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181

Nifos y jovenes
con cancer

Beneficiarios
2024

Nuestras acciones tocaron la vida de mas de 1.931
beneficiarios directos y un estimado de 5.371 beneficiarios
indirectos, para un total de

7.302 personas.

02. 03.

241 1.509

I EAANEINER Pacientes
adultos




Logros del
Programa de
cancer infantil y
jovenes

www.funleucemialinfoma.org | 3508172505 9 Facebook Instagram



Objetivo del programa

Brindar apoyo emocional a ninos y jovenes
con cancer en tratamiento, asi como
informacion, asesoria y apoyo emocional a
sus padres, familiares y/o cuidadores, en
relacion al diagndstico, tratamiento,
autocuidado, y sistema de salud.
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Beneficiarios
2024

Nuestras acciones llegaron a 181 ninos y
jovenes, asi como a 241 padres o
cuidadores, para un total de 422 personas
impactadas

01. 02. 03.

181 entre quienes 241 422
96 fueron ninos ,
nuevos en 2024 EI ERAANEINED Total
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1. Apoyo emocional

Para ninos en tratamiento activo

Estas acciones se llevaron a cabo al interior de la Clinica
Infantil Colsubsidio, beneficiando a 84 nifhos en
hospitalizacion o sala ambulatoria de quimioterapia.

> 145 > 159

Sesiones de arte Talleres ludicos

terapia
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2. Apoyo emocional

Para padres y cuidadores

Los padres, madres o cuidadores de los nifos recibieron
apoyo emocional individual, de manera presencial vy
telefonica.

> 172
Papas y mamas

359

Sesiones de

apoyo beneficiados

emocional
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3. Escuela de padres

Creamos lazos para la vida...

El objetivo de la escuela es brindar informacion a
padres, familiares y /o cuidadores de nifios con
cancer, sobre el diagnostico, tratamiento vy
autocuidado de sus hijos.

La escuela también promueve Grupos de escucha
activa y sesiones de café para el alma, para que los
padres puedan tener espacios de escucha, reflexion y
consuelo.

Las sesiones se llevan a cabo al interior de las
instalaciones de la Clinica Infantil Colsubsidio.

7
Sesiones educativas

68 padres beneficiados

11
Grupos de escucha activa

84 padres beneficiados

11

Café para el almay otras
actividades de bienestar

66 padres beneficiados
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Transportes UBER

4. Apoyo social

159 familias beneficiadas 578

Nuestra linea de apoyo social tiene el objetivo Bonos almuerzo

de mitigar el impacto del cancer en la i

economia de los hogares y favorecer la //‘
adherencia al tratamiento mediante la entrega |
de ayudas sociales a las familias mas 126

vulnerables.

Este apoyo es posible gracias a grandes aliados Bonos mercado

como BCD Travel, UBER, Global Giving vy
nuestros donantes individuales.

1.223

’¥ globalgiving
e Total ayudas

BC.B'O travel u ber
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5. Kit Inspiracion

Para ninos de 2 a 11 anos de edad

En el afio 2019 nacid el proyecto Inspiracion por los nifios con
cancer, con el objetivo de fortalecer el apoyo emocional para el
nifno con cancer hospitalizado, mediante un kit de herramientas
gue contiene cartillas, juegos, tarjetas de emociones, tarjetas de
masajes divertidos y otros elementos de ayuda para los nifios, sus
padresy el personal sanitario.

< 203

Acciones fueron

165

nuevos ninos

recibieron el kit en
Bogota, Medelliny
otras ciudades.

desarrolladas
con el kit
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6. Kit El Jardin de Mama

Para ninos que requieren un TMO

En el 2020 se desarrollé un kit para mejorar la experiencia del paciente
pediatrico con indicacién de Trasplante de médula dsea. Los materiales
pedagodgicos incluidos en el kit permiten una mayor comprension del
procedimiento por parte de los niflos y sus padres.

El kit fue entregado de manera gratuita a las IPS HOMI, Pablo Tobon Uribe
y Fundacion Valle de Lili.

3
IPS de Bogots3,

70

nuevos ninos

recibieron el kit

Medellin y Cali
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7. JOvenes en contacto

Una iniciativa creada por supervivientes

para acompanar a jovenes en
tratamiento

52 jovenes beneficiados

87 6

Sesiones de Viernes de
inspiracion, 3 con el

Programa Luzca
Bien Siéntase Mejor

acompanamiento
emocional
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8. Eventos de integracion familiar

Celebrar y agradecer la vida a pesar del cancer hace parte de

01.

Conmemoracion dia del nino
en el mes de abril Participaron
40 ninos, 40 padres, 20
voluntarios y personal
sanitario.

nuestra filosofia

02.

Celebracion a la vida en el mes

de octubre Hicimos un cine foro

en el que participaron 45 ninos,

45 padres y 10 profesionales de
salud.

| B )
- e

03.

Celebracion de navidad en
diciembre

Cerca de 100 personas se
reunieron para celebrar esta
fecha tan especial.

1 (I —



Celebracion de navidad

En un emotivo encuentro en las instalaciones de la
Clinica Infantil Colsubsidio, padres e hijos se dieron
cita para bailar al ritmo suave y complice de un
hermoso vals.

Fue un momento magico en que sus miradas y sus
sonrisas se conectaron para reafirmar que caminan
juntos en este proceso.

La celebracion contd con la participacion de
oncdlogos  pediatras, meédicos, enfermeras,
voluntarios y aliados.

Compartimos regalos, natilla, bunuelos, aplausos,
algarabia, y mucha alegria.

»

®
»

Fundacion e
Colombiana de

leucemia y linfoma
» Inspirando vida -«




9. Supervivientes

En el mes de julio se llevd a cabo un brunch para
supervivientes de cancer en la infancia, con el
objetivo de visibilizar sus necesidades y motivar
una participacion mas activa en la red
Latinoamericana de supervivientes Faros de vida.

A la cita acudieron 11 supervivientes, algunos
acompanados de sus familias, quienes
compartieron sus vivencias y lo que ha sido su
vida después del cancer.

Fue un encuentro muy emotivo y especial.
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%’ERO 10. Conmemoracion Dia Internacional
del Cancer Infantil — 15 de febrero

En el mes del cancer nuevamente nos unimos a la
campaina de awarenes, Quiero ser grande, para
promover la deteccion oportuna del cancer en la
Infancia.

Es asi como durante todo el ,es de febrero hicimos
publicaciones en nuestros canales digitales,

romoviendo el conocimiento y reconocimiento de
0s signos y sintomas del cancer infantil y motivando
la consulta médica.

que te ayudaran Una vez mas generamos conciencia sobre Ia
adetectar a importancia de detectar a tiempo esta enfermedad.

tiempo «l Nuestra directora Yolima Méndez dio entrevistas
cancer infantil para varios medios de comunicacion masiva de TV
radio, portales de salud, y otros.

> Fundacion %
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11. Visita al Jardin Botanico

El 12 de Julio un grupo de ninos y sus padres se
dieron cita en el Jardin Botanico, invitados por el
grupo empresarial GELSA.

Los ninos asi como algunos pacientes adultos,
disfrutaron del aire puro y la vegetacion del lugar.
Compartieron un rico refrigerio y exploraron el
area de la Roselada, en |la que contemplaron gran
variedad de rosas, sus aromas, el huerto y sus
cuidados.

»
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12. Evento Gratitud por la vida en
Subachoque

El 18 de noviembre se llevdo a cabo una salida al
municipio de Subachoque, a I|a que fueron
convocados padres, madres y cuidadores de nifios
fallecidos a causa del cancer. También asistieron
algunos familiares de pacientes adultos.

El propdsito de este espacio es reconocer a los
pacfres qgue han perdido a sus hijos, permitirles la
expresion emocional asociada a la peérdida vy
motivarlos a participar de actos simbodlicos para
recordar y honrar a sus hijos.

Al evento acudieron 55 personas con quienes
realizamos una hermosa siembra de arboles.
Talmé)len nos acompanaron 10 profesionales de la
salud.

»
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Logros del
Programa de
apoyo al paciente
adulto
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01.

623

Pacientes nuevos
en 2024

Beneficiarios
2024

Nuestras acciones llegaron a 1.509 pacientes y a
cerca de 4.527 beneficiarios indirectos. Para un total
de personas impactadas de: 6.036

02. 03.

886 1.509

Pacientes de anos Total pacientes
anteriores




Objetivo del programa

Brindar apoyo emocional, asesoria vy
espacios de informacion confiable a
pacientes y cuidadores, sobre su diagnostico,
autocuidado y sistema de salud, para que
aumenten su empoderamiento por medio
del conocimiento, y logren afrontar de
manera mas asertiva su proceso de
tratamiento y recuperacion.
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2 Escucha activa — validacion — contencion —
1 ¢ A p Oyo e m o C I O n a I consuelo — alivio — esperanza...

Abrazamos con compasion

451

Sesiones de
acompanamiento
emocional para 277
pacientes

10

Talleres para cuidadores
para 119 cuidadores

11 3

Actividades
presenciales de
bienestar para 21
pacientes

Grupos de escucha
activa para 148
pacientes




Programacion de grupos de escucha g .

PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE N
PACIENTES CON DIAGNOSTICOS Fundacion

activa y talleres ano 2024 i

+» Inspirando vida +

Jueves JCémo prevenir el DESGASTE
FEB 22 EMOCIONAL Y MENTAL?

-

Jueves ;Como afrontar SITUACIONES
[A
MAR 21 ESTRESANTES?

Ju Crisis: §Qué hacer ante una
ABR 25 CRISIS EMOCIONAL?

Jueves

MAY 30 CUIDANDO al cuidador

Jueves

JUN 27 DECALOGO del cuidador

Jueves Fortaleciendo mi relacién con
el EQUIPO MEDICO

Comunicacion, LA BASE DE
LA UNION

TALLERES VIRTUALES
PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE PACIENTES
CON DIAGNOSTICOS HEMATO ONCOLOGICOS

Jueves

El la COMPASION
SEP 26 arte dela C SIO

Jueves

OCT 31 Aprender a PERDONAR

Jueves

NOV 28 Una vida con VALOR

Hora 9AM | 11 AM

F un d a C | O N Unete a los talleres a través de la plataforma Google Meet
Colombiana de © Facebook @ Youtube
le ucemla y ll nfoma www.funleucemialinfoma.org | 3508172505

* Inspirando vida -
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2. Apoyo social
91 pacientes beneficiados 16

Nuestra linea de apoyo social tiene el objetivo Mercados

de mitigar el impacto del cancer en la
economia de los hogares y favorecer la
adherencia al tratamiento mediante la entrega
de ayudas sociales a los pacientes mas 27

vulnerables.
Medicamentos

Este apoyo es posible gracias a grandes aliados
como UBER y nuestros donantes individuales.

398
u b e r Total ayudas




L
’ LI 4 Fundacion 'r
3. Linea de educacion SR e

Comprension, entendimiento,
empoderamiento, toma de decisiones
informadas en salud ...

6° Congreso para P T Webinarios educativos

pacientes * & y pacie para pacientesy
= P L sesiones presenciales
231 asistentes A en IPSs

14

Curso de € —" Cartillas educativas
innovacion en Z‘ ol A entregadas
salud ' 213

43 pacientes




\L/

-
)=
Fundacion
Colombiana de

leucemia y linfoma
» Inspirando vida -«

6° Congreso para pacientes

“Yo siento, yo cuento”

El evento fue realizado en el Centro de Convenciones de Compensar, en Bogota. Contd con 19 conferencias
y 2 paneles de expertos, con la participacion de 21 especialistas nacionales e internacionales. La apertura
fue hecha por el Ex Ministro de Salud Alejandro Gaviria. Asistieron 231 pacientes y cuidadores.

propuesta por el Gobierno.
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Curso de innovacion en salud

La innovacion en salud significa esperanza
para las personas con cdancer

Elaboramos un curso virtual para pacientes y
cuidadores con el objetivo de brindar
educacion en relacion con la importancia de
la innovacion en salud. El curso consta de 4

moédulos de 2 horas cada uno que fueron R
ofrecidos en 2 horarios diferentes para T

El Doctor Juan Alejandro pina,

fa Ci | i d a d d e I O S p a C i e n te S . hematologia, C'oordinado( del servic;o r:ee rllce?naa:lgogia del Instituto Nacio:anl

de Cancerologia, nos brinda una valiosa perspectiva sobre el concepto de
estudios clinicos.

La metodologia es practica y participativa y
los contenidos hacen uso de analogias,
videos con expertos invitados y actividades
. | ludicas.

los medicamentos

Los participantes fueron evaluados vy
_ | recibieron un certificado por parte de la
Dra. Clara Sanchez FundaCién

Abogada experta en el sector famacéutico




Curso de innovacion en salud
Contenido tematico

Sesion 2
Estudios
clinicos

Sesion 4
Sesién 1 Atencion en

Innovacion en

salud basada

Sesion 3 en valor
Normativay

regulacion

salud




Webinarios y sesiones
educativas presenciales en IPSs

La educacion al pacientes y familiares hace parte
importante de nuestra misién, por eso
realizamos siete webinarios alrededor del
diagnostico, el tratamiento y el autocuidado. Tres
de estos fueron para pacientes con
trombocitemia esencial, tres para leucemia
mieloide cronica y uno para leucemias agudas.

Las sesiones presenciales se llevaron a cabo en el
Instituto Nacional de Cancerologia, Fundacion
Santa Fe y Clinica Colsubsidio 127.

Se abordaron diferentes temas como primeros
auxilios emocionales, proyecto de \vida, ",
inteligencia emocional y el perddn undacion ‘wf

Colombiana de
leucemia y linfoma

» Inspirando vida -«




Webinarios y sesiones
educativas presenciales en IPSs

También tuvimos un conversatorio inspirador con
Edna Lorena Cuesta, sobreviviente de linfoma vy
autora del libro 'Clemencia en el mar de las
linfas'.

El Live asi como los webinarios estan disponibles
en la fan page de Facebook.
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4. Kits pedagodgicos

Una iniciativa apoyada por ALAN

El kit pedagogico para pacientes de leucemia aguda mayores
de 18 anos, fue elaborado por la Fundacién en el ano 2023
para ofrecer elementos pedagdgicos al paciente, que le
permitan comprender y desmitificar el trasplante de médula
dsea, como opcion de tratamiento.

> 146 > 17

Kits fueron entregados Profesionales de

a 7 IPS con servicio de | lud |
TMO en Bogot3, Cali, a salud lo
Barranquilla y Medellin recibieron




5. Campana de awareness

Lo que corre por mis venas 2024

Nuestro objetivo es promover la deteccion oportuna del cancer en
la sangre sensibilizando al personal sanitario del primer nivel de
atencion, y a los futuros médicos de diferentes facultades de
medicina del pais, mediante competencias claves en la
identificacion de casos probables de Leucemia, Linfoma, vy
Mieloma Multiple.

01. 02. 03.

15K 426 348

Alcance de Meédicos Meédicos que
campana digital sensibilizados en 5 respondieron la

facultades de encuesta de

medicina hematologia




Tener infecciones a repeticion y
episodios de fiebre que van y
vienen sin una causa muy clara,
podrian ser enfermedades virales
sin mayor gravedad, pero...

é¢Sabias que también
pueden ser un sintoma
de cancer en la sangre?

que corre

IS vena Pon la Lupa Investi¢

Campaia de awareness

El titulo y eslogan de la campana fue:

“Pon la lupa, investiga”, haciendo alusién a la
necesidad de ser mas inquietos, buscar, e
investigar, ante la presencia de sintomas
inespecificos como los del cancer en la sangre.

A partir de este concepto desarrollamos historias
en formato video, capsulas informativas y piezas
graficas, para ser compartidos por los canales
digitales de la Fundacion.

Fundacion
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Campa na de awareness
Material desarrollado

‘.»,
Fundacion > indi
Colombiana de Mundial
leucemia y linfoma X 22 SEPTIEMBRE
+ Inspirando vida

5de septiembre
sentirse méas cansado

delo normal.con . /% : Dia mundial del  {'=
solo puodoy Beberae < A, Mieloma Mflltiple J »

tu ritmo de trabajo?

22 de septiembre

Dia mundial

de la Leucemia
Mieloide Crénica i

Hoy conmemoramos tu
vida, tus logros y todo lo
que adn esta por venir

La debilidad y la fatiga
también pueden ser un
sintoma de Leucemia.

Celebremos la vida haciendo "
cosas maravillosas por |
los demas

Ponla (| pa Investiga

: AN »
Lo que corre : : : Fundacion T

; Ponla (pa Investiga ; ! ibdiisEoite Colombians da . Loque corre g
prmis vena p : Lo que corre Ponla (Upo Investiga : ZOTIEENG ey 1 Pemisveng Ponla LUpe Investiga

. N.2 depiezas graficas |  N.2decapsulas : N.2devideoscon : N.2de publicaciones
: : informativas historias :

.........................................................................................................................................................................................



Campana de awareness
Historias en video que transcurren en un consultorio médico...

Pon La Lupa Muiltiple Pon La Lupa

é EI... E— d e - I
Podria Ser Leucemia @ | Podria Ser Mieloma

o @ Podria Ser Linfoma
; ':,_._ 5 Pon La Lupa




Campana de awareness
Capsulas informativas

..... @ = = - = . =
ievamisy iiord — - = ) e yinios V [ ey

Ponla (pa Investiga

Lo que corre
e mis venas

Ponla (U2 Investiga

Lo que corre
R =% mis vena

ponia (ypa Investiga

& Lo que corre,
: Prmis vena

Ponla (Upa Investiga

A |} Loque corre
N X Mis venay

Ponla (Upa Investiga

) Loquecorrely)
2 o'Mis venda :
7 Y .

. https://www.youtub https://www.youtub : https://www.youtu https://www.youtu  https://www.yout :

5 ekcoWQ/;/latch.v Vet : e.com/watch?v=L- ' be.com/watch?v=8 be.com/watch?v=3 ube.com/watch?v :
. rKro : :

e i KztOHVXCO. ... . M9guCKtHcU. ... Vp-gHWSslk =9VgtrkroWA4
: , . i 2 Podria Ser cancer en:
Podria Ser Leucemia | Podria Ser Mieloma Podria Ser Linfoma Podria Ser Cancer en lasanere.Ponla
Pon La Lupa . Multiple Pon La Lupa Pon La Lupa la sangre. Pon la gre:
: P P Lupa Lupa


https://www.youtube.com/watch?v=9VgtrKroWA4
https://www.youtube.com/watch?v=3Vp-qHWSsIk
https://www.youtube.com/watch?v=3Vp-qHWSsIk
https://www.youtube.com/watch?v=L-Kzt0HvXC0
https://www.youtube.com/watch?v=8M9guCKtHcU
https://www.youtube.com/watch?v=9VgtrKroWA4

Campaﬁa de awareness
piezas graficas

A
3
2 LYMPHOMA 33, [emassion  [F
COALITION 333} fuliil) Thoma

~Taapraise waa

ﬁ‘

LYMPHOMA 33, Ffundacion %
COALITION 833} [eucemiayiinfoma

+ Inspirando vida -

)

: ‘ndial Fundacion ¥
‘,(1,5 b &mmiﬂm.?:. . A , 5 de septiembre
«~ Inspirando vida + ' Colombiana de * ‘.‘ - .
. s AWAY | 15 de septiembre — L Dia mundial del
. . » lsde soptlob Dia mundial Erti TAEE R Mieloma Maltiple
e se tiem re 3 nspirando vida +

DTCI mu:di(]l N gleol {P:fr;.lnoa 4d¢uplhmbn " ) ; del lin'omc Hoy conmemoramos tu

- - . B, ( . vida, tus logros y todo lo
de lo Leucemia Dia mundial de lag. [ W Sona s que ain esta por venir

- . g 4
Mieloide Cronica Hoy conmemoramos
N tu valor y el coraje para
asumir los retos de la vida

. Leucemia Aglldﬂ ;. v que una enfermedad Dia mundial del
Mieloma Multiple

¢ L v
TP : p ‘ Chinait s aubfice Lo coe ; Porque la vida vale \ m‘?mqi‘sev%‘ﬁéeﬂ\ Ponla (Upo Investiga
BThIS vena;x Pon la lupo |nvest|gc| 4 P mis vena Pon la I.up Invest ga la pena vivirla

Construyamos puentes
para no dejar atras a {

3 Hoy nos unimos a la fuerza ., A
ningln paciente de LMC =

interior que te guiaraa

Lo que corre ¥ :
Pormis veno;x eond LUPO Inyesuge Lo que corre | ti :
Lo qu Vem;x Ponia (o Investiga Lo rgiusevgorgge)x ponia (ypo Investiga

Estas son algunas de las piezas graficas con rostros de pacientes reales que se usaron para las
publicaciones conmemorativas del mes.



Campaﬁa de awareness
Live en fechas conmemorativas

DIiA MUNDIAL DIiA MUNDIAL DiA MUNDIAL DiA MUNDIAL
LEUCEMIA AGUDA MIELOMA MULTIPLE LINFOMA LEUCEMIA MIELOIDE CRONICA

LA

LEUCEMIA AGUDA

4 5

DE SEPTIEMBRE DE SEPTIEMBRE DE SEPTIEMBRE DE SEPTIEMBRE

15 22

Llevamos a cabo 4 lives con pacientes y especialistas
hematodlogos para conmemorar las fechas mas representativas
en el marco de la campana.
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Cena Reneé

En el cierre de nuestra campafa anual de awareness llevamos a cabo nuestra cena benéfica en
René Peruvian Bistro. Al evento acudieron mas de 80 donantes y aliados de la Fundacidén, quienes
hicieron su contribucion al programa de apoyo a paciente adulto, a la vez que disfrutaron de un
menu de 7 pasos donado por el restaurante y excelente musica en vivo.




6. Investigacion

Encuesta a pacientes con cancer y enfermedades
raras sobre su percepcion y experiencia de acceso
a los servicios de salud.

Hicimos una alianza con el CTIC para el desarrollo
de este proyecto.

Se invitd a participar a la Federacion Colombiana
de Enfermedades Huérfanas y Fundacidon RASA.

Se elabord el protocolo y se presentd al Comité
técnico y al Comité de ética.

El proyecto continda su desarrollo en el ano
2025, cuando se avanzara con el levantamiento
de informacion, analisis, informes y demas

acciones contempladas.
\‘°"
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6. Investigacion

Patient Journey de pacientes con leucemia
mieloide aguda - LMA

Se hizo una actualizacion del patient journey
realizado en el afno 2023 a nivel regional. En esta
ocasion se encuestaron pacientes de LMA —FTL3
para identificar su experiencia de acceso al
diagnostico y tratamiento.

Se hicieron ajustes al instrumento de recoleccion
de informacion, se hizo difusion del proyecto y se
iniciaron las encuestas.

El proyecto continda su desarrollo en el afo
2025, para terminar las encuestas, hacer los

analisis y generar los informes.
\‘°"
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7. SEBAS

SEBAS es un App y es el programa de acceso de la

' Fundacion, que se creo con el objetivo de apoyar
. ‘ a los pacientes para lograr mayor oportunidad en
‘ el acceso a los servicios de salud.

Solucién y Evidencia de En el marco de la agudizacion de la crisis del
Barreras de Acceso en Salud sector salud durante el afio 2024, SEBAS tuvo un
rol fundamental en nuestra mision de acompanar
y asesorar a los pacientes en sus procesos de
acceso a los servicios de salud.
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SEBAS: Casos reportados

Desde el 1 de enero al 31 de diciembre
N°. barreras repﬂrtadas_ del afio 2024 se registraron 231 nuevos
pacientes en SEBAS, entre quienes 244
reportaron 471 barreras.

N°_ pacientes gue presentaron

barTeras 244

Al mes de diciembre 713 pacientes se
registraron en SEBAS.

N°. de nuevos pacientes registrados en

SEBAS &

29 solicitudes reportadas en SEBAS,
”'asm""‘“””d'caSF correspondieron a Asesoria Juridicas que
en su mayoria se trataron de consultas
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Las barreras de acceso en
salud aumentaron un
49,5% en 2024
comparativamente con el
mismo periodo del aifo
2023
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Comparativo con afio anterior
Numero de barreras por mes
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Cantidad de barreras 471

Cantidad de barreras 315



Barreras de acceso:
las 5 principales reportadas de enero a diciembre

Derroraen entega de mecicamentos | -o: %)

Demora Autorizaciones [ 101 (21.4%)
Demora citas con especialistas [ NG 52 (17%)
oo |1 7%

Demora o negacion de viaticos - 17 (4%)

Demaora programacion examenes F—15 (3%)

0 S0 100 130 200 250

La principal barrera es la demora en la entrega de medicamentos, seguida de la demora en autorizaciones, y
demora en programacion de citas con especialistas.

Otras barreras reportadas en 2024 incluyen demora en la programacion de terapias fisicas, entrega de suplementos
nutricionales, acceso a vacunas, entre otras.
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SEBAS: Hallazgos principales

En el 2024 las barreras de acceso en salud para pacientes hematoncoldgicos reportadas en
SEBAS incrementaron en un 49,5% en comparacion con el aio anterior.

Las principales barreras de acceso reportadas en SEBAS fueron la inoportunidad en la entrega
de medicamentos, seguida de la demora en la asignacion de citas médicas, y la demora en las
autorizaciones médicas.

Se evidencio un notable incremento de las barreras de acceso durante los ultimos tres meses
del ano 2024.

Pacientes que antes no habian tenido dificultades de acceso, ahora manifiestan cambios
desfavorables en el acceso a los servicios de salud.

Los pacientes toman mucho tiempo para buscar ayuda ante una barrera de acceso (alrededor
de 35 dias en promedio) pero cuando acuden a SEBAS, la resolucién de la barrera se da
relativamente rapido, ya que mas de la mitad de los casos son resueltos en maximo de cinco
dias.



Fundacion
Colombiana de
leucemia y linfoma

* Inspirando vida -

/7
L X4

7
L X4

7
L 4

SEBAS: Hallazgos principales

El nimero de dias promedio para el acceso a medicamentos desde la prescripcion médica fue de 43.3
dias.

El nimero de dias promedio desde la prescripcidon de la orden médica hasta el logro de la autorizacion
fue de 31 dias.

No se evidencia una diferencia significativa en el reporte de barreras por régimen de afiliaciéon, como
ocurria en afos anteriores, en donde el régimen subsidiado mostraba mayores dificultades de acceso.

Para el 2024, los pacientes diagnosticados con Leucemias Agudas y Linfomas tuvieron la mayor
cantidad de barreras de acceso. Llama la atencién que los pacientes con leucemia aguda hayan tenido
la mayor frecuencia de barreras de acceso, pues al ser pacientes que requieren de manejo
intrahospitalario, sus procesos de autorizacion y acceso funcionaban mejor que para otros pacientes.
Esto evidencia el deterioro generalizado del sistema de salud.

Los pacientes de leucemias crdnicas tienen una marcada tendencia con la dificultad en acceso a
medicamentos comparativamente con otras barreras de acceso, toda vez que sus tratamientos son
ambulatorios en la mayoria de los casos.
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N. de pruebas
Tincion de perls
hechas

8.Apoyo en diagnostico
Pacientes de SMD

La Fundacioén firmo un convenio con el Centro de
Diagnostico Clinico CDC de Armenia, para apoyar el
diagnostico de pacientes con Sindrome
Mielodisplasico - SMD, mediante el acceso a dos
pruebas: Tincion de Perls y Mutacion Sf3b1 .

02. 03.
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N. de pruebas de Total pacientes
Mutacion hechas beneficiados
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9. Cooperacion con IPS

XS

S

Fundacion Santa Fe de Bogotd
Clinica Colombia

Nuestra labor no seria posible sin el trabajo
colaborativo que llevamos a cabo con las IPS, por

3

*

eso agradecemos al Instituto Nacional de “* Hospital San José
\J/

Cancerologia, entidad con la que tenemos un “* HOMI
) V4 .

convenio oficial, a la Clinica Infantil Colsubsidio, % Clinica de Marly

e

*

Hospital Federico Lleras Acosta

Fundacion Valle de Lili

Hospital Pablo Tobon Uribe

SOHEC

Clinica SOMER

Centro Oncologico de Antioquia

Instituto de Trasplante de médula dsea de la
Costa

asi como a la Fundacion CTIC y la Clinica
Colsubsidio 127 por abrirnos las puertas. De igual
manera, a las siguientes IPS de Bogota y otras
ciudades del pais por creer en nuestra propuesta
de wvalor y permitirnos compartir material
educativo, talleres y sesiones educativas para
pacientes y familiares.

Instituto Nacional
. L *
1IN de Cancerologia:
CEMTRO DE TAATAMIENTD E INVESTIGACION SOBRE CAMCER
LUIS CARLOS SARMIENTD ANGULD
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10. Advocacy

El 2024 se caracterizé por la agudizacion de la crisis
financiera del sistema de salud que afectd toda la cadena
dejando como consecuencia mayores barreras de acceso
para los paciente, principalmente en relaciéon con el
acceso a medicamentos.

La Corte Constitucional hizo varios pronunciamientos a
favor de los pacientes y demandd informacion al
movimiento social Pacientes Colombia en diferentes
momentos del afio.

Nuestra participacion incluyd mesas técnicas, panel de
expertos, apoyo a posiciones y documentos, participacion
en marchas y plantones por la salud, participacion en una
audiencia en el Congreso de la Republica, reunidén con

Ministro y Viceministros de salud, y mesa de barreras. ",
@
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11. Premio Mpodera

El primer premio Mpodera 2024 fue otorgado a la
pediatra Nathalie Charpak, reconocida por su trabajo
con bebés prematuros en Colombia. El premio es una
iniciativa que busca empoderar a mujeres lideres en el
sector salud, celebra a mujeres destacadas por su
contribucion a la construccion de un mejor sistema de
salud en el pais.

Yolima Meéndez, presidenta de la Fundacién fue
E invitada a ser parte del jurado junto con reconocidas
f 4 . mujeres del sector como la ex viceministra de salud

Premio Diana Cardenas, la Abogada Claudia Sterling y la
Y M a .- . .
® M o e periodista Claudia Palacios, entre otras.

’lima Mendez

sidente de la Fundacion Colombiana de Leucemia y Linfo \N

3| Observatorio Interinstitucional de Cancer Infantil (OICI). "y
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12. Participacion en eventos

A lo largo del 2024 participamos en mas de 21 eventos académicos tipo foros, simposios,

mesas técnicas, y otros espacios tanto nacionales como internacionales, que nos permitieron

adquirir conocimientos, y también compartir nuestra experiencia y buenas practicas con
diferentes actores del sector salud.

0000

Panelista Conferencista  Moderador Experto Participante

2 4 2 6 9
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5\ ALIANZA LATINA

Hdemoaolmmnodemu

MESORES PRACTICAS PARA L |
TERCER SECTOR OF LA SALUD

SOHMMIT de Oncologia -
Barranquilla

Foro Alianza Latina — Chile

Encuentro de pacientes Colombia

Foro de Asuntos regulatorios SOHMMIT de Oncologia - |
Bogota

Bogota Barranquilla



Participacion en eventos
Registro fotografico

LYMPHOMA =3, (9

COALITION 233 .

XXIl Congreso ACHOP Reunion anual de Lymphoma
Rionegro Antioquia Coalition - Roma

Foro Amgen La Republica
Bogota
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13. ARRECIFE

En el 2024 tuvimos una nueva version del taller
ARRECIFE, una iniciativa apoyada por AFIDRO para
brindar espacios de capacitacion a los lideres de
organizaciones de apoyo a pacientes.

El profesor de la Universidad de los Andes Diego
Vallejo facilitdé sesiones relacionadas con el
analisis del entorno, estrategia, pensamiento
critico y analisis de un entorno incierto.

Por otro lado, fuimos invitados por ARRECIFE para
llevar a cabo un plan de mentorias a otras
organizaciones de apoyo a pacientes en el tema
de Elaboracion y gestidon de proyectos.
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14. Redes sociales
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15. Agradecimiento especial a nuestro
Comite Médico Asesor

Doctora Virginia Abello Polo — Hematdloga CTIC

Doctor Humberto Martinez Cordero — Hematdlogo Hospital Militar Central e Instituto
Nacional de Cancerologia

Doctor Bonel Patifio — Hematdlogo investigador Universidad de California

Doctora Paola Omana O. — Hematologa CTIC

Doctora Paula Carolina Guzmdn — Oncdloga Pediatra Hospital Militar Central

Doctora Maria Angélica Castillo — Oncohematologa Pediatra Clinica Infantil de Colsubsidio
Doctora Cindy Martinez Gutiérrez— Oncohematologa Pediatra Clinica Infantil de Colsubsidio

Doctor Juan Pérez — Oncologo Pediatra Clinica Infantil de Colsubsidio

Especialistas que participaron durante el 2024



16. Agradecimiento especial a nuestros Aliados y donantes N2
Fundacion -

Nuestros proyectos no habrian sido posibles sin el aporte y la contribucidén de nuestros Colombiana de
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aliados, donantes individuales y empresas, a quienes agradecemos su confianza y su Tnspirando vida -
valiosa inversion social durante el 2024.
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16. Agradecimiento especial a nuestros Aliados y donantes N2
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Nuestros proyectos no habrian sido posibles sin el aporte y la contribucidén de nuestros Colombiana de

: S : : leucemia y linfoma
aliados, donantes individuales y empresas, a quienes agradecemos su confianza y su Tnspirando vida -
valiosa inversion social durante el 2024.

+ de 120

donantes
individuales

oenevity

UK ONLINE GIVING FOUNDATION
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17. Continuamos participando en redes 7('
nacionales e internacionales
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Observatorio Interinstitucional Colombia
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18. Estado de resultados ano 2024 %
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Ingresos por donaciones,
patrocinios y grants:

$48,109,279
$550.000.603 pesos col .

$102,779,790
Inversion en el objeto social 2024:

&
&
&

Gastos operacionales 2024: $437,452,840

$102.779.790 pesos col

® Inversidn en programas y proyectos de apoyo a pacientes
m Gastos de operacién

Déficit - pérdida del ejercicio: = Déficit - pérdida del ejercicio

$48.109.279 pesos col

www.funcolombiana.org
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19. Acontecimientos importantes acaecidos
después del ejercicio

Durante el afio no se presentaron otros hechos relevantes relacionados con venta
o compra de activos, adquisicion de créditos, nuevos convenios, o nuevas
contrataciones que deban ser informadas.

www.funcolombiana.org
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20. Evolucion previsible de la Fundacion AT
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La junta directiva de la Fundacién analizd la evolucion previsible de la organizacién
para el afio siguiente, encontrando que ésta es viable financiera, administrativa y
técnicamente, toda vez que cuenta con convenios vigentes, alianzas estratégicas
activas, un recurso humano idéneo y capacitado, asi como un objeto social legitimo
por el cual seguir trabajando.

No se vislumbran impedimentos para continuar con el cumplimiento del objeto
social, excepto aquellos eventos de caracter fortuito que no se pueden anticipar, y
para los cuales, se tendran que hacer los ajustes y adaptaciones pertinentes, como lo
ocurrido con el suceso Covid-19.

En el 2025 se trabajara bajo los lineamientos del plan estratégico 2021- 2026, en el
cual se define la ruta para los préoximos afos.

www.funcolombiana.org
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La Fundacion no tiene como practica celebrar operaciones con socios o
administradores, como por ejemplo prestamos u otro tipo de negocios, por
ser estos ajenos al objeto social de la Fundacion.

www.funcolombiana.org
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La Fundacion reconoce la propiedad intelectual y los derechos de autor, como el derecho
gue toda persona tiene a la proteccion de los intereses morales y materiales que le
correspondan por razén de las producciones cientificas, literarias o artisticas de que sea
autora, como reza en el articulo 27 de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos.

Es asi como de manera natural reconoce el amparo de la norma para la proteccion de
derechos de autor y propiedad intelectual de los trabajos cientificos autoria de Ia
Fundacion, el desarrollo de materiales educativos para pacientes, y de producciones
artisticas como la obra teatral de titulo CanSer Poder Ser.

De la misma manera, la Fundacion reconoce y respeta la propiedad intelectual y los
derechos de autor de todas las personas naturales y juridicas con la que tiene relacion,
citando las fuentes de sus trabajos cientificos y dando el debido reconocimiento al origen de
todas y cada una de las fuentes a las que acude.

www.funcolombiana.org
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23. Ley 222 de 1995 - articulo 47 D 5
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A continuacion, se presentan el informe de requisitos del articulo 47, Ley 222 de 1995:
1. Los acontecimientos importantes acaecidos después del ejercicio. Cumple

2. La evolucidn previsible de la sociedad. Cumple

3. Las operaciones celebradas con los socios y con los administradores. Cumple

4. El estado de cumplimiento de las normas sobre propiedad intelectual y derechos de autor por
parte de la sociedad. Cumple

El informe debera ser aprobado por la mayoria de votos de quienes deban presentarlo. A él se
adjuntaran las explicaciones o salvedades de quienes no lo compartieren". Cumple

www.funcolombiana.org
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Gracias por acompaifiarnos un
ano mas....




