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OBJETIVOS PRIORIZADOS 2019

El objetivo del 2019 se concentro en fortalecer al red de comunicacion, educacion e
intercambio de conocimiento de la federacion para aumentar la identidad de los miembros
federados y sobreponer el interés colectivo sobre el particular en nuestras acciones
encaminadas a la politica publica de los pacientes con ER

A

Incidencia

Favorecer las
Politicas Publicas
a favor de los
afectados por ER

Educacion

Construir
conocimiento y
promover
espacios de
participacion para
los afectados con
ER

Asociatividad Comunicaciones

Fortalecer la Potenciar la
estructura de visibilizacion de
agremiacion, el FECOER Y sus
conocimientoy la federados

identidad colectiva
de nuestros
federados



Incidencia politica publica

Laura Melisa Flores
Asesora
Comité de accion politica FECOER




Proceso técnico cientifico participativo de nominacion

a exclusiones de medicamentos y tecnologias en salud

— 20109.

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

ACCIONES RESULTADOS

Asistencia a reunidén realizada el 08 de agosto
de 2019 con el Director de beneficios, costos y
tarifas del aseguramiento en salud del
Ministerio de Salud vy Proteccién Social,
apoyando a la organizacion federada FAMECOL
por el proceso de nominacién del Unico
medicamento disponible en Colombia para el
tratamiento de la Atrofia Muscular Espinal.

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

Derecho de peticidn a la misma Direccion con el
analisis escrito de las fallas generales del
proceso de exclusiones y su afectacion a los
pacientes con Enfermedades Raras.

Se solicitd regular la proteccién legal de los
pacientes con Enfermedades Raras respecto al
proceso de exclusiones.




ACCIONES RESULTADOS

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

enfermedades raras.

Genero la exposicion realizada por la Dra. Olinda Gutiérrez
en la mesa nacional de enfermedades raras, de los
principales puntos para propuesta de modificacion al
proceso de exclusiones de medicamentos y tecnologias en
salud con un enfoque diferencial para medicamentos vy
tecnologias de pacientes con enfermedades raras.

Asistencia a reunidn realizada el 05 de
septiembre con el Ministro de Salud y Proteccidn
Social, Viceministro de Salud Publica y Prestacion
de Servicios, Director Medicamentos vy
Tecnologias en Salud, Director de beneficios,
costos y tarifas del aseguramiento en salud,
Viceministra de Proteccion Social, equipo del
INVIMA y equipo de Superintendencia Nacional
de Salud.

Se discutié la necesidad de desarrollar una politica publica
integral para atencidon de los pacientes con enfermedades
raras que permita la eficiencia en la utilizacion de los
medicamentos, creacién y acreditacion de centros de
referencia para cada patologia, programas de prevencion vy
diagnodstico 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 degeneraciéon de los pacientes y acceso al
tratamiento oportuno.

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

Participacidon en mesa de trabajo para discusion de
modificacion de la Resolucidon 330 de 2016, sobre
la primera fase del proceso técnico cientifico para
exclusion de medicamentos y procedimientos en
salud.




Proceso técnico cientifico participativo de nominacion

a exclusiones de medicamentos y tecnologias en salud
- 20109.

Por un proceso diferencial que proteja a los pacientes con ER

ANALISIS

= El proceso técnico cientifico participativo de nominacion 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 esta aunado a la falta de investigacion y concientizacidén en
otros temas relacionados con enfermedades raras, como la evaluacién
médica y los analisis de resultados en salud.



Dia Mundial de Enfermedades Raras 2020.

#AccionporlasERaras

ACCIONES RESULTADOS

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

Participaciéon en la preparacion de actividades
del dia mundial ER 2020; preparacion de
campafa, mensajes, discursos y
presentaciones.

Representaciéon de FECOER en Congreso sobre
enfermedades raras en Cartagena.

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

Campaia del dia mundial de enfermedades raras
2020 de FECOER.

Contacto con Jane Gershkowitz, Patient advocate
de Amicus.



Presupuestos maximos para atencion de
tecnologias no cubiertas con cargo a la

UPC.

PRINCIPAL RETO DE LOS PACIENTES CON ENFERMEDADES RARAS
PARA ACCESO.

ACCIONES

Asistencia a la reunién de socializacidn convocada por el Ministerio de Salud vy
Proteccidon Social de la propuesta de sostenibilidad financiera — presupuestos
maximos.

Envio a la Direccién de costos, tarifas y beneficios en salud del Ministerio de Salud
y Proteccién Social de comentarios a proyecto de Resolucion de presupuestos
maximos para atencidn de tecnologias no financiadas con cargo a UPC.

Envio a la Administradora de los Recursos del Sistema General de Seguridad Social
en Salud — ADRES — de comentarios a proyectos de resoluciones de presupuestos
maximos que contemplan el proceso para realizar la transferencia de los recursos
del presupuesto maximo por concepto de servicios y tecnologias en salud no
financiadas con la Unidad de Pago por Capitacion (UPC) y no excluidos de la
financiacidn con recursos del Sistema General de Seguridad Social en Salud.




Presupuestos maximos para atencion de
tecnologias 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
Resolucidon 205 de 2020 por parte de la Direccion de beneficios, costos y
tarifas del aseguramiento en salud del Ministerio de Salud y Proteccidn
Social, y la Resolucion 2152 de 2020 por parte de la ADRES. En esta
oportunidad se realizd una exposicion sobre el impacto de estas dos
resoluciones en el diagndstico y acceso efectivo a tratamientos por parte de
los pacientes con enfermedades raras.

Se realizd un andlisis escrito de las resoluciones 205, 2152 y 2067 de 2020, que
constituyen hasta ahora la politica nacional de presupuestos maximos impuesta
por el Ministerio de Salud para prestacién de tecnologias no cubiertas con cargo
ala UPC.




Presupuestos maximos para atencion de
tecnologias no cubiertas con cargo a la
UPC.

PRINCIPAL RETO DE LOS PACIENTES CON ENFERMEDADES RARAS
PARA ACCESO.

ANALISIS

Es el mayor reto y amenaza actualmente para diagndstico 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 accidn
prioritario para este tema donde todas las organizaciones aporten desde su
recoleccidén de data y poder realizar una actuacién politica efectiva para el acceso
de los pacientes.




COVID 19

Visibilizando la comunidad de pacientes con enfermedades raras

en medio de la crisis sanitaria.

ACCIONES

Preparacion de campaifia de comunicacidon y elaboracion de comunicado oficial de
FECOER respecto a la contingencia mundial por la crisis sanitaria generada a raiz del

COVID 19.

Asistencia a reunion virtual con German Escobar para discutir puntos de preocupacion
de los pacientes con enfermedades raras respecto a la prestacidon de servicios de salud
en medio de la contingencia sanitaria presentada por COVID 19.




Otros espacios de participacion

Incidencia en espacios de participacion internacionales y espacios
de discusion nacional.

ACCIONES

Elaboraciéon de derechos de peticiéon solicitando apoyo de la Misién Permanente de
Colombia ante las Naciones Unidas, del Ministerio de Salud y Proteccion Social y del
Ministerio de Relaciones Exteriores, en la discusidon de la declaracidn politica 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 politico de la comisién séptima del Congreso de la
Republica a las Empresas Prestadoras de Salud — EPS.



Educacion

Eliana Marcela Sepulveda Bedoya
Directora Ejecutiva
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PROYECTO SEMILLA 2019 -2020

7

Disefno Webinatr,
Planeacion Encuentros
REFORZAR Priorizacion presenciales

Tejiendo Redes
de Aprendizaje

Planeacion Encuentros Plan C_Ie
PARTICIPACION Recursos virtuales trabajo
Raras pero no
invisibles
Planeacion Encuentros Pues:]a Zn
VISIBILIZACION Recursos virtuales marcha de
Accion por las estrategia

Raras




24 participantes
2 lideres invitados de Cali
7 de la ciudad de Medellin
2 de Bucaramanga
11 de Bogota

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
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Escenarios de Participacion

FECOER, hacemos
representacion nacional en la
Mesa Nacional de EH, en la cual
Incorporamos desde el 2019 mas
miembros federados para
participar.

Asi como se impulso la
participacion de otros miembros en
las mesas territoriales como la
mesas Distrital Bogota, Cali,
Medellin, Bucaramangay Chia




Gestion Asociativa

Eliana Marcela Sepulveda Bedoya
Directora Ejecutiva




GESTION ASOCIATIVA

ienvenidos

Acompanamos a Etuvimos con FAMECOL
ALEM — FUNSERVIR

Nos invito FIP Apoyamos las familias Invitados por Tejido
AME Azul



GESTION ASOCIATIVA

Visitamos Fundacion
Prader Willi

Hicimos Amigos Hubo reencuentros

Se construyeron bases de confianza vy
reconocimiento a través del compromiso y la
identidad de las organizaciones federadas.

Se logr6 apoyar al reconocimiento de
FECOER y sus organizaciones federadas, a
traves del respaldo en su gestion y visibilidad .
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VIVIENDO, NO SOBREVIVIENDO

LA VIDA'Y EL HUMOR EN UN PACIENTE CON
UNA ENFERMEDAD RARA

PABLO RAMIREZ URIBE

PROFESOR, ESCRITOR, ACTIVISTA, YOUTUBER

DANIEL SAMPER OSPINA

PERIODISTA, ESCRITOR, COLUMNISTA, YOUTUBER

ENFERMEDADES RARAS

PROGRAMA

~Visita o Pueblito Boyacense

Presentocién e infercombio de experiencias

-Presentacion de la APGC

-Almuerzo de integracion

Y “FECOER -Paseo turistico regional

RICARDO SILVA ROMERO

ESCRITOR, COLUMNISTA

Octubre 4/2019 i

27 DE JUNIO | 6:30 PM

Patrocinado por: l:!




JUNIO 0

Asumiendo el reto de
un enfoque integral

“Equidad es atender
integralmente a quienes
tienen enfermedades raras”

Dr. Ivan Dario Gonzalez Ortiz
Vicemunist ahod Piblica

AUDITORIO
CESAR AUGUSTO PANTOIA
Bogeta, Cra.7No.69-11

eventosanmdecolombia.org.co

Informes:
571-5550555 - 5550553

Dra. Martalucia Tamaio

ACADEMIA NACIONAL DE MEDICINA

PROGRAMA 1
7:30 a.m. - 12:00 m. 9
7:30 Inscripciones
7:50 Presentacion
Académico Dr. David Vasquez Awad
Secretario General, Academia Nacional de Medicina
8:00 Inauguracion
Académico Dr. Herman Esguerra Villamizar
Presidente, Academia Nacional de Medicina
8:10 Apertura
Dr. Juan Pablo Uribe Restrepo
Ministro de Salud y Proteccion Social
8:20 Qué es una ad hué , rara, ana y
olvidada?
Dr. Fernando Suarez Obando
Director Instituto de Genética Humana, Universidad Javeriana
8:40 Epidemiologia e impacto de las enfermedades huérfanas
Académico Luis Alejandro Barrera, PhD
9:00 Politicas publicas en enfermedades huérfanas
D de Salud y Social
9:20 Enfermedades huérfanas: Un enfoque desde la bioética
Sr. Carlos A. Sussman
Presidente de la Asociacion Colombiana de Derecho Médico
9:40 Vivir con una enfermedad huérfana: Un testimonio
Sr. Pablo Ramirez Uribe
10:00 Café
10:20 ;Qué se esta haciendo por las enfermedades huérfanas
desde el ambito académico? Modelo de un programa piloto
Académica Dra. Martalucia Tamayo
10:40 ; Cémo deberia ser el modelo ideal de manejo y atencién
INTEGRAL de las enfermedades huérfanas?
Dr. Ignacio Zarante
Profesor Titular Instituto de Genética Humana, Universidad Javeriana
11:00 Panel de expertos

: Dr. Herman
- Dra. Eliana Sepulveda
C de Raras (FECOER)
- Dra. Luz Victoria Salazar
on C de L (ACOPEL)
- Dra. Martha Herrera
lacion Ce para lanas (FUNCOLEHF)

- Dra. Martalucia Tamayo
Fundacion Derecho a la Desventaja (FUNDALDE)
11:50 Conclusiones y Cierre

Foros Semana

Los debates que el pais necesita

do

Angioedema Hereditario

Dia: sabado 19 de octubre
Lugar: Hotel Inter Medellin
Salén: Cordoba
Hora: 8 a 10 am




Agremiacion, Comités y Redes

Eliana Marcela Sepulveda Bedoya
Directora Ejecutiva




RARE

DISEASES
DERNATIONAL
RARE

B DISEASES
INTERNALISHS

- .
ESOER,, participd en la 5ta
eunion 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)

Modulo 1: Evaluacidon de Tecnologias Sanitarias
Y evaluacion de sistemas de salud

Modulo 2: Innovacién, Acceso e involucramiento
de pacientes en I&D

Modulo 3: Fortalecimiento Institucional vy
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 afos anteriores con
esta red, entregamos los recursos
de acuerdo con las indicaciones
recibidas por ellos a satisfaccion y
con su respectivo informe.



Comunicaciones

Eliana Marcela Sepulveda Bedoya
Directora Ejecutiva




Nuestras Redes / Web

Mantenemos informada

alacomunidad de
nuestras acciones y Y Fecoer

situaciones #AcciénPorLasRaras o .' X 1’.
elevantes a través de A S ——
las redes sociales tales
como: pagina
Web,Twitter y
Facebook




Dia Mundial 2019

Estrategia de
difusion virtual

Incluy6 la construccion de piezas
digitales que se publicaron en redes
sociales asi como la elaboracion
postcard y marco Facebook

#FocoAlasEnfermedadesRaras

i SR - - Proyeccioén en latorre
s s BBl colpatria
’ | Tuvimos la oportunidad de proyectar
en la torre Colpatria

en la infancia.'




Dia Mundial 2020

N
Y FECOER

#AccionPorLasRaras
29 FEBRERO 2020

#DiaMundialDeLasEnfermedadesRaras

ic i
SOMOS MAS DE #AcciénPorLasERaras
300 MILLONES
g‘fﬁ‘»‘?-‘:" EN ELMUNDO A
COMUNICA ICIAL DE FECOER
DIA MUNDIAL DE LAS EN 'DADES RARAS COLOMBIA 2020

También queremos, a partr da nuastra campaia nacional, despertar la conciencia de la
‘comunidad en generar con tres mensajes clave:

son nuetras acciones principales para este 2020
1. Politicas inclusivas para los pacientes y famas.

#DiaMundialDelasEnfermedadesRaras
Colombia

Queremos tratamientos
#AccionPorlLasRaras
%Fscom

incluidos en los
MUESTRANOS TU APOYO

planes de beneficios
e 29 FEBRERO 2020

Estrategia de
difusidn virtual

Incluyo la construccion de piezas
digitales que se publicaron en redes
sociales asi como la elaboracion
postcard y marco Facebook
#FocoAlasEnfermedadesRaras

Proyeccion en latorre
colpatria

Tuvimos la oportunidad de
proyectar en la torre Colpatria



DIA MUNDIAL
2020

Nos apoyaron en Cali

NoOS unimos en
Antioquia

#DiaMundialDelasEnfermedadesRaras
Colombia

Dale tu mano
alavozde las
Enfermedades Raras

Evento académico

Info:
3212357116
3102732196
3107501856

28 FEBRERO 2020
8:30 a.m.a 12:00 m

Auditorio menor
Universidad de Santander
campus Lagos del Cacique

o (F T M

Apoyamos nuestros
federados

Nos unimos
Bucaramanga




PUBLICACIONES

#AccionPorLasRaras
#DiaMundialDelasEnfermedadesRaras




Muchas Gracias !

Eliana Marcela Sepulveda Bedoya
Directora Ejecutiva




