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Políticas Publicas 

a favor de los 

afectados por ER
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ER 

Asociatividad

Fortalecer la 
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Potenciar la 
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FECOER y sus 

federados

OBJETIVOS PRIORIZADOS 2019

El objetivo del 2019 se concentró en fortalecer al red de comunicación, educación e

intercambio de conocimiento de la federación para aumentar la identidad de los miembros

federados y sobreponer el interés colectivo sobre el particular en nuestras acciones

encaminadas a la política publica de los pacientes con ER



Incidencia política pública 

Laura Melisa Flores

Asesora

Comité de acción política FECOER 



Proceso técnico científico participativo de nominación 
a exclusiones de medicamentos y tecnologías en salud 

– 2019.  

ACCIONES RESULTADOS 

Asistencia a reunión realizada el 08 de agosto
de 2019 con el Director de beneficios, costos y
tarifas del aseguramiento en salud del
Ministerio de Salud y Protección Social,
apoyando a la organización federada FAMECOL
por el proceso de nominación del único
medicamento disponible en Colombia para el
tratamiento de la Atrofia Muscular Espinal.

Exposición a Félix Nates, Director de beneficios,
costos y tarifas del aseguramiento en salud del
Ministerio, de la vulneración que el proceso de
exclusiones hace en contra de los derechos
fundamentales de los pacientes con Enfermedades
Raras.

Derecho de petición a la misma Dirección con el
análisis escrito de las fallas generales del
proceso de exclusiones y su afectación a los
pacientes con Enfermedades Raras.

Se solicitó regular la protección legal de los
pacientes con Enfermedades Raras respecto al
proceso de exclusiones.

Por un proceso diferencial que proteja a los pacientes con ER. 



ACCIONES RESULTADOS 

Asistencia a la mesa nacional de enfermedades
raras donde se expuso la problemática del
proceso de exclusiones para los pacientes con

enfermedades raras.

Generó la exposición realizada por la Dra. Olinda Gutiérrez
en la mesa nacional de enfermedades raras, de los
principales puntos para propuesta de modificación al
proceso de exclusiones de medicamentos y tecnologías en
salud con un enfoque diferencial para medicamentos y
tecnologías de pacientes con enfermedades raras.

Asistencia a reunión realizada el 05 de
septiembre con el Ministro de Salud y Protección
Social, Viceministro de Salud Pública y Prestación
de Servicios, Director Medicamentos y
Tecnologías en Salud, Director de beneficios,
costos y tarifas del aseguramiento en salud,
Viceministra de Protección Social, equipo del
INVIMA y equipo de Superintendencia Nacional
de Salud.

Se discutió la necesidad de desarrollar una política pública
integral para atención de los pacientes con enfermedades
raras que permita la eficiencia en la utilización de los
medicamentos, creación y acreditación de centros de
referencia para cada patología, programas de prevención y
diagnóstico de las enfermedades raras y la necesidad de
modificar el proceso de exclusiones para proteger a los
pacientes con enfermedades raras y acortar los tiempos en
aras de evitar la degeneración de los pacientes y acceso al
tratamiento oportuno.

Derecho de petición a de beneficios, costos y
tarifas del aseguramiento en salud del Ministerio
de Salud y Protección Social para solicitar una
mesa de trabajo para reglamentar el Proceso
Técnico Científico Participativo de Exclusiones
con enfoque diferencial para Tecnologías en
Salud que traten Enfermedades Raras (ER) y
Huérfanas de acuerdo al Artículo 15 de la Ley
Estatutaria en Salud.

Participación en mesa de trabajo para discusión de
modificación de la Resolución 330 de 2016, sobre
la primera fase del proceso técnico científico para
exclusión de medicamentos y procedimientos en
salud.



Proceso técnico científico participativo de nominación 
a exclusiones de medicamentos y tecnologías en salud 

– 2019.  

ANÁLISIS

▪ El proceso técnico científico participativo de nominación a exclusiones sigue
siendo un peligro para los pacientes con enfermedades raras mientras no se
tenga un enfoque diferencial para pacientes con enfermedades raras.

▪ Este proceso está aunado a la falta de investigación y concientización en
otros temas relacionados con enfermedades raras, como la evaluación
médica y los análisis de resultados en salud.

Por un proceso diferencial que proteja a los pacientes con ER



Día Mundial de Enfermedades Raras 2020. 

#AcciónporlasERaras

ACCIONES RESULTADOS

Reuniones con congresista Margarita Restrepo
y su equipo de asesores para organizar el foro
de enfermedades raras que discuta la
problemática de los pacientes con
enfermedades raras para el acceso al derecho
a la salud en Colombia.

Envío de propuesta de enfoques del foro de
enfermedades raras a llevarse a cabo en el
Congreso para el día de enfermedades raras del
año 2020 y un borrador del contenido de la
audiencia teniendo en cuenta las realizadas en el
pasado y lo discutido con el equipo de asesores de
Margarita Restrepo.

Participación en la preparación de actividades
del día mundial ER 2020; preparación de
campaña, mensajes, discursos y
presentaciones.

Campaña del día mundial de enfermedades raras
2020 de FECOER.

Representación de FECOER en Congreso sobre
enfermedades raras en Cartagena.

Contacto con Jane Gershkowitz, Patient advocate
de Amicus.



Presupuestos máximos para atención de 
tecnologías no cubiertas con cargo a la 

UPC. 
PRINCIPAL RETO DE LOS PACIENTES CON ENFERMEDADES RARAS 

PARA ACCESO.

ACCIONES

Asistencia a la reunión de socialización convocada por el Ministerio de Salud y
Protección Social de la propuesta de sostenibilidad financiera – presupuestos
máximos.

Envío a la Dirección de costos, tarifas y beneficios en salud del Ministerio de Salud
y Protección Social de comentarios a proyecto de Resolución de presupuestos
máximos para atención de tecnologías no financiadas con cargo a UPC.

Envío a la Administradora de los Recursos del Sistema General de Seguridad Social
en Salud – ADRES – de comentarios a proyectos de resoluciones de presupuestos
máximos que contemplan el proceso para realizar la transferencia de los recursos
del presupuesto máximo por concepto de servicios y tecnologías en salud no
financiadas con la Unidad de Pago por Capitación (UPC) y no excluidos de la
financiación con recursos del Sistema General de Seguridad Social en Salud.



Presupuestos máximos para atención de 
tecnologías no cubiertas con cargo a la UPC. 

PRINCIPAL RETO DE LOS PACIENTES CON ENFERMEDADES RARAS PARA 

ACCESO.

ACCIONES

Asistencia a mesa de enfermedades raras virtual donde se expuso la
Resolución 205 de 2020 por parte de la Dirección de beneficios, costos y
tarifas del aseguramiento en salud del Ministerio de Salud y Protección
Social, y la Resolución 2152 de 2020 por parte de la ADRES. En esta
oportunidad se realizó una exposición sobre el impacto de estas dos
resoluciones en el diagnóstico y acceso efectivo a tratamientos por parte de
los pacientes con enfermedades raras.

Se realizó un análisis escrito de las resoluciones 205, 2152 y 2067 de 2020, que
constituyen hasta ahora la política nacional de presupuestos máximos impuesta
por el Ministerio de Salud para prestación de tecnologías no cubiertas con cargo
a la UPC.



Presupuestos máximos para atención de 
tecnologías no cubiertas con cargo a la 

UPC. 

PRINCIPAL RETO DE LOS PACIENTES CON ENFERMEDADES RARAS

PARA ACCESO.

ANÁLISIS

Es el mayor reto y amenaza actualmente para diagnóstico y acceso de pacientes
con enfermedades raras.

Estamos en un lapso de tiempo que constituye una ventana de oportunidad para
evitar que se siga con el mismo esquema. Debemos realizar un plan de acción
prioritario para este tema donde todas las organizaciones aporten desde su
recolección de data y poder realizar una actuación política efectiva para el acceso
de los pacientes.



COVID 19

Visibilizando la comunidad de pacientes con enfermedades raras

en medio de la crisis sanitaria.

ACCIONES 

Preparación de campaña de comunicación y elaboración de comunicado oficial de
FECOER respecto a la contingencia mundial por la crisis sanitaria generada a raíz del
COVID 19.

Asistencia a reunión virtual con Germán Escobar para discutir puntos de preocupación
de los pacientes con enfermedades raras respecto a la prestación de servicios de salud
en medio de la contingencia sanitaria presentada por COVID 19.



Otros espacios de participación

Incidencia en espacios de participación internacionales y espacios

de discusión nacional.

ACCIONES

Elaboración de derechos de petición solicitando apoyo de la Misión Permanente de
Colombia ante las Naciones Unidas, del Ministerio de Salud y Protección Social y del
Ministerio de Relaciones Exteriores, en la discusión de la declaración política de cobertura
universal en salud de la ONU, para que aborden las necesidades de los pacientes de
enfermedades raras, uniéndose a la solicitud de Rare Diseases International (RDI) en este
sentido.

Asistencia a Audiencia de control político de la comisión séptima del Congreso de la
República a las Empresas Prestadoras de Salud – EPS.



Educación 

Eliana Marcela Sepúlveda Bedoya 

Directora Ejecutiva  



Semillero de Formación líderes FECOER 
SEMILLA – REFORZAR 

REFORZAR

$72.050.000

SEMILLA

$ 200,249,100

30,53%



REFORZAR
Tejiendo Redes 

de Aprendizaje

PARTICIPACIÓN
Raras pero no 

invisibles 

VISIBILIZACION

Acción por las 

Raras

Puesta en

marcha de 

estrategia

Encuentros

virtuales

Plan de 

trabajo

Recursos

Diseño

Planeación

Priorización

Webinar, 

Encuentros

presenciales

PROYECTO SEMILLA 2019 -2020

Planeación

Recursos

Planeación

Recursos

Encuentros

virtuales



ORGANIZACIONES PARTICIPANTES CIUDAD # ASISTENTES

FAMECOL MED – BOG 2

FUNSERVIR BOG 2

GRUPO SED MED - BOG 2

ASOCIACION ACPEIM BOG 2

FUNDACION CORAZON DE CRISTAL MED 1

FUNDACION ALEM MED 1

FUNDACION FUNDEM BOG 3

GRUPO SED COLOMBIA MED - BOG 2

FUNDAPER BOG 1

FUNDACION PRADER WILLI COLOMBIA BUCARAMANGA 2

FUNDACION 11Q CALI 1

FUNGLUCOL CALI 1

FUNDACION LAES MEDELLIN 1

ASOCIACION TEJIDO AZUL MEDELLIN 1

VOLUNTARIOS FECOER BOGOTA 2

24 participantes :

2 líderes invitados de Cali

7 de la ciudad de Medellín

2 de Bucaramanga

11 de Bogotá 





Escenarios de Participación 

FECOER, hacemos 

representación nacional en la 

Mesa Nacional de EH, en la cual 

incorporamos desde el 2019 mas 

miembros federados para 

participar. 

Así como se impulsó la 

participación de otros miembros en 

las mesas territoriales como la 

mesas Distrital Bogotá, Cali, 

Medellín, Bucaramanga y Chia



Gestión Asociativa  

Eliana Marcela Sepúlveda Bedoya 

Directora Ejecutiva  



Acompañamos a 

ALEM

Apoyamos las familias

AME 

Nos unimos en LAPA 

Nos invitó FIP

Etuvimos con FAMECOL 

– FUNSERVIR 

Invitados por Tejido

Azul 

GESTION ASOCIATIVA 



ASAMBLEA 2019

Visitamos Fundación 

Prader Willi 

GESTION ASOCIATIVA 

Hicimos Amigos Hubo reencuentros

Se construyeron bases de confianza y

reconocimiento a través del compromiso y la

identidad de las organizaciones federadas.

Se logró apoyar al reconocimiento de

FECOER y sus organizaciones federadas, a

través del respaldo en su gestión y visibilidad .







Agremiación, Comités y Redes 

Eliana Marcela Sepúlveda Bedoya 

Directora Ejecutiva  



FECOER, participó en la 5ta 

Reunión Anual de RDI, 

https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fwww.femexer.org%2F27063%2Fresumen-de-la-5a-reunion-anual-de-rdi%2F%3Ffbclid%3DIwAR2aSDXBrgdR8cUEISHJaa9m2UroFivFzL7OEqQQDMoqfVx83nLk8Q104Gg&h=AT0KB3DQ3SEzxKrutulcFb3f5v3VpfdRxQI4QgQUHIaIgTas7GZFDLgC_CmVfoJkK5dA1nmTTtcqRI0lhnsKSfT3qCY2Uy1QyvgjfQzfVYkgFL3o3-QN7NHwg4d-ZUalm125&__tn__=H-R&c%5b0%5d=AT0mF7b4KsUuz8Bqb3EsGFpVAlYxxDwXsz4_WAVtOfSUI3otc4Sm1i48tsv4-wPdfiVYcWidN1_Jft1mV2aMiktTINzljxXh7WaX3oqpyna-GwCJTt4gVe56ncg7i1214o8GuFyojl1rdHFQCBo


Academia Latinoamericana de Pacientes (LAPA) 

Módulo 1: Evaluación de Tecnologías Sanitarias

Y evaluación de sistemas de salud

Modulo 2: Innovación, Acceso e involucramiento

de pacientes en I&D

Módulo 3: Fortalecimiento Institucional y

Regulaciones

FECOER 

FAMECOL , FUNDAPER, ALEM, 

FUNSERVIR, ACPEIM , TEJIDO AZUL, 

FUNDEM, LAES 



BioredCOL

Continuamos como miembros

activos de BioredCol y fuimos

invitados a su asamblea anual y al

Biosumit 2019.

Como parte del compromiso

adquirido en años anteriores con

esta red, entregamos los recursos

de acuerdo con las indicaciones

recibidas por ellos a satisfacción y

con su respectivo informe.



Comunicaciones 

Eliana Marcela Sepúlveda Bedoya 

Directora Ejecutiva  



Mantenemos informada 

a la comunidad de 

nuestras acciones y 

situaciones

relevantes a través de 

las redes sociales tales 

como: página 

Web,Twitter y 

Facebook 

Nuestras Redes / Web



Estrategia de 
difusion virtual 

Incluyó la construcción de piezas

digitales que se publicaron en redes 

sociales asi como la elaboración

postcard y marco Facebook 

#FocoAlasEnfermedadesRaras

Proyección en la torre
colpatria
Tuvimos la oportunidad de proyectar 

en la torre Colpatria  

Día Mundial 2019 



Estrategia de 
difusión virtual 

Incluyó la construcción de piezas

digitales que se publicaron en redes 

sociales asi como la elaboración

postcard y marco Facebook  

#FocoAlasEnfermedadesRaras

Proyección en la torre

colpatria

Tuvimos la oportunidad de 

proyectar en la torre Colpatria  

Día Mundial 2020



Nos apoyaron en Cali

DIA MUNDIAL 

2020

Apoyamos nuestros

federados

Nos unimos en

Antioquia 

Nos unimos

Bucaramanga 



PUBLICACIONES 



Muchas Gracias !! 

Eliana Marcela Sepúlveda Bedoya 

Directora Ejecutiva  


