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Asociacidn de lucha contra la Esclerosis Multiple
ALEM

Dando cumplimiento a los estatutos de la Asociacién, presentamos a ustedes el informe de
Gestion en donde se describen las actividades mas relevantes ejecutadas en el afio 2015.

INTRODUCCION

En el aflo 2015 ALEM por decisidn de su asamblea realizada en Febrero del mismo afio decidid
realizar una serie de cambios para proyectarse aliin mas los cuales se describen mas adelante.

El trabajo se propuso desde 5 proyectos

Proyecto de Cuidando y Cuiddndome
Proyecto Acompafamiento domiciliario

Proyecto de Comunicaciones
Proyecto para la promocién de la actividad fisica en pacientes con EM

A

Proyecto de inclusiéon del sector salud

I. CUIDANDO Y CUIDANDOME
Este proyecto se planteé como una recopilaciéon de las necesidades expresadas por
pacientes en las visitas realizadas en las cohorte | y Il del Proyecto acompafamiento
domiciliario y tuvo como poblacién objetivo no solo los pacientes que se visitaron por
primera vez si no aquellos que requerian un seguimiento a su problematica. Asi mismo
se evidencié la necesidad de realizar una capacitacion a los cuidadores desde un
aspecto que no se habia abordado anteriormente como fue la independencia fisica y
emocional tanto del afectado por la enfermedad como del cuidador.
OBJETIVO: Empoderar al individuo afectado por la esclerosis multiple y a las personas
que constituyen su entorno, para que utilicen todas las herramientas disponibles con
el fin de aceptar la enfermedad y mejorar su calidad de vida.
El proyecto se inicidé en Agosto de 2015 este informe se presenta a 5 meses de avance
del proyecto fecha final Mayo de 2015



Poblacién atendida a Diciembre 31 de 2015 Pacientes atendidos en acompafiamiento
domiciliario 33 visitas realizadas a la fecha por los tres profesionales 246

Capacitacioén cuidadores 25 personas

Taller gimnasia Cerebral Encuentro pacientes 60

Cierre de proyecto 2015 40 personas

EJECUCION PRESUPUESTAL

El proyecto a 31 de Diciembre de 2015 se ha desarrollado en un 60% y conto con el
apoyo de la Fundacion Sofia Pérez de Soto, Productos TENA FAMILIA, Laboratorios
Novartis, Laboratorios Stendhal, Universidad CES, Universidad Luis Amigd, Productos
TIA MIMA, Fundacidon Amigos con Calor Humano.

Es de anotar que este proyecto fue el que mads apoyo recibié de los patrocinadores
aunque no se alcanzd a cubrir su valor total. Se espera para el primer semestre del
2016 alcanzar a cubrir las principales actividades.

MOVIMIENTO CONTABLE PROYECTO CUIDANDO Y
COMPONENTE PRESUPUESTO GASTO
Recurso humano S 25.200.000 [ S 20.400.000
Practicantes S 600.000 | S 600.000
Capacitacion y talleres | $ 7.500.000 | §  6.400.000
Sesiones de cierre S 700.000 | S 600.000
Auditorios S 5.600.000 | S  5.800.000
Refrigerios S 800.000,00 | $2.366.752,00
Transporte S 1.200.000,00 | $1.228.000,00
hterial Didactico y papelel S 480.000,00 | S 2.895.000,00
Equipos audiovisuales | §  522.000,00 | S 1.325.000,00
quilerde equipos medicd S 1.200.000,00 | S 1.200.000,00
Imprevistos| $ 2.065.000,00 [ $ 2.065.000,00
Valor Total $ 45.867.000 | $ 44.879.752
Valor Total del proyecto $70.905.000
Valor saldo x ejecutar $25.038.000

INDICADORES

La medicion se considera debe ser realizada completamente al finalizar el proyecto en
Mayo de 2016, pero se pudo evidenciar que algunos podrian aportar parcialmente al
resultado de la gestidn de este proyecto como es la Eficacia al medir el % de personas
que se retiraron del proceso y que fue de 6% de las personas convocadas

Parcialmente se evallan las actividades realizadas por ALEM que se determinan como
actividades protectoras y que benefician al paciente, como las detectadas en su
entorno familiar destacdndose la escucha activa del paciente como del cuidador, las
actividades de roles que vinculan a los miembros del grupo familiar y la capacitacién
para ofrecer herramientas que ayuden a pacientes y cuidadores a lograr
independencia



PROYECTO ACOMPANAMIENTO DOMICILIARIO
En el primer semestre de 2015 se finaliza la Il fase de este proyecto en su segunda
cohorte

OBJETIVO: Favorecer el proceso de adaptacidon psicosocial y fisico mediante el
acompafiamiento y asesoria de un equipo multidisciplinario que proporcione
herramientas para fortalecer y potenciar habilidades y recursos.

La poblacion beneficiada directamente del proyecto fueron 29 pacientes en situacién
de discapacidad por la Esclerosis Mdltiple (EM), pertenecientes a ALEM y de los cuales
tres se encontraban con diagndstico de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA).

Poblacién beneficiaria Indirecta: Familias que en un nimero aproximado de personas
fueron 90 (Aproximadamente 3 integrantes del grupo familiar por persona)

Ademas de 9 pacientes a los cuales se les realizé un acompafiamiento de seguimiento
de la Cohorte I.

LOGROS: [ Desde el area de psicologia se logré dar un apoyo motivacional al
paciente y en algunos casos a los miembros de su familia. Se tuvo como base el grado
de afectacion emocional y desde la Fase Dx se identifican las estrategias para
compartir con ellos. La asertividad nos indic6 cémo comunicarnos de una forma
respetuosa promoviendo en la mayoria de los casos el control de las emociones.

Con la familia se insistié en la importancia de los espacios de didlogo, de
escucha, una adecuada comunicacién y un acompafiamiento basado en la confianza.
Esto permitié evidenciar mejoramiento en las dindmicas del grupo o nucleo familiar,
sus relaciones, sus creencias en torno la EM y el afianzamiento en valores de la familia
como la unidn y el respeto.

En la parte corporal o de fisioterapia se logré hacer conciencia del cuerpo o la
importancia del ejercicio fisico dependiendo del grado de evolucién de la enfermedad,
sensibilizando en habitos de vida y que su vez desaceleraran el deterioro como
consecuencia de la EM. Se tuvo acompafiamiento de la practicante del CES.

ACTIVIDAD VALOR VALOR % EJECUTADO PATROCINADORES
PROYECTO
Segunda cohorte $38.700.000 100% Il | Fundacién Rodrigo
cohorte Arroyave
Total ejecutado $39.500.000 ALEM

PROYECTO DE INCLUSION DEL SECTOR SALUD A LA PROBLEMATICA DE LOS
PACIENTES CON ESCLEROSIS MULTIPLE

FORO DE SALUD POR UNA PRACTICA MEDICA SOLIDARIA CON EM Y ENCUENTRO
ANUAL DE PACIENTES

El foro no se realizd a cabo en el afno 2015 para desarrollar la capacitacién a pacientes y
cuidadores dentro del proyecto CUIDANDO Y CUIDANDOME



GRUPO DE INVESTIGACION

Dentro del convenio con la universidad CES el afio anterior se conformd un grupo de
profesionales interesados en el tema los cuales expusieron algunos trabajos y luego
expresaron inconformidad por la lentitud del proceso por lo que se llegd a un acuerdo de
priorizar las necesidades y se consider6 que la primera investigacion seria la
caracterizacién de la poblacion con EM en Antioquia que puede servir para futuras
investigaciones que puedan tener determinada la poblacién.

CENA DE SOLIDARIDAD se realizé en el Hotel Dann Carlton Medellin con asistencia de 121
personas con programacién que incluia show de musica a cargo de la cantante Modnica
Benjumea, el Sr. Fernando Gonzélez y el Combo que Nota y un grupo de Magia de médicos
todos a titulo de donacidn, también se entregaron objetos donados por empresas y
particulares

Descripciéon Costo
Venta de boleteria $5.925.000
Gasto evento $3.345.000
Utilidad neta $2.580.000
Donaciones en especie $3.500.000

V.

RELACIONES INTERNACIONALES CON HOMOLOGOS
MSIF Federacidn Internacional de esclerosis multiple con sede en Londres
FELEM Federacion espafiola de esclerosis multiple
IAPO

UNITED PACIENTS

ALCEM

HECHO CON AMOR

CORP. ESCLEROSIS MULTIPLE CHILE

FETEM

FUNDACION ANTAHKARANA

EMUR Uruguay

CORPORACION ESCLEROSIS MULTIPLE Chile

PROYECTO COMUNICACIONES INTERACTIVAS

El proyecto como tal no tuvo patrocinador sin embargo algunas actividades como tal
fueron desarrolladas por miembros voluntarios de la Junta Directiva

Pagina web se logré mantener actualizando minimamente en su contenido e
informacién relevante de la Asociacion y se proyecté como vinculo de contacto de
personas en el extranjero que nos hacian su consulta sobre diferentes temas

Redes Sociales este medio informatico también manejado por voluntario fue una
fuente de informacién y de contacto exitoso

Boletin ALEM por no contar con presupuesto para este proyecto no se pudo hacer
entrega domiciliaria.

Material Grafico. Aunque no se contempla en este proyecto es de resaltar que se
logré conseguir en donacion material grafico para las diferentes actividades por valor
de $4.615.000




Eventos

En este item se logra desarrollar las actividades relacionadas a continuacion

EVENTOS
EVENTO PROYECTO ACTIVIDAD ASISTEN FECHA
TES
ASAMBLEA Propuesta de 45 Febrero/20
ORDINARIA Investigacion FUNLAM 15
Conferencia manejo del
estrés
Taller fisioterapia
Informe de gestién
Informe de resultados
JSERVIR
Eleccion de Junta
ASAMBLEA Reforma de Propuesta y aprobaciéon | 36 Marzo
EXTRAORDINARIA estatutos de cambios
DIA MUNDIAL DE -COMUNICACIONES | Ciclopaseo -19 10y 24
LA ESCLEROSIS -PROMOCION DE Celebracion de Mayo
MULTIPLE ACTIVIDAD FISICA pacientes Jardin -57 23 de Mayo
-INCLUSION DEL Botanico (conferencia -
SECTOR SALUD taller sobre
alimentacién saludable)
Cena de Solidaridad -121as | 27 de Mayo
CIERRE DE ACOMPANAMIENTO | Informe de proyecto 26
PROYECTO DOMICILIARIO Sesién de Reiki
Conferencia Gestidn de
estrés
CAPACITACION CUIDANDOY 8 Sesiones de 4 horas 25 1 de Agosto
CUIDADORES CUIDANDOME cada 15 dias a2lde
Universidad CES entrega Noviembre
de memoriasy
certificado
I CUMBRE COMUNICACIONES Conferencias de Presenci | 22 de
LATINOAMERICANA diferentes organismos adel Septiembre
DE GRUPOS DE de apoyo a apacientes represe
PACIENTES Panama ntante
(Invitacion) Invitacion Laboratorio de
Novartis ALEM
| ENCUENTRO COMUNICACIONES Argentina Presenci | 19y 20 de
LATINOAMERICANO Invitacion de homologo | adel octubre
ARGENTINA ALCEM represe
(Invitacion) ntante
de
ALEM
NOVARTIS EN LA COMUNICACIONES Invitacién Laboratorio Presenci | 18 de
ACADEMIA Novartis adel Octubre
represe

ntante




de
ALEM

FERIA DE LA Posicionamiento y Informacién sobre la 50 29 de
INCLUSION mercadeo productos | Asociaciény la Mavyo,
UNIVERSIDAD enfermedad y venta de 22
NACIONAL antibacteriales Septiembre
ENCUENTRO COMUNICACIONES Taller Gimnasia 60 asist | 7 de
ANUAL DE CUIDANDOY cerebral, taller de Noviembre
PACIENTES CUIDANDOME fisioterapia,
MEDELLIN Lanzamiento blog para

pacientes VIVIENDO

COMO TU propiedad de

laboratorio entrega

cartilla
CLAUSURA FIN DE COMUNICACIONES Actividad ludica musical | 40 asist | 5 DE
ANO Y CIERRE 2015 | CUIDANDOY show de magia entrega DICIEMBRE
DE PROYECTO CUIDANDOME de certificados a
CUIDANDOY asistentes al curso
CUIDANDOME cuidadores y

retroalimentacion

investigacion FUNLAM
FLY FOR MS Actividad compartida 25 asist | 9de

por pilotos americanos Diciembre

y patrocinada por MS la

fundacién americana de

esclerosis multiple para

llevar a pacientes de

ciudades

latinoamericanas en

sobrevuelo por sus

ciudades

Se organizd en conjunto

con FUNDEM Bogota
CICLOPASEO Despedida Navidefia 10 16 de
NAVIDENO Diciembre

CONTACTO MEDIOS DE COMUNICACION
PROGRAMA MEDIO DE EVENTO FECHA

COMUNICACION

PROGRAMA LAS TRES

Teleantioquia

Celebracion dia

27 de Mayo de

GRACIAS mundial de la 2015
esclerosis multiple y
cena de solidaridad
PROGRAMA Emisora Ondas de | Encuentro de 31 de Octubre de
DISCAPACIDAD AL DIA la Montafia pacientes ALEM 2015
MEDELLIN CIUDAD TeleMedellin Sobre Esclerosis 9 de Nbre de 2015

SALUDABLE

Multiple




VI.

PROYECTO PROMOCION DE LA ACTIVIDAD FISICA

Este proyecto no recibié apoyo de las instituciones a quien se les presento y
algunas de sus actividades se realizaron dentro del proyecto Cuidando y
Cuiddndome. Es de resaltar el apoyo que recibimos de la Corporacién Te
llevamos con la gran labor de recrear a las personas con discapacidad.

GESTION ADMINISTRATIVA
La gestion se inicia con la consecucidon de recursos y la realizacion de asamblea
ordinaria en Febrero de 2015 donde se aprobaron algunos cambios como:

- renovacion administrativa autorizada por asamblea que incluyo desde
Modificacién de estatutos hasta cambio de régimen y ente de control
guedando bajo la auditoria de la Gobernacidn de Antioquia.

- Por experiencia en manejo contable de fundaciones se cambié de firma
contadoras de JSERVIR a AJSOLUCIONES que aunque genera un costo de
némina se compensa con la notable reduccidn del pago de impuestos

Sede: Se continud con la misma sede en iguales condiciones con la ACCH

Personal: Durante el 2015 se contd con la colaboracién en modalidad de contrato de
voluntariado del siguiente personal.

Asistente administrativa (1)
Contadora (1)

Revisora fiscal (1)

Trabajador social (1)
Psicéloga (1)

Fisioterapeuta (1)
Practicantes de fisioterapia (2)

Convenios
CONVENIO MARCO DOCENCIA SERVICIO, INVESTIGACION Y EXTENSION celebrado con
la UNIVERSIDAD CES x 10 afios

Durante el 2015 se estimuld en los pacientes de los proyectos la rehabilitacién con
fisioterapia para lo cual contamos con practicantes de la universidad durante los dos
semestres

Convenio para investigacion de la Universidad Luis Amigd

Sinergias

AMIGOS CON CALOR HUMANO
UNIVERSIDAD CES

UNIVERSIDAD LUIS AMIGO

FAMILIA TENA

FUNDACION DISCAPACIDAD COLOMBIA
FUNDACION SOFIA PEREZ DE SOTO
FUNDACION BAVARIA

CORPORACION TE LLEVAMOS
LABORATORIOS



MEDIOS DE COMUNICACION LOCALES
PRODUCTOS TIA MIMA

POSICIONAMIENTO DE ALEM. Representatividad

Participacion en eventos a nivel local, nacional e internacionales referidos con la
discapacidad

11 CUMBRE LATINOAMERICANA DE GRUPQOS DE PACIENTES PANAMA

| ENCUENTRO LATINOAMERICANO DE GRUPOS DE PACIENTES CON EM ARGENTINA
NOVARTIS EN LA ACADEMIA BOGOTA

SIMPOSIO RED ACCESIBLE MEDELLIN

FERIA DE LA INCLUSION UNIVERSIDAD NACIONAL

INFORME SOMBRA SOBRE DISCAPACIDAD FUNDACION REDIS

GESTION DE RECURSOS

Por su caracter de entidad sin animo de lucro, para su funcionamiento ALEM necesito realizar
sinergias con otras entidades sociales, del sector publico y privado

RECURSOS PROPIOS

Venta antibacteriales. Se cambid de proveedor a IB COSMETICS por volatilidad del

producto en anterior proveedor y por ser mas comercial el gel se aumento a otro

producto en la misma presentacion del gel que fue una crema humectante en presentacion
de bolso.

Se espera con esto tener un mejor impacto comercial

Se intentd comercializar nuestra pagina web para lo cual se hizo contacto con el INDEC pero no
hubo respuesta

La Junta Directiva decidié por unanimidad registrarnos como beneficiarios del Plan Plus de la
Fundacion Makaia Nodoka Plataforma virtual para la consecucidn de recursos con entidades
internacionales se logré donacién de INTEL de 3 equipos portatiles sin el correspondiente
software pendiente su compra

PROCESO INVIMA BAYER

Despues de proceso iniciado en 2013 de fallo por parte del Invima se resolvié el proceso a
nuestro favor con el siguiente recorrido:

Recibo de notificacién denuncia: 13/08/2013

Descargos por parte de ALEM: 11/03/2014

Fallo: 08/07/2014 Sancién: 400 SMLV Cancelados en 5 dias $8.000.000

Apelacién: 28/07/2014

Solicitud informal a directora de INVIMA: 28 de enero 2015

Consulta asesora del ministerio de la proteccidn para el tema de medicamentos Enero de 2015
Revocatoria de fallo y exoneracion de ALEM de la sancion 9 de Marzo de 2015

BALANCE E INFORME DE ESTADOS DE RESULTADOS
Se anexan documentos realizados por la firma AJSOLUCIONES

VIl.  REGISTRO FOTOGRAFICO ACTIVIDADES 2016
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VIDEOS: Testimonio

FLY for MS Actividad realizada con la colaboracidn de pilotos norteamericanos que realizaron
campafia por Latinoamérica en favor de la esclerosis multiple estuvieron en Medellin el 9 de
Diciembre de 2015 Esta actividad se realizdé en comun con FUNDEM

https://www.facebook.com/100007896197633/videos/vb.100007896197633/1634903800116
144 /?type=3

Testimonio paciente en video artesanal en la clausura del proyecto acompafamiento
domiciliario

https://onedrive.live.com/redir?resid=422444D63EF29CF8!1511&authkey=!AISHedz7t5EQI88
&ithint=video%2cmp4

Video de ciclopaseo con la Corporacion te llevamos en Navidad 2015

https://www.facebook.com/100007896197633/videos/vb.100007896197633/1634966460109
878/?type=3
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