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• No podrán asistir a las sesiones de la Asamblea personas ajenas a las organizaciones o que carezcan de 
acreditación, salvo expresa invitación de la Junta Directiva, tal como lo describe el Artículo 26 de los 
Estatutos. 
 

• Los directivos no podrán representar Miembros en la Asamblea General. No se podrá en ningún caso 
representar a más de tres (3) miembros en una misma reunión, de acuerdo con el artículo 31 de los 
Estatutos. 

Recomendaciones generales 



• Si llegada la hora para la cual fue convocada la reunión de Miembros no se logra integrar el quórum 
deliberatorio necesario para dar inicio a la misma, se dará espera de una hora, la cual una vez transcurrida, 
dará inicio a la Reunión de Hora Siguiente, la cual podrá deliberar y decidir con cualquier número plural de 
Miembros que represente mínimo el 10% del total de Miembros y no menor del 50% del total de 
Miembros que se requirieron para constituir a FECOER. 
 

• En caso de no existir quórum reglamentario (mayor al 50%) se citará a una nueva reunión que sesionará y 
decidirá válidamente con cualquier número plural de Miembros. La nueva reunión no deberá efectuarse 
antes de los diez (10) días hábiles, ni después de los treinta (30) días hábiles, contados desde la fecha fijada 
para la primera reunión. En todo caso, podrán deliberar y decidir con cualquier número plural de 
Miembros. 

Recomendaciones generales 



• Si desea intervenir, podrá levantar la mano haciendo uso de la función respectiva en la plataforma Zoom. 
La persona que presida la reunión otorgará la palabra. 
 

• Las intervenciones deben ser concretas y tener relación directa con el tema que se está tratando. 
 

• Por favor dejar micrófono apagado mientras no esté realizando ninguna intervención. 

Recomendaciones generales 



Orden del día 
1. Verificación del quórum 
2. Designación del presidente y secretario de la Asamblea Ordinaria 
3. Aprobación del orden del día 
4. Nombramiento de comisión para estudiar y aprobar el acta 
5. Presentación del Informe de gestión 
6. Presentación y aprobación de los Estados Financieros del año 2020 
7. Presupuesto 2021 
8. Proposiciones y varios 



1. Verificación del quórum 



ID ORGANIZACIÓN 
REPRESENTANTE ASAMBLEA 

FECOER 
ASISTENCIA 

1 11QLatinoamericana - Síndrome de Jacobsen Leonisa Castillo 

2 Asociacion Colombiana de  Miastenia Gravis - ASOCOLMG Armando Noriega 

3 Asociacion Colombiana de Ataxia Hereditaria - ACAT Diosa Bedoya 

4 Asociación Colombiana de pacientes de  Errores Innatos del Metabolismo - ACPEIM Gina Paola Gama 

5 Asociación Colombianos por la Enfermedad de Huntington -  ACOLPEH Constanza Torres 

6 Asociacion de Lucha contra la Esclerosis Multiple - ALEM  Martha Sossa 

7 Asociacion de Pacientes con Enfermedades geneticas y de baja Ocurrencia - APEGO Jhonny Hernández  

8 Asociación Latinoamericana para las Porfirias – ASOLPOR Mariliny Villani Muñoz 

9 Asociación Pequeños Gigantes de Colombia - APGC Alvaro Martin Reyes 

10 Asociación Tejido Azul Diego Gil 

11 Fundación “Diana García de Olarte” para las Inmunodeficiencias Primarias - FUNDACION FIP Faisuly Gaviria 

12 Fundacion Alejandra Ortega Lopez María Claudia Ortega  

13 Fundación Atrofia Muscular Espinal Colombia Sara y Sofia - FAMECOL S&S Maria Isabel Acevedo 

14 Fundación Colombiana para la Porfiria Helena Constanza Hernandez 

15 Fundacion Corazon de Cristal Lyda Londoño 

16 Fundación de Apoyo Solidario a Pacientes con Enfermedades Raras -  FUNDAPER Gloria Marìa Cely 

17 Fundación Glucogenosis Hepáticas de Colombia Diana Tobar 

18 Fundacion Liga Colombiana de  la  Lucha  contra  la  Fibrosis Quística Luis Lara  

19 Fundación Lucía Alas de Esperanza - Fundación LAES Eduardo Turriago 

20 Fundacion para la Esclerosis Múltiple y otras Enfermedades - FUNDEM Xiomary Bermúdez 

21 Fundacion para las Porfirias Red para la Vida Beatriz Agudelo 

22 Fundación Servir - FUNSERVIR Juan de Martino 

23 Fundación Síndrome de Prader Willi Colombia Janneth Africano 

24 Fundacion Sueños de Cristal Andrés 

25 Grupo de apoyo Sindrome de Williams Beuren Carolina García 

26 Fundación RHYO Ivonne Rocío Bayona Bautista 

27 Liga Antioqueña de Hemofílicos - LIHEA David Andrés Cuartas Bolívar 

TOTAL 



2. Designación de presidente y 
secretario de la Asamblea 



Presidente de la Asamblea: 
 
 

Secretario de la Asamblea: 
 



3. Aprobación del orden del día 



4. Nombramiento de comisión 
para estudiar y aprobar el acta 



Comisión para revisión y aprobación de acta: 
 
 



5. Informe de Gestión 
Año 2020 –  Trimestre I de 2021 



I. Nuestro Equipo de trabajo 
II. Gestión asociativa 
III. Acción política 
IV. Gestión de comunicaciones 
V. Gestión de proyectos 
VI. Relacionamiento 
VII. Día mundial de Enfermedades Raras 
VIII. Participación en eventos 

Informe de Gestión 
Año 2020 –  Trimestre I de 2021 



I. Nuestro Equipo de trabajo 



a. Equipo Directivo 



b. Equipo Acción política 

Isabella Gutiérrez 
Abogada 

Pontificia Universidad Javeriana  
 

Renata Scarzella 
Abogada 

Pontificia Universidad Javeriana  

Karen Narváez 
Abogada 

Unisabaneta 



c. Equipo Orientación y referencia 

Rocío Nieto 
Voluntaria 

Gina Paola Gama 
Presidente ACPEIM 



d. Contabilidad 

María Fernanda Sandoval 
Contadora Pública 



e. Comunicaciones 

Guillermo Cortés 
Diseñador Gráfico 

Diseñador Industrial 
Universidad Jorge Tadeo Lozano 



e. Voluntarios FECOER 

Diana Carolina Alvarado Echeona 
Estudiante Medicina 3er. semestre 

Universidad El Bosque 

José Gabriel Guerrero Rosero 
Estudiante Medicina 2o. semestre 

Universidad El Bosque 



Nombre Apellido Carrera Facultad Semestre Organización

Alejandra Parra Hernandez Instrumentación Quirúrgica Medicina 5 Liga de Hemofílicos de Antioquia (LIHEA)

Alejandra Daniela Baez Orozco Medicina Medicina 6 FUNDEM

Angela Fernanda Mesa Pinzón Optometría MEDICINA Fundación Síndrome de Prader-Willi Colombia

Arlyton Denis Sousa da Silva Medicina Medicina 2 Liga de Hemofílicos de Antioquia (LIHEA)

Daniel Ricardo Méndez Carrillo Medicina Medicina 2 Liga de Hemofílicos de Antioquia (LIHEA)

Daniela Herrera Lozano Medicina Medicina 7 FUNDEM

Isabella Sarmiento Mejia Medicina Medicina 3 Asociación Pequeños Gigantes de Colombia  APGC

Jorge Andres Urquijo Mendez Medicina Medicina 3 Asociación Pequeños Gigantes de Colombia  APGC

Laura Sofia Grimaldos Candanoza Medicina Medicina 1 ACPEIM

María Isabela Almeida Villamizar Medicina Medicina 1 FUGLUCOL

Maria Jose Neira Morales Medicina Medicina 7 Fundación Síndrome de Prader-Willi Colombia

Mariana Oliveros Godoy Medicina Medicina 2 Asociación Tejido Azul

Miguel Alejandro Roldan Alvarez Medicina Medicina 2 FAMECOL

PAULA VALENTINA PACHON CASALLAS Medicina Medicina 11 FUNDEM

Tania Yicela Calderon Cubillos Medicina Medicina 7 Fundación Síndrome de Prader-Willi Colombia

Tatiana Andrea Bernal Salazar Medicina Medicina 7 Fundación Síndrome de Prader-Willi Colombia

Valentina Salcedo Castro Medicina Medicina 2 Liga de Hemofílicos de Antioquia (LIHEA)

e. Voluntarios organizaciones federadas (17) 



II. Gestión asociativa 



Movimiento asociativo de ER más 
grande del país y referente global 

5 ingresos y 2 retiros durante 2020 

26 organizaciones 
1 grupo de apoyo 

 







III. Acción política 



FEBRERO 

Preparación Día mundial ER 

Congreso  de Enfermedades 
Raras 

Proyecto de Resolución 
Presupuestos Máximos 

ENERO 

Crisis sanitaria COVID-19 

Reunión con Jefe de Gabinete 
Ministerio de Salud 

Proyecto de Resolución Presupuestos 
Máximos 

Envío de comentarios a la 
Dirección de costos, tarifas y 

beneficios en salud del Ministerio 
de Salud y Protección Social. 

Apoyo a campaña, mensajes, 
discursos, presentación y 

seguimiento de reuniones con el 
equipo de Margarita Restrepo 
para realización de foro en el 

Congreso de la República 

Representación en Congreso 
sobre enfermedades raras en 
Cartagena. Contacto con Jane 

Gershkowitz, Patient advocate de 
Amicus.  

FEBRERO 

MARZO 

MARZO 

MARZO 

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 

Reunión virtual con el Dr. Germán 
Escobar para discutir puntos de 

preocupación de los pacientes con ER 
respecto a prestación de servicios de 

salud en medio de contingencia 
sanitaria presentada por COVID 19.  

Envío a la ADRES de comentarios sobre 
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 SGSSS.   



MAYO 

Resoluciones 205, 2152 y 2067. 

Mesa Nacional de ER 

MAYO 

Impacto de la Resolución 205 de 
2020 y la Resolución 2152 de 2020 

en el diagnóstico y acceso efectivo a 
tratamientos por parte de los 

pacientes con ER. 

Se realizó un análisis 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.  

Procedimiento de notificación de 
Enfermedades Huérfanas a 

SIVIGILA. Proceso actualización 
del Registro Nacional Personas 

Enfermedades huérfanas. 

SEPTIEMBRE 

Mesa Nacional de ER 

Asistencia técnica en 
medicamentos UNIRS , Usos No 
Incluidos en Registro Sanitario. 

Mesa Nacional ER 

AGOSTO 

Revisión a las estrategias de acción 
política de FECOER 

JULIO 

Acción política FECOER 

Socialización y discusión del 
alcance del proyecto. 

OCTUBRE 

Proyecto de Ley 010 de 2020 



OCTUBRE 

Mesa Nacional ER 

Tamizaje neonatal 

OCTUBRE 

Sesión virtual sobre Regulación de 
la Ley 1980 de Tamizaje Neonatal 

en Colombia 

Dar a conocer el funcionamiento de las 
plataformas  «Mi vox pópuli»para 
nominaciones de enfermedades 

huérfanas y «Mi seguridad social» para 
consultar si es paciente con EH 

 

Audiencia Comisión Séptima 
Senado de la República 

OCTUBRE 

Proyecto de Ley 010 de 
2020 

Reunión virtual con el Dr. Germán 
Escobar para discutir temas 
relacionados con el contexto 

actual de las ER en Colombia y la 
Mesa Nacional de ER.  

Reunión con Jefe de 
Gabinete Ministerio de Salud 

NOVIEMBRE 

NOVIEMBRE 

Reunión con Viceministra de 
Salud 

Revisión de Resolución 205 de 2020 y 
el impacto del artículo 10 en la ruta 

del paciente de ER. 

Ratificación de priorizaciones 
hechas en las líneas de trabajo 

definición de  agendas de trabajo 

NOVIEMBRE 

Mesa Nacional ER 



FEBRERO 2021 

Mesa Nacional ER 

IETS 

DICIEMBRE 

Panel virtual de Expertos para 
realizar validación de contenido del 

Manual de Participación para 
pacientes.  

Balance de gestión de la mesa 2020 
y Resolución que reglamenta la 

mesa de EH. 
 

OCTUBRE 





Articulación con las mesas de Enfermedades 
Raras a nivel nacional  



IV. Gestión de la información y conocimiento  



Tecnologías de la Información y las 
Comunicaciones 

Mantenemos informada a la comunidad de nuestras 
acciones y situaciones relevantes a través de las redes 
sociales, pagina web , Slideshare, YouTube con 
fuentes confiables y como referente de información 
segura para las familias, los pacientes, profesionales 
de la salud, del área social y publico general. 

En el 2020 lanzamos el Boletín de prensa editado y 
construido por la federación, mediante  el cual se 
socializan temas relevantes de  ER en Colombia, el 
Sistema de Salud Colombiano e información sobre las 
organizaciones federadas. 



Boletín de Prensa FECOER 



V. Gestión de proyectos 

















https://www.canva.com/design/DAEX1mJBBeU/s2MN0wntsdkivsf5W9pbPA/view?utm_content=DAEX1mJBBeU&utm_campaign=designshare&utm_medium=link&utm_source=sharebutton




https://www.laopinion.com.co/premium/mas-apoyo-y-menos-barreras-la-
lucha-de-los-pacientes-con-enfermedades-raras 





VI. Relacionamiento 



Organizaciones federadas 

Ministerio de Salud y Protección Social,  
Superintendencia de Salud, Instituto Nacional 

de  Salud,  IETS, ADRES, INVIMA, ICBF 

Sociedades científicas,  Grupos de 
investigación e Industria 

farmacéutica 



VII. Día mundial de Enfermedades Raras 



Campaña Día 
Mundial de las 

Enfermedades Raras 
2020 





Lanzamiento del libro 
“Enfermedades Raras Del 
diagnóstico a las políticas 

públicas”  

 

Medellín, Cali Bogotá y  

medios de comunicación. 













https://www.youtube.com/watch?v=5pYT6luCcao 





https://youtu.be/PlIx7WHPYrE 



https://youtu.be/PlIx7WHPYrE 























https://dra-mconstanzalatorre-reumatologa.com/noticia/24/dia-mundial-enfermedades-huerfanas-2021 



https://www.doctoraki.com/blog/tendencias/hoy-es-el-dia-mundial-de-las-enfermedades-raras/ 



https://www.eluniversal.com.co/salud/terapia-genica-en-colombia-realidad-o-ficcion-NY4230861 



https://amchamcolombia.co/es/noticias-colombia/senadora-blel-propone-que-reforma-tributaria-debe-incluir-herramientas-
para-garantizar-tratamientos-de-enfermedades-raras/ 

























VIII. Participación en eventos y programas de 
formación 



• Septiembre 24:  VI Congreso ISPOR Colombia “Retos de la participación en salud en marcos de  
   pandemia” 

• Septiembre 22:  «Programa Tome nota» Canal  Telecafé  
• Octubre 29:   XVII Congreso Gobernar Salud 2020 - COSESAM 
• Noviembre 4:   «Enfermedades raras-Retos y Valor de la innovación cuando no hay alternativas». 

   AMCHAM Colombia. 
• Noviembre 4:   «Las organizaciones de pacientes y su papel frente a los desafíos de la atención en 

   salud» Congreso Cardiolili. Fundación Valle del Lili 
• Noviembre 27:  «El trabajo de las organizaciones de pacientes para lograr el acceso a la atención 

   integral en salud». Los retos y oportunidades en el diagnóstico oportuno y atención 
   integral de la Hipertensión Pulmonar. Senado México. 

• Noviembre 28:  Evento 11Q Latam 

Eventos 



• Agosto - actualmente:  Convocatoria Arrecife. AFIDRO. 
• Agosto – Diciembre:   Taller Empoderamiento digital. Roche. 
• Agosto 2020:    Diplomado «Buen Líder Control Social en Salud» Superintendencia 

    Nacional de Salud. 
• Septiembre 2020:   Diplomado «Salud en Colombia». Universidad Pontificia Bolivariana. 
• Septiembre - actualmente:  Diplomado «Salud e innovación farmacéutica». Universidad Nacional 

    Autónoma de México. AFIDRO. 
 

Programas de formación 



6. Estados Financieros 2020 



Balance 
General 



Estado de 
Resultados 



7. Presupuesto 2021 



Ene Feb Mar Abr May Jun Jul Ago Sep Oct Nov Dic Acumulado

2021 2021 2021 2021 2021 2021 2021 2021 2021 2021 2021 2021 2021

EGRESOS 
HONORARIOS Y SALARIOS TALENTO HUMANO: PRESIDENCIA 

EJECUTIVA, ASESORIAS LEGALES y POLITICAS PARA 

REPRESENTACION Y DEFENSA DE DERECHOS, HONORARIOS 

ESTRUCTURA ADMINISTRATIVA Y DE COMUNICACIONES, GESTION 

ASOCIATIVA,  CONTABILIDAD,  ASISTENTE GENERAL Y DE 

ORIENTACION, MANTENIMIENTO SISTEMA DE GESTION DE LA 

CALIDAD

17.700.000   17.700.000   17.700.000   17.700.000   17.700.000   17.700.000   17.700.000   17.700.000   17.700.000   17.700.000   17.700.000   17.700.000   212.400.000   

GASTOS DE REPRESENTACION-VIATICOS -PASAJES AEREOS 1.800.000     1.800.000     1.800.000     1.800.000     1.800.000     1.800.000     1.800.000     1.800.000     1.800.000     1.800.000     1.800.000     1.800.000     21.600.000     

EVENTOS Y DIFUSION 2.000.000     2.000.000     2.000.000     2.000.000     2.000.000     2.000.000     2.000.000     2.000.000     2.000.000     2.000.000     2.000.000     2.000.000     24.000.000     

GASTOS ADMINISTRATIVOS 1.500.000     1.500.000     1.500.000     1.500.000     1.500.000     1.500.000     1.500.000     1.500.000     1.500.000     1.500.000     1.500.000     1.500.000     18.000.000     

GASTOS FINANCIEROS 1.000.000     1.000.000     1.000.000     1.000.000     1.000.000     1.000.000     1.000.000     1.000.000     1.000.000     1.000.000     1.000.000     1.000.000     12.000.000     

Total Egresos Proyectados 24.000.000   24.000.000   24.000.000   24.000.000   24.000.000   24.000.000   24.000.000   24.000.000   24.000.000   24.000.000   24.000.000   24.000.000   288.000.000   

Resumen Presupuesto 2021 



8. Proposiciones y varios 



Cierre de la Asamblea 


