 /90

Se realizaron el ultimo
viernes de cada mes entre
febrero y noviembre

Kit primeros
auxilios




 N. de webinarios 3/ 3

- 24 de octubre
Actividad fisica

- 20 de noviembre
Bienestar emocional

- 12 de diciembre
Medicamentos

®
SO
Actividad
fisica

Lo que debo
saber sobre
mis
medicamentos

Bienestar
emocional



Se imprimié un nuevo folleto
educativo para pacientes,
sobre medicamentos
biosimilares
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 En el marco de 2 campanas
digitales, se realizaron 2
Facebook Live con dos
especialistas hematologos
invitados: La dra Virginia Abello
y el dr. Humberto Martinez.

* Ellos hablaron sobre Leucemia
Mieloide Cronica y Mieloma
Multiple respectivamente.




Se llevaron a cabo 478
sesiones de apoyo
emocional beneficiando a
cerca de 250 pacientes.

6/9 sesiones de risoterapia
Intrahospital, impactando a
57 pacientes hospitalizados.

37 sesiones de arte terapia
beneficiando a 32 pacientes
hospitalizados.
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Mas de 400 pacientes recibieron
seguimiento telefonico por parte de la
Fundacion.

« Se identificaron mas de 90 pacientes
con barreras de acceso a los
servicios de salud.

* Una parte de los casos fue
gestionado por la Fundacion con sus
respectivas EPS.

 EI 100% de los casos fue reportado a
la Super Intendencia Nacional de
Salud.




Nuestro trabajo no seria posible sin el trabajo
colaborativo y la cooperacion con las IPS:

 Instituto Nacional de Cancerologia
* Clinica San Rafael

« Cinica Los Nogales

« Hospital San José

* Clinica Colombia

En Cartagena trabajamos en cooperacion con:

« Centro Radio Oncoldgico de Caribe
« Clinica Blas de Lezo
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En el 2019 ingresaron 384 nuevos
pacientes mayores de 18 anos a la
Fundacion.

El programa impact6 un total de 1.023
pacientes.




“Mis
ganglios se

inflamaron...
yo pensé
que solo era
gripe, pero
eraun
linfoma"

Durante el 2019 desarrollamos 3 grandes campanas

digitales:
1. A un paso de la meta: Para conocer los obstaculos s e ERpIsiat ik iR
gue viven los pacientes de Leucemia Mieloide Cronica
en su recorrido por el Sistema de salud. m
2. Las cosas no siempre son lo que parecen: Campana A Un paso
anual de awareness Lo que Corre por mis venas, para de la meta
aumentar la conciencia sobre la importancia del Qe i v o d et on LG
diagnostico oportuno en Leucemia, Linfoma y Mieloma =
Multiple. = |
i@ 1
3. Mieloma no es solo un juego de palabras, es un tipo M kv --
de cancer: Para conocer mas acerca del Mieloma n s nsorns e me § -
multiple y las necesidades de los pacientes. I s i @
l Mi trabajo N
Mieloma
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A Uun

paso

de la mefa

iQué se encuentra en el camino de un paciente con LMC?

www.funleucemialinfoma.org

I No es solo un
m a juego de palabras
ES un tipo de cancer

Ml sueno de viajar

Ml proyecto de vida
M' trabajo

“Todo se transformé cuando me

diagnosticaron Mieloma Miltiple,
un tipo de cancer.”

47.570

“Mis
ganglios se
inflamaron...

yo pensé
que solo era

gripe, pero
eraun
linfoma"

Las cosas no siempre son lo que parecen

619.766

721.423




Las cosas no siempre son lo que parecen: Campafia
anual de awareness Lo que Corre por mis venas, para
aumentar la conciencia sobre la importancia del
diagnostico oportuno en Leucemia, Linfoma y Mieloma
Multiple, ademas de su campania digital, llevo a cabo:

v 8/10 charlas de sensibilizacion a médicos en
formacion

v 456/460 médicos fueron impactados

v 52/100 médicos, enfermeras y otros profesionales de
la salud




Llevamos a cabo 2 estudios de investigacion:

1. Recopilacion de las percepciones, opiniones y posturas
de los especialistas hematologos, frente a Funcolombiana
como red de apoyo.

2. Caracterizacion de la poblacion diagnosticada con
Leucemia Aguda en Colombia, mayor de 18 anos, a partir
de su atencidon desde el sistema de salud colombiano y su
percepcion frente a aspectos emocionales y de calidad de
vida.




Faro

BOLETIN INFORMATIVO

* Publicamos 6 ediciones del boletin virtual EL
FARO, llevando informacion sobre noticias,
eventos, datos relevantes, testimonios
Inspiradores de pacientes beneficiarios de la
Fundacion y la seccion Pregunta al especialista.




Participamos en 27 eventos de capacitacion

v' 8 Simposios
v 4 foros

v 6 talleres

v' 4 cursos

v’ 2 conferencias
v’ 2 congresos
v' 1 webinario

v Con un total de 234 horas
En 11 de los 27 eventos, tuvimos

participacion como: Panelista: 6
Conferencista: 4 Facilitador de taller: 1
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Primer Premio al Valor Social CEPSA

Nuestro proyecto Inspiracion recibio el primer
reconocimiento entre 39 proyectos a nivel nacional, por
parte de Premios al Valor Social CEPSA, promovido por la
Fundacion CEPSA.

Nuestra Presidenta Yolima Méndez recibio el
reconocimiento en una ceremonia llevada a cabo el 9 de
diciembre, en el Hotel NH Collection en Bogota.




El total de beneficiarios directos durante el 2019 fue
de:

1.317

El total de beneficiarios indirectos fue de:

3.951
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