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Recomendaciones generales

* No podran asistir a las sesiones de la Asamblea personas ajenas a las organizaciones o que carezcan de
acreditacion, salvo expresa invitacion de la Junta Directiva, tal como lo describe el Articulo 26 de los
Estatutos.

* Los directivos no podran representar Miembros en la Asamblea General. No se podra en ningun caso
representar a mas de tres (3) miembros en una misma reunion, de acuerdo con el articulo 31 de los
Estatutos.
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Recomendaciones generales

* Si llegada la hora para la cual fue convocada la reunion de Miembros no se logra integrar el quérum
deliberatorio necesario para dar inicio a la misma, se dara espera de una hora, la cual una vez transcurrida,
dara inicio a la Reunion de Hora Siguiente, la cual podra deliberar y decidir con cualquier numero plural de
Miembros que represente minimo 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 gudrum reglamentario (mayor al 50%) se citard a una nueva reunién que sesionara y
decidira validamente con cualquier numero plural de Miembros. La nueva reunion no debera efectuarse
antes de los diez (10) dias habiles, ni después de los treinta (30) dias habiles, contados desde la fecha fijada
para la primera reunion. En todo caso, podran deliberar y decidir con cualquier numero plural de
Miembros.
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Recomendaciones generales

* Si desea intervenir, podra levantar la mano haciendo uso de la funcion respectiva en la plataforma Zoom.
La persona que presida la reunion otorgara la palabra.

* Las intervenciones deben ser concretas y tener relacion directa con el tema que se esta tratando.

* Por favor dejar microfono apagado mientras no esté realizando ninguna intervencion.
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Orden del dia

Verificacion del quérum

Designacion del presidente y secretario de la Asamblea Ordinaria
Aprobacion del orden del dia

Nombramiento de comision para estudiar y aprobar el acta
Presentacion del Informe de gestion

Presentacion y aprobacion de los Estados Financieros del aino 2020
Presupuesto 2021

Proposiciones y varios

0O NO LA WNE
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1. Verificacion del quérum




REPRESENTANTE ASAMBLEA

D) ORGANIZACION FECOER ASISTENCIA
1 [11QLatinoamericana - Sindrome de Jacobsen Leonisa Castillo

2 |Asociacion Colombiana de Miastenia Gravis - ASOCOLMG Armando Noriega

3 |Asociacion Colombiana de Ataxia Hereditaria - ACAT Diosa Bedoya

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

5 |Asociacion 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 Hernandez

8 |Asociacion Latinoamericana para las Porfirias — ASOLPOR Mariliny Villani Mufioz

9 |Asociacion Pequefios Gigantes de Colombia - APGC Alvaro Martin Reyes

10 |Asociacion Tejido Azul Diego Gil

11 |[Fundacion “Diana Garcia de Olarte” para las Inmunodeficiencias Primarias - FUNDACION FIP [Faisuly Gaviria

12 [Fundacion Alejandra Ortega Lopez Maria Claudia Ortega

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

14 [Fundacion Colombiana para la Porfiria Helena Constanza Hernandez
15 [Fundacion Corazon de Cristal Lyda Londofio

16 [Fundacion de Apoyo Solidario a Pacientes con Enfermedades Raras - FUNDAPER Gloria Maria Cely

17 [Fundacion Glucogenosis Hepaticas de Colombia Diana Tobar

18 |Fundacion Liga Colombiana de la Lucha contra la Fibrosis Quistica Luis Lara

19 [Fundacion Lucia Alas de Esperanza - Fundacion LAES Eduardo Turriago

20 |[Fundacion para la Esclerosis Mdltiple y otras Enfermedades - FUNDEM Xiomary Bermudez

21 |[Fundacion para las Porfirias Red para la Vida Beatriz Agudelo

22 [Fundacioén Servir - FUNSERVIR Juan de Martino

23 [Fundacion Sindrome de Prader Willi Colombia Janneth Africano

24 [Fundacion Suefios de Cristal Andrés

25 |Grupo de apoyo Sindrome de Williams Beuren Carolina Garcia

26 |[Fundacion RHYO Ivonne Rocio Bayona Bautista

27 Liﬁa Antioaueﬁa de Hemofilicos - LIHEA David Andrés Cuartas Bolivar



2. Designacion de presidente y
secretario de la Asamblea




Presidente de la Asamblea:

Secretario de la Asamblea:




3. Aprobacion del orden del dia




4. Nombramiento de comision
para estudiar y aprobar el acta




Comision para revision y aprobacion de acta:




5. Informe de Gestion
Ano 2020 — Trimestre | de 2021




Informe de Gestion
Ano 2020 — Trimestre | de 2021
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VIII.

Nuestro Equipo de trabajo

Gestion asociativa

Accion politica

Gestion de comunicaciones

Gestion de proyectos
Relacionamiento

Dia mundial de Enfermedades Raras
Participacion en eventos
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. Nuestro Equipo de trabajo




a. Equipo Directivo

VICEPRESIDENTE SECRETARIA TESORERA FISCAL

Diego Fernando Gil Gina Paola Gama Lyda Londofio Xiomary Bermudez Beatriz Agudelo
Asociacion Tejido Azul Asociacion Colombiana de Fundacion Corazén Fundacion para la Fundacion para las
(Cali) Pacientes con Errores Innatos de Cristal Esclerosis Multiple y Porfirias
del Metabolismo ACPEIM (Medellin) otras Enfermedades (Medellin)
(Bogota) (Bogotad)
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b. Equipo Accion politica

Renata Scarzella Isabella Gutiérrez Karen Narvaez

Abogada Abogada Abogada
Pontificia Universidad Javeriana Pontificia Universidad Javeriana Unisabaneta
\'e. ¥,
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c. Equipo Orientacion y referencia

Gina Paola Gama Rocio Nieto
Presidente ACPEIM Voluntaria
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d. Contabilidad

Maria Fernanda Sandoval
Contadora Publica
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e. Comunicaciones

Guillermo Cortés

Disenador Grafico
% Disefiador Industrial

. Universidad Jorge Tadeo Lozano
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e. Voluntarios FECOER

Diana Carolina Alvarado Echeona José Gabriel Guerrero Rosero
Estudiante Medicina 3er. semestre Estudiante Medicina 20. semestre
Universidad El Bosque Universidad El Bosque
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e. Voluntarios organizaciones federadas (17)

Federacion Colombiana
de Enfermedades Raras

Nombre Apellido Carrera Facultad |Semestre Organizacion

-1 - - - T
Alejandra Parra Hernandez Instrumentacion Quirdrgical] Medicina 5 Liga de Hemofilicos de Antioquia (LIHEA)
Alejandra Daniela |Baez Orozco Medicina Medicina 6 FUNDEM
Angela Fernanda |MesaPinzén Optometria MEDICINA Fundacién Sindrome de Prader-Willi Colombia
Arlyton Denis Sousa da Silva Medicina Medicina 2 Liga de Hemofilicos de Antioquia (LIHEA)
Daniel Ricardo Méndez Carrillo Medicina Medicina 2 Liga de Hemofilicos de Antioquia (LIHEA)
Daniela Herrera Lozano Medicina Medicina 7 FUNDEM
Isabella Sarmiento Mejia Medicina Medicina 3 Asociacion Pequerios Gigantes de Colombia APGC
Jorge Andres Urquijo Mendez Medicina Medicina 3 Asociacion Pequenios Gigantes de Colombia APGC
Laura Sofia Grimaldos Candanoza Medicina Medicina 1 ACPEIM
Maria Isabela Almeida Villamizar Medicina Medicina 1 FUGLUCOL
Maria Jose Neira Morales Medicina Medicina 7 Fundacidon Sindrome de Prader-Willi Colombia
Mariana Oliveros Godoy Medicina Medicina 2 Asociacion 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 Fundacidén Sindrome de Prader-Willi Colombia
Tatiana Andrea Bernal Salazar Medicina Medicina 7 Fundacidén Sindrome de Prader-Willi Colombia
Valentina Salcedo Castro Medicina Medicina 2 Liga de Hemofilicos de Antioquia (LIHEA)




II. Gestion asociativa




Movimiento asociativo de ER mas .9
grande del pais y referente global oo

26 organizaciones oL
1 grupo de apoyo & coinicliina
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5 ingresos y 2 retiros durante 2020 = s
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Dirigido a: Lideres de organizaciones federadas

Ponente: Martha Loaiza
Directora del Programa de Capacitacion
y Formacion del Sistema Nacional
del Voluntariado Colombiano

Jueves 1 de oct.

Hora: 10:00 a. m.
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IlIl. Accion politica




FEBRERO

Preparacion Dia mundial ER

Apoyo a campaina, mensajes,
discursos, presentacion y
seguimiento de reuniones con el
equipo de Margarita Restrepo
para realizacion de foro en el
Congreso de la Republica

Crisis sanitaria COVID-19

Preparacion de campana de
comunicacion y elaboracion de
comunicado oficial de FECOER

respecto a la contingencia
mundial por la crisis sanitaria
generada a raiz del COVID 19

Proyecto de Resolucion Presupuestos
Maximos

Envio a la ADRES de comentarios sobre
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
Capitaciéon (UPC) y no excluidos de la
financiacion con recursos del SGSSS.

S
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Congreso de Enfermedades

Proyecto de Resolucion

Presupuestos Maximos Raras

Envio de comentarios a la
Direccidn de costos, tarifas y

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

beneficios en salud del Ministerio

PR Sy

Reunion con Jefe de Gabinete
Ministerio de Salud
Reunion virtual con el Dr. German
Escobar para discutir puntos de

preocupacion de los pacientes con ER
respecto a prestacion de servicios de

de Salud y Proteccién Social.

Gershkowitz, Patient advocate de

Amicus.

FEBRERO

salud en medio de contingencia
sanitaria presentada por COVID 19.
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Mesa Nacional ER

; Proyecto de Ley 010 de 2020
Resoluciones 205, 2152 y 2067. Asistencia técnica en Y A

Se realizé un andlisis que constituyen medicamentos UNIRS , Usos No

hasta ahora la politica nacional de Incluidos en Registro Sanitario.
presupuestos maximos impuesta por

el Ministerio de Salud para
prestacion de tecnologias no
cubiertas con cargo a la UPC.

_z! _l_! _l_‘

Accion politica FECOER

OCTUBRE

Socializaciéon y discusion del
alcance del proyecto.

Mesa Nacional de ER Mesa Nacional de ER

Procedimiento de notificacion de
Enfermedades Huérfanas a
SIVIGILA. Proceso actualizacién
del Registro Nacional Personas
Enfermedades huérfanas.

Impacto de la Resolucion 205 de
2020y la Resolucién 2152 de 2020
en el diagndstico y acceso efectivo a
tratamientos por parte de los
pacientes con ER.

Revision a las estrategias de accidn
politica de FECOER




NOVIEMBRE NOVIEMBRE

OCTUBRE Reunion con Jefe de
. Gabinete Ministerio de Salud Mesa Nacional ER
Mesa Nacional ER
Dar a conocer el funcionamiento de las Reunidn virtual con el Dr. German

Ratificacion de priorizaciones

plataformas «Mi vox populi»para Escobar para discutir temas , .
o ) hechas en las lineas de trabajo
nominaciones de enfermedades relacionados con el contexto . .
, . . ) i definicion de agendas de trabajo
huérfanas y «Mi seguridad social» para actual de las ER en Colombia y la
consultar si es paciente con EH Mesa Nacional de ER.

_;! _l_! —e.

Tamizaje neonatal Proyecto de Ley 010 de Reunién con Viceministra de
2020 Salud

Audiencia Comision Séptima
Senado de la Republica

Sesion virtual sobre Regulaciéon de
la Ley 1980 de Tamizaje Neonatal
en Colombia

Revisidon de Resolucion 205 de 2020y
el impacto del articulo 10 en la ruta
del paciente de ER.

OCTUBRE OCTUBRE NOVIEMBRE




FEBRERO 2021

Mesa Nacional ER

Balance de gestion de la mesa 2020
y Resolucidn que reglamenta la
mesa de EH.

_ﬁ_l_—

IETS

Panel virtual de Expertos para
realizar validacion de contenido del

\ Manual de Participacion para
YA/

t pacientes.
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Participacion en la
propuestas técnicas para

techos presupuestales




Articulacion con las mesas de Enfermedades
Raras a nivel nacional




IV. Gestion de la informacion y conocimiento




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 informacion
segura para las familias, los pacientes, profesionales
de la salud, del area social y publico general.

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

Nz
Tecnologias de la Informacidn y las
Federacion Colombiana COmunicaCioneS

— —  de Enfermedades Raras




Boletin de prensa

Federacion Colombiana de
Enfermedades Raras FECOER

Federacién Colombiana
=T de Enfermedades Raras

\ ¥ ol Seguimos
trabajando en
favor de la Ley
de Tamizaje en
Colombia

El pasado 15 de septiembre se realizé un webinar liderado por la Asociacién ACPEIM sobre “Implementacion
de la ley de tamizaje neonatal en Colombia”

El evento conto con la participacion del Dr. Antonio José Bermudez, Coordinador del Grupo de Genéticay Cré-
nicas del Instituto Nacional de Salud, quien nos hablé de la interpretacion de la ley 1980 del 26 de Julio del
2019, por medio de la cual se crea el programa de tamizaje neonatal en Colombia.

El articulo 1 de dicha ley menciona que la misma tiene por objeto de regular y ampliar la practica del tamizaje

poiletin ae prensa

Federacion Colombiana de
Enfermedades Raras FECOER
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SEGUIMOS ENFRENTANDO DESAFIOS

El afo 2020 ha representado un reto para todos en distintos aspectos y claramente nos deja unas lecciones grandes

Te imaginas
esperar 4 anos
para obtener un
diagndstico acertado

I Jarai

14 organizaciones de pacientes de hipertensién p entre ellas las izaciones Fundacién Fundem, Asocia-
cion Tejido Azul y el Grupo de pacientes RHYO, se unen en una campana digital: #EISiguienteRespiro, con el fin de educar y
sensibilizar sobre esta enfermedad poco conocida, cronica y progresiva que impacta la calidad de vida de quienes viven con
ella.

La hipertension pulmonar hace dificil la actividad que para los seres humanos siempre ha sido sencilla y natural: respirar. Esta
condicién avanza de forma progresiva, las arterias de los pulmones se vuelven mas estrechas y hay menos espacio para que la
sangre fluya, lo que hace que aumente la presion en las arterias pulmonares, y que poco a poco el siguiente respiro se haga mas
dificil.

Las personas que viven con hipertensién pulmonar o que tienen a un ser querido que la padece, saben lo dificil que es #EISi-
guienteRespiro y sobre todo, el tiempo que lleva su diagnéstico... Un tiempo que no se recupera y que en esta enfermedad es
crucial tratar temprano para evitar que avance y empeore.

Como parte de la campaiia #EISigui iro, las or iones lanzaron una peticion para conseguir firmas y despertar el
interés de la Organizacion Panamericana de la Salud, sobre los desafios a los que se enfrentan quienes viven con hipertensién
pulmonar: la falta de acceso al tratamiento oportuno y continuo.

Te invitamos a dar visibilidad y sensibilizar a los sistemas de salud y a los gobit para que los para la hiperten-
sién pulmonar sean més accesibles. {Unete a la campana firmando la peticién para que las entidades con la capacidad de incluir
los tratamientos necesarios para mejorar la calidad de vida y expectativa de vida de los pacientes con hipertensién pulmonar
puedan ayudarles a dar #EISiguienteRespiro

Enlace: https:/rb.gy/ofws9u

NP Boletin de prensa
“N“FECOER Federacion Colombiana de
P R iy i Enfermedades Raras FECOER

Septiembre 18 de 2020

LOS NUEVOS ROSTROS DE FECOER
1

il e
PRESIDENTE VICEPRESIDENTE TESORERA FISCAL
Diego Fernando Gil Glna Paola Gama Lyda Londofo Xiomary Bermudez Beatriz Agudelo
Asociacion Tejido Azul de Corazén Fundacién para la Fundacién para las
(Cali) Pacientes con Errores Innatos de Cristal Esclerosis Mltiple y Porfirias
del Metabolismo ACPEIM (Medellin) otras Enfermedades (Medellin)
(Bogots) (Bogots)

E1 20 junio de 2020, med| reunion iadela blea General de la federacion, se realizé la eleccion de las perso-
nasque A el equipo de junta directiva durante un periodo de dos afos. Posteriormente, en reunién de Junta Direc-

tiva llevada a cabo el 22 de junio de 2020, se realizaron la votacién y los presentes nombramientos.

Las personas que d faran el cargo de i yvi
tantes legales de la federacion en adelante.

a su vez asumiran la responsabilidad como represen-

Los objetivos del equipo de junta directiva para el nuevo periodo son:
Afianzar el rol de la federacion en los distintos escenarios de participacion mediante aportes y gestion del conocimiento que
ayude a soportar la toma de decisiones de politica publica en beneficio de los pacientes con enfermedades raras y sus fami-
lias.
Fartalacer lac anacidadac da Inc liderae da lac arnanizacinnec faderadac an tama a temac ralacionadne con |a nocacidad del

Boletin de Prensa FECOER




V. Gestion de proyectos
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Objetivos

o Crear un Cluster Virtual sobre Enfermedades Raras, que promueva espacios de
transferenciay apropiacién social del conocimiento, desde la visién de Acceso
Abierto,ampliando el alcance al publico general.

ﬁ o En este escenario a través de la formacién, investigaciony responsabilidad social,
queremos llegar a la mayor cantidad de personas para que profundicensobre las
Enfermedades Raras, y de este modo promover la inclusiénsocial.

o
5%):@\ o Promoverla innovacion, las alianzas estratégicas y la apertura de escenarios de
“%g%' formulacién de iniciativas que den respuesta a los desafios sociales y econdmicos
por los que pasa esta tematicay sus grupos de interés.
0.0
0. 00O . ., ' . .. i i .,
qIHIHIF o Promoverlainclusionsocial a través de la formacioén, la investigaciény el
establecimiento de alianzas publico privadas.
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* Hackatones, Innovation Jam,
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Repositorio Papers, articulos, tesis, libro !
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Regulacion + Claster por Grupos ER

Formacion de lideres
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Nov 2020 Jun 2021 (evaluacion) Nov 2021
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BluRadio Colombia &
@BluRadioCo

#AlAire Nos conectamas can Diego Gil, director de la

<Federacion Colombiana de Enfermedades Raras >
Fecoer, habla sobre el [anzamiento de una plataforma
de conocimiento e innovacion para enfermedades raras
en #BLU4P0

BLUERADIU GULUMBIA 9:35 p. m. - 3 mar. 2021 - TweetDeck
3 DE MARZU 2021 4 Retweets 15 Me gusta

9 n W &

BluRadio Colombia & @BluRadicCo - 3 mar.
En respuesta a @BluRadioCo

#AlAire "Es una iniciativa pensando en todas |as barreras que enfrenta esta
comunidad de pacientes y sus familias": Diego Gil, director de Fecoer, habla
en #BLU4F0
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BluRadio Colombia & @BluRadicCo - 3 mar.
F E ‘ O E R #AlAire "La paradoja de la rareza es porque en apariencia puede verse
Fed ‘6n Col bi como algo que no es frecuente, pero se entiende un problema de salud
ederacion Colombiana e I #
- — de Enfermedades Raras publica”™ Diego Gil, director de Fecoer, habla en #BLU4P0




DIARIO LA OPINION DIGITAL
14 DE MARZ0 2021

© Mas apoyo y menos barreras, la lucha
de los pacientes con enfermedades
raras

o PREMIUM

Una solucidn digital

bal El Bosque, junto con su HUB iEX vy la Federacion Colombiana de
Enfermedades Raras (Fecoer), C

paron el Clister de Enfermedades Raras (CER), el cual, a través de |a

aclon b et

responsabilidad social, busca aportar al bienestar y calidad de vida de los

el

o Con el objetivo de promover espacios virtuales en torno a las enfermedades raras y los medicamentos

pacientes que conviven con estas patologias.

o B Domingo. 14 de Marzo de 2021

W)
®

"El CER cuenta con recursos como la biblioteca digital, documentos de marco normativo, material
audiovisual, informacién de arganizaciones de pacientes y médicos especialistas, enlaces a centros de
investigacion y bases de datos, que seran de gran utilidad para los pacientes, sus familias, los
profesionales de salud y cualquier persona interesada en este tema.’, comenta Diego Gil, director
ejecutivo de Fecoer.

El sitio web cuenta con 4 grandes plataformas de aprendizaje en donde los contenidos seran
validados directamente por diversos expertos, e incluyen temas de interés comiin y general,
relacionados con las patologias que forman parte de este grupo. Alli se podra encontrar informacion
clave sobre temas generales de las enfermedades, economia de |a salud, avances en politica pablica,
legislacion, derechos y deberes de los pacientes, inclusion social, entre otros, que buscan que el
conocimiento pueda llegar a nivel nacional e internacional.

Por su parte, la doctora Maria Clara Rangel, rectora de la Universidad El Bosque, expresa que "siendo
conscientes del panorama vy los retos frente a estas patologias, resulta imperativo para nosotros como
Institucion de Educacion Superior, promover procesos de innovacion y escenarios de formulacion de
iniciativas, y es mediante la puesta en marcha de nuestro Cluster de Enfermedades Raras que
responderemos a estos desafios sociales y econdmicos que prevalecen actualmente”,

https://www.laopinion.com.co/premium/mas-apoyo-y-menos-barreras-la-

Alrededor de 58.000 personas padecen estas enfermedades en Colombia. i
lucha-de-los-pacientes-con-enfermedades-raras
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= EL ESPECTADOR s semees @0 O

o DIARIO EL ESPECTADOR DIGITAL

Diego Fernando Gil y el saber
sobre las enfermedades raras 14 DE MARZ0 2021

Gente 14 mar 2021 - 9:00p.m
: Redaccion Entretenimiento

La cabeza de la Federacion Colombiana de Enfermedades Raras habla

sobre el CER (Claster de Enfermedades Raras), una iniciativa que trabaja = El LSPE{‘I“I[H}“ Jueves 25 de marno a8 o O O
a4 b e

para empoderar a los pacientes afectados con alguno de estos males

e

huérfanos. o _

SR R LT

o o @ ° #Cudl es la diferencia respecto a otras plataformas similares?

El Cluster de Enfermedades Raras (CER) es una expresion de lo que
significan las alianzas estratégicas, las cuales fortalecen la inclusion y &
empoderamiente del paciente, eso es justamente 1o que la convierta en
una plataforma innovadora en su clase. Programas como la ' Ruta de
formacion en hahilidades para el trabajo v el emprendimienta™, liderado
por la Fundacion Movistar, v el programa de “Acceso a emplen™, de
Homecenter, resaltan la importancia de unir esfuerzos v recursos para
promover un pais cada vez mas incluyente, sostenible v responsabla.
Ademas, la apertura de herramientas de formacion, consulta v relacidn de
diferentes actores, como pacientes, investizgadores y organizaciones,
basados en herramientas TIC, posibilita el alcance de esta iniciativa a
poblaciones que, por su dispersion rural o su falta de recursos
econamicos, no pueden acceder a estos contenidos, v es donde el cluster
se& convierte en la plataforma que facilita aprender, conocer y conectarse.

#0ué se puede encontrar en el Clister de Enfermedades Raras?

Diego Fernando Gil asegura que las enfermedades raras afectan al 2 34 % de la poblacién
colombiana. / Archivo particular

El CER cuenta con recursos coma el aula virtual, webinarios con expertos,
biblioteca digital, documentos de marco normative, material audiovisual,
T TSPICTANOR 3¢ Oferta especlal " Ma suscribo | informacidn de organizaciones de pacientes y médicos especialistas,

enlaces a centros de investigacion y bases de datos, y programas como la

“Ruta de formacion en habilidades para el trabajo v el emprendimisnta.

Mucha gente quiza desconozca el término “enfermedades taras”. jQue
son exactamente?




VI. Relacionamiento
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VIl. Dia mundial de Enfermedades Raras




Campaiia Dia
Mundial de las

Enfermedades Raras
2020

Federacion Colombiana
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#DiaMundialDelasEnfermedadesRaras

#AccionPorlLasRaras
Colombia

SOMOS DE
300 MILLONES
MUNDO

#AccionPorlLasRaras
Colombia

Campana dia de las
Enfermedades Raras ae T8F
2020 AU . SRS U BRER 2020

{E DISEASE DAY*

Dale la mano
a nuestra voz




Lanzamiento del libro
“Enfermedades Raras Del
diagnostico a las politicas

publicas”

Medellin, Cali Bogota y
medios de comunicacion.

| ENFERMEDADES RARAS




INFORME DE CIERRE

CONMEMORACION DIiA MUNDIAL DE
ENFERMEDADES RARAS

ANO 2021

RAREDISEASEDAY.ORG — G EiRe T ded GL RGeS




ACTIVIDAD # 1
CAMPANA DIGITAL EN REDES SOCIALES PARA

CONCIENTIZAR SOBRE LAS ENFERMEDADES RARAS
FEBRERO 7 - MARZO 7 DE 2021

DIA MUNDIAL DE LAS
W xr ENFERMEDADES RARAS

-  FEBRERQ 28
2021

R L -

RAREDISEASEDAY.ORG e
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COLOMBIA SE ILUMINA ESTE 28 DE
FEBRERO EN RECONOCIMIENTO A
LOS PACIENTES DE ENFERMEDADES

RARAS Y SUS FAMILIAS.

xYJ FECOER *

-

FEBRERO 28

DIA MUNDIAL DE Xz *
ENFERMEDADES RARAS Y FECOE
ILUMINACION DE EDIFICIOS Y oo
R MONUMENTOS

* 5;:?‘}(()* R - - =

il F . FECHA: MARZ0?2 DE 2021
EN CALI S ILUMING | S[(;‘YOORXIEE]”’S%CYM{]IQ:CU 12 ] yona: soom - 12350
EL MONUMENTO CRISTO REY , -

EN CONMEMORACION DEL DIA MUNDIAL por @ zoom QA {’R’s%éﬁﬁﬁ'ﬁ'ﬁ%“

DE LAS ENFERMEDADES RARAS
AGENDA

S:00 AM

INGRESO AL EVENTO
g us AM .
um FERNANDO GIL CARDOZD. GORE - INDIA 9
FECOER, DIRECTOR EJECUTIVD.

11:00 AM
9:15 AM GENETICA DE LAS
%mmosm LAS ENFERMEDADES RARAS

EM S INSTITUTO DE GENETICA HUMANA, 1GH.

mmsmw‘umlm. ,
INSTITUTO NACIONAL DE SALUD 11:30 AM

ENFERMEDADES RARAS - ACCION
9:45 AM %ﬁ&\g niulq‘rlaiis ASOCIACIONES
T it
ENFERMEDADES RARAS RARE (RSEASES INTERNATIONAL - RO!
B 2000

. ORGANIZACIONES DE PACIENTES

R Y TRANSFORMACION

DEBBIE DRELL. NORD

NATIONAL ORGANIZATION FOR

APOYAN MMA IMIISUSES

25 30PM i
eccorn Saam 5 BIIB CONGLLSIONES Y CIERRE



IMPACTO DE LA CAMPANA

Nuevos Seguidores 336
El nimero de personas que

interactuaron con su pagina. 72.621
Interacciones con las

publicaciones 2.947.181
Me gusta 6.016
Veces Compartido 1.510
Comentarios

58

-

)

RAREDISEASEDAY.0RG

FECOER




COMUNICADO DE PRENSA

Enfermedades Raras: 1 de cada 20 personas
pueden sufrirlas y no saberlo

. Se estima que 1 de cada 20 personas viviri con una Enfermedad Rars
on aigun momento de su vida y no existe cura para la mayoria de elas.

. Los 300 mitlones de personas que viven con una Enfermodad Rara en
todo ef mundo y sus famitas enfrentan desafios en su vida diavia, entre ellos
recidic un ™ yel soclal.

El Dia Mundial de las Enfermedades Raras (ER) se conmemans desde o afo
2008 el Uitimo déa de febreco con miles de evertos a rwvel global y una gran

la dad de un acceso o dagndsdco,
tratamiento, alencdn médca y para las personas
por una Ent Rara y sus famias & omadotes de
o de la salud, representantes de la
Industria y of pablico en general '
Existon més de 7000 E Raras , iy ¥ 0
Siendo en su may de ongen g , son pleas en su . ol
afectar tan pocas per N DO o oh

mmmm-mmm

famikas resulla una odsea de 5 a 30 afos cbtenendo un AAENONSCO ¥ o tempo

Racas es poco en los P am, Daoawoh
yoria de W d prof | so onenta a erdy P las
resulta sorprendente @ Incluso  tenen  dé) o

@0 Do provaie puedan generar una problematca gobal de

! Mg Veww racedsemeday oy

FAVILLANEDA, A ot 30 (ndermuncades rars 0o madiase) 060K QU MIuren un PO eniogu
SO, A S5 San Navirta, Pamptons, v. 30, 1. 2, agoute J0O7 - Diponisie #n  accodeds en 91
O 2014 M /)0n Bon 10 ANT1/SEL NP 4427 I00TOMN000S

ACTIVIDAD # 2

FEBRERO 22 DE 2021

e
:«"\\'

~

5’? FECOER

RAREDISEASEDAY.ORG

En Colomb 2198 Erfer Raras’ y existe un regiatro
amaam'mwmmwamm
dea puede on més de un milidn
cn md pe con por la F
CW.&EMR:&;(FEOOER)

La federacion esta desarrcilando el Dia dal de

Emuumwmum-wnmm Lanoche
del 28 de febroro se fuminardn edéicacones con los colores Garacieristicos del dia
mundal, ontre 108 cuaies estan of Movistar Arena do la cudad de Bogoth y of
Viadueto Provincal de @ oudad de Bucaamangs. El peéxmo 2 de marzo se
levard a cabo el Foro intemacional “Soy Raro, Soy Unico™ donde se expondrd el

fas Enf d Raras on C y o mundo. F Lol 4 de
mmuwumasmmmm»m
vriual de cor on Que se esta 3 en alarza con la
Wasmymuwamawm
La de estas ymw.m”umw
wulu da & la artalacdn de con los acwees,
que pr s On integral y o ¥
rmumummm
Mas wdomacdn
Dvego Femando Gil Cardozo
Directer Ejecutve
F o C de Ent Racas (FECOER)
Cel +57 311 3717055

Email presdencia@fecoer org

" Resotuein 5205 g am—
D wwe mina s 0oy s e sl aty Tidicecalhatn BIDE DL Didrwaohcon R0 g

WMW.MQUMWIM) Dcremtre 2000
Rarm (FRCOIR), sealisd of cllculo Se pacienten por cada una

Ot 1s 0l Gade GEHTRIE €8 o LuTade B¢ Erturmediie Hudrtanis 06 W Resohadn G410 de 021 con
bt €0 U v Euiencids presentaden Dirs Cada wha de evin erfermedades on of porl Orphaset (hine de
Matoh ewortped sobve enbeemedides firkn Y medeieinton hutdtinos) Gon fentadn et
aprowimadirmente un 255 % de poblacon colemibiing Mectids por dgpuna de b Enfermedades Raras, b
QuE MEVCs scroumadaTeTte un meASe (e M pacentn

ENVIADO POR CORREOD
MASIVO A 183 CONTACTOS

PRIORIZADO: SALUD EL
TIEMPO, EL ESPECTADOR,
RCN TV'Y RADIO, CARACOL

RADIO Y PUBLIMETRO.



PROGRAMA TARDES DEL SOL - CANAL TELEPACIFICO
FEBRERO 24 DE 2021

Z2demarzoalas 543 pm. -

“ . Asociacion latinoamericana para las Porfirias

Aqui les compartimos la entrevista completa que realizamos el dia 24

EN EL PROGRAMA TAB[]ES - de febrero, en Tardes del sol por Telepacifico.
DEL SOL DE TELEPACIFICO = - :

HABRA UN ESPACIO PARA HABLAR SOBRE
ENFERMEDADES RARAS. ;

[Em MIERCOLES 24 DE FEBRERO
28 J ENTRE LAS 2:00PM Y 4:00PM

INVITADA:

YOUTUBE.COM
Entrevista en Tardes del Sol .
En el marco de la conmemoracion mundial de las enfermedades ra...

RAREDISEASEDAY.0RG



MESA DE ENFERMEDADES RARAS ANTIOQUIA
FEBRERO 25 Y 27 DE 2021

~ ENFERMEDADES

o, RARAS

A1300PM | RARAS PARA ANTIOQUIA

MESA ENFERMEDADES

UnlradaAde
ANTIOQUIA prara COLOMBIA

en Conmemoracion del Dia Mundial de Ias Enfermedades Raras

8:00 - 8:30am |NTRODUCCION PRESENTACION DE MESA DE TRABAJO DE ANTIOQUIA.
8:30 - 9:00am GENERALIDADES DE LAS E H. Dra NATALIA MEsA.
9:00 - 9:30am Lecistacion pE Las E H. Dr Gustavo CampiLLO.
9:30 - 10:00am AspecTos NEuroLOGICOS DE LAS E H. D BLair Orriz.
10:00 - 10:30am MepicamenTos en LA E H. Dr Usier GOMEz.

10:30 - 11:00am AumenTos eN LAS E H. Dra IsaBeL PALAZON.
11:00- 11:30am Experiencia e Vioa paciente con E H. Sra Sara Borero.
11:30 - 12:00Mm EXPERIENCIA FAMILIAR - IMPORTANCIA DEL CUIDADOR EN E H.
Sra Maria ZoraipA MoRALES,

12:00 - 13:00pm PaNEL PrecuNTAS, MoDERADORA. DRA NATALIA MESA.

RAREDISEASEDAY.0RG

DIA
- FECHA | HORA

- ENFERMEDADES 27 10:00AM | | MESA ENFERMEDADES
mmeoseaseonve |4 A\ RAS FEBRERO |A1200M| |RARASPARA ANTIOQUIA

r de Mu Tus

enCon memomcnondeIDlaMundlaIdelasEnférmedadesRams

2 | WATEIALES
= =% PINCELES
ENFERIVIEDADIES | " - BASTIDOR DE 3030

PARA ANTI@@UIA, E :
HEALZATALIE DEPOTURARS A =
AVISIBIIZAR NUESTRA it~ A® < SLANCA DES®

C©MUN'EAD B R, -TErEmshE D

ccccccccc

PEAUENAS
| PERSONAS
LATINAS

Asociac:on red para la vida
o Azul
,,,._,_ Fundacién para las Porfirias

Fundacion

Corazdnde Cristal



FORO ACEMI: «SISTEMAS DE GESTION E INTEROPERABILIDAD PARA LA

GESTION DE LAS ENFERMEDADES HUERFANAS EN COLOMBIA>
FEBRERO 25 DE 2021

RAREDISEASEDAY.0RG




FORO LATINOAMERICANO DE ENFERMEDADES RARAS

FEBRERO 25 DE 2021

0 s | E é
PARFDISEASEDAY 0RG
RA R 0 Una realidad de hoy

PARA QUE LOS RESTANTES W s e i

Historias de vida y Buenas Practicas en:

364 No |.0 SEAN ™ Comunicacién: Car s Medos 08 Comt i con mensaje

claros. Buen uso de & cloria Salz - ACOPEL
@i Ruta del paciente: Un faro en la navegacion def sistema de salud

Hablemos de Enfermedades Raras Derian Vasquez - APPEL
Este domingo, miles de personas de los 6 L 2
continentes celebraran el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras bajo el lema: "8 Coordina: Lic. Ignacio Zervino

somos muchos somos ' v Master en Administracidn y Pollticas Pablicas
’
fuertes y Somos - ’ CONVERSATORIO: Mejores praclicas - Mejores Acciones
OI(JU//OSOS n\ C pAaMOos ar las buenas practic
Por eso antes = : ¢ smprana e Incidencia en

queremaos oir: o Nic
La Voz del Pacienle_ O Elicer Quispe (ALIBER Ecuador)
3 A ) e Deolinda Acosta (Asociacion Uu Paraguay)
? \ © Luciana Escati Peialoza (FADEPOF)
REGISTRO RS

(™ Diago Gl (FECOER)
ID:108-535-787

Reflexion Final: Juan Carrion. Presidente de la Alanza
Iberoamericana de Enfermedades Raras

Cenroumas )uvs'zuu Dy 12 horas

13 horas

14 boras

N 15 boras

A d SR A AR ST 18 hoess

’?" FECOER
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CARACOL NOTICIAS AM TV
26 DE FEBRERO DE 2021

ENLACE: _
https://noticias.caracoltv.com/colombial/la
-enfermedad-rara-de-este-joven-llevo-a-
establecer-que-40-personas-de-su-
Socor ‘NoticiasCaraco familia-estaban-afectadas

MARIA ISABEL ACEVEDO a>
PDTA. FUNDACION ATROFIA MUSCULAR ESPINAL COLOMBIANA 34




CARACOL NOTIGIASAM TV
26 DE FEBRERO DE 2021

ENLACE:
https://noticias.caracoltv.com/colombia/la 3
-enfermedad-rara-de-este-joven-llevo-a-

establecer-que-40-personas-de-su-
familia-estaban-afectadas

Por: Noticias Caracal | 26 de Febrero, 2021 OV

We
' ) FECOER
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SUPERNOTICIAS DEL VALLE TV
27 DE FEBRERO DE 2021

/g/ DIEGO GIL
—F Dir. Ejecutivc; FECOER

W
_ ’ﬁ? FECOER
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NOTICIAS RCN TV
28 DE FEBRERO DE 2021
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- ] noticlasren.com

mawmmmmymwwmmm Més sacctones

Enfermedades huérfanas: una lucha diaria por recibir
atencion oportuna

v

GINA PAOLA GAMA B %
VICEPRESIDENTE FEDERACION ENFERMEDADES RARAS” -

»
’e

El diagndstico de una enfermedad huérfana en muchas ocasiones es tardio y dificulta ain mas la condicion de los
pacientes.

D % =

28 Fab 2021 1422 | Por Notidasren.com

En el munds hay mas de 7.000 enfermecdades raras, patologias que afectan a menocs de uno de cada 5.000 habitantes. E) 30% de estas tienen
origen genético.

En el Déa Murdial de |as Enfermedades Huérfanas, Jos paci hacen un i do a los gob y las institucs de salud para gue sus
derechos sean respetados y el access 2 tratamientos y sarvicics médicos no se conviertan en una barrera para mejorar su calidad de vida.

Cercade 58.564 p en Colombia han zido disgnosticadas con una enf dad rara, este o5 el reparte qus tiene 3 la facha el Ministerio
de Salud. En el pais se han reconccido apraximadamente 2.790 enfermedades raras.

’)? FECOER

RAREDISEASEDAY.0RG g

NOTICIAS RCN TV WEB
28 DE FEBRERO DE 2021




TELEPACIFICO NOTICIAS TV
28 DE FEBRERO DE 2021

i ‘\

Enfermedades necesitan mas
investigacion




90 MINUTOS NOTICIERQ TV
1 DE MARZO DE 2021

UNA DE LAS CLAVES PRINCIPALES ES EL
' DIAGNOSTICO TEMPRANO DE LA ENFERMEDAD

RAREDISEASEDAY.0RG
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£l atwtiamao culdense Lok wn u
Copu Netcnel de Lanzwmnieitos e
=

3. nca Freduy levarto el oro en b
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LA PATRIA WEB
7 DE MARZO DE 2021

Foto | Cortesia | LA PATRIA Natalia Granada Ciuenias tiana hoy un paquaio taller en su casa donce eallza
as tnbajos de dsafio grafica. Tambidn la gusia pintar.

Domingo, Marzo
Unas cakdense contd @ historis de vida, ressit uns siiuascion medics ke emergenos sanlar.
Ui expertas hasbiis del Seme. Ejerrgia

Elzabeth R. Rojas
LAPATRIA | Manizales

Una prusba médica 3 los 12 afos le entregd a |a disefiadora grafica Natalia Granada
Ciuentes, hoy 8, un diagndstico poco alentador para sus caracienisticas
Sindrome de Tumner

YA
Nz
—

FECOER
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2 |salud|
DEL GRUPO DE LAS ENFERMEDADES RARAS

Sindrome de Turner, en tiempo

chaldmuwmtunﬂuh‘ovﬂ..
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LA PATRIA IMPRESO
7 DE MARZO DE 2021
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BIENVENIDOS

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

AMCHAM COLOMBIA
3 DE MARZO DE 2021

Colombia

Afiitadla de Biogen inc

N

ZY" FECOER
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DRA. MARIA CONSTANZA LATORRE
FEBRERO DE 2021

Dia Internacional de las Enfermedades Huérfanas 2021

Desde el 2008 s= eligic para esta conmemaracion el ditimo dia de febrero, teniendo en cuenta que febrero tizne una
caracteristica especial porgue pueds ser bisiesto o no, v esto determina gue pueda terminar en 28 o 29, por esta condicion
particular gue lo hace diferente de los otros meses del ano, se selecciond en forma simbdlica como la fecha oficial del Dia
Internacional de las Enfermedades Hugrfanas o Raras.

El dia de hoy 32 busca visibilizar la importancia del diagndstico adecuado y tratamients oportuno en los pacientes que las
padecen y sus familias, con el fin de mejorar su prondstico y calidad de vida.

En Colombia existe un listado de las Enfermedades Huérfanas, que se actualiza cada 2 afios, ya que los pacientes
diagnosticados con estas enfermedades gozan de una legislacion especial para gue una vez confirmado el diagnostico e
identificado en este grupo de entidades, se pueda suministrar el tratamiento en forma oportuna.

En la dltima resolucion del Ministerio de Salud y Proteccion Social se incluyeron 2198 diagnasticos, cuyo manejo es de alta
complejidad dado que las manifestaciones pueden comprometer cualguier sistema del cuerpo v el espectro de los
paciemss comprometidos ez muy amplio, ya que incluye desde el nacimiento hasta laz edades avanzadas, y los
especialistas tratantes tambign pertenscen a un amplio grupo de especialidades: pediatria, neurclogia, genética, medicina
imerna, hematologia, endocrinclogia, gastroenterologia, reumatologia, neumologia, cardiclogia, cinugia, ortopedia, entre
otros. Que s2 intagran a grupos multidisciplinarios gue cuentan con el apoyo de enfermeria, nutrician, psicologia, terapia
fisica v ocupacional, trabajo social, etc. ¥ en esta época por la pandemia ha cobrado gran relevancia la comunicacién no presencial por medio del empleo de plataformas tecnolagicas que han permitido que se continde la
educacion y el acceso a los medicamentos.

Adicicnalmente contamos con organizaciones que apoyan al paciente en forma integral como l&E&deracion Colombiana de Enfermedades Raras (Fecog fecoerorg) , Fundacion Colombiana para Enfermedades Hugrfanas
(Funcolehf, www.enfermedadeshuerfanas.org.co), Fundacion para el apoyo solidario de los pacientes con enferm T htips. www.fundaper.org/ ) , Asocizcion Colombiana de Pacientes con enfermedades por

depdsito lisosomal { Acopel, htps:fwww.acopel.org.coflaweb/), etc.

En 2021 se inicia el trabajo de la Mesa Macional de Enfermadades Huérfanas, en Colombia, con la participacicn del Ministro de Salud y Proteccion Social, Superintendencia Macional de Salud, Cuenta de Alto Costo, Asociaciones o
Sociedades Cientificas, Asociaciones de pacientes de enfermedades huérfanas/raras, Academia EPS, IPS, Asociacion Colombiana de Hospitales v Clinicas. Esta mesa tiene un cardcter consultivo, informativo v orientador, para la
toma de decisiones dentro del Minsalud, mediante reunicnes periddicas durante el transcurso del afio.

Finalmente, ez importants tener en cuenta gue, en los Utimos afos, gracias a los avances de |a ciencia se han descubierto nuevos tratamientos para muchas de estas enfermedades, lo cual hace mas esperanzador el panorama, y
aunque todavia nos faltan tratamientos para muchas, los estudios contindan & nivel mundial.
Fuente: https:www.minsalud.gov.co/salud/publica/PENT/Paginas/enfermedades-huerfanas_ aspx

www. fecoer.ong

. . https://dra-mconstanzalatorre-reumatologa.com/noticia/24/dia-mundiaI-enferngt.ed
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DR. AKI/BLOG
FEBRERO 26 DE 2021

Unj ) aciznas tienen un tratamiento especifico, explica
BIENESTAR Y SALUD TENDENCIAS ) .
. FECOER, Federacion Colombiana de Enfermedades Raras

HOY ES EL DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMED ADES RARAS En &l mundo se han identificado entre 6,000 y 7,000 enfermedades huérfanas. *1 de cada 20 personas

vivira con una enfermedad rara en algin momento de su vida. A pesar de esto, no existe cura para la
FIEACEOZR 207 POR: GISELLE BERNAL SERRANO mayoria de las enfermedades raras y muchas no se diagnostican”, asegura rarediseaseday.org
Escrito y revisado por el comité editorial médico

El primer afic gue se conmemord este dia fue en 2008, que fue un afio bisiesto y, por lo tanto, se eligic el 29
de febrero como Dia Mundial de las Enfermedades Raras, precisamente por la rareza de |a fecha. En afios
no bisiestos, se celebra el 28 de febrero, un mes diferente a las 11 restantes.

& 6 claves para subir las defensas y fortalecer tu sistema inmunolégico

¢{QUE DIFICULTADES DEBEN SUPERAR LAS PERSONAS CON
ENFERMEDADES HUERFANAS?

De acuerdo con informacion propia del Ministerio de Salud, los pacientes con este tipo de enfermedades
tiene:

— Inconvenientes para obtener un diagndstico exacto.
— Opciones de tratamiento limitadas.
- Poca o ninguna investigacién disponible scbre su enfermedad.

- Dificultad para encontrar médicos o centros de tratamiento con experiencia en tratar una enfermedad
especifica.

FECOER
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REDACCION SALUD W GElUniversalCtg

DIARIO EL UNIVERSAL DIGITAL ===
FEBRERU 26 DE 2021 L I@n Colombiana de Enfermedades Raras@wel

Instituto de brrores mmatos des etstotEmo aen) de la Pontificia
Terapia génica en COlOlIlbi:l' grealidad o ﬁccién> Universidad Javeriana, se unen en el marco del Dia Mundial de las
o , o , N Enfermedades Raras con el proposito de revisar los avances de la terapia
La terapia génica es un conjunto de técnicas que tiene el fin de tratar enfermedades raras corrigiendo el defecto L . . .. . .
genético del paciente genica en Colombia y entregar informacion de valor a pacientes y cuidadores,

Se calcula que existen entre s.oooy 7.000 enfermedades raras. Enla
actualidad, para estas patologias de ongen genetico no existe una cura, solo
tratamientos gue ayudan a mejorar la calidad de vida de los pacientes y
maodifican la historia natural de la enfermedad. Algunos cientificos expertos en
este tema consideran que esto esta cambiando a traves del uso de la terapia
genica que ha supuesto una revolucion en la manera de abordar el tratamiento
de este tipo de enfermedades.

La terapia genica es un conjunto de técnicas que tiene el fin de tratar
enfermedades raras corrigiendo el defecto genético del paciente En la
mayoria de los casos, consiste en introducir una copla sana de un gen
defectuoso en las células de la persona 3 Segan FECOER, “EL diagndstico y
tratamiento oportuno hace la diferencia en la calidad de vida de los pacientes
con enfermedades raras vy sus familias, teniendo en cuenta el retador camino
emocional, fisico y financiero de quienes padecen estas enfermedades’y

De acuerdo con el doctor Ignacio Zarante, profesor e investigador del Instituto

de Genética de la Universidad Javenana, la Administracion de Alimentos y

Medicamentos (FD&) de los Estados Unidos, tiene un listado de diferentes

(_'J, o _ e > D
7 o | Y o3 ¢, "HREE

" .
FECOER https://www.eluniversal.com.co/salud/terapia-gq;
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AMCHAM COLOMBIA
MARZO DE 2021

Los panelistas, nacionales e internacionales, en consenso destacaron que la innovacién e inclusion de
tecnologias ha permitido Llevar los diagnosticos de Enfermedades Raras a un escenario mas avanzado
CHAM Condzcanos Servicios~ Eventos~ Comunicaciones ~  Afiliarse~  Micrositios~  Soy Afilado i~ ¢ otorgando mejores tratamientos a los pacientes. Se debe continuar avanzando en este frente para velar por los

--------------

......... derechos de los ciudadanos.

Senadora Bl.el. propone que I’eforma tributaria debe inClUir En ese sentido, Flaminia Macchia, executive director Rare Diseases International, aseguro que la innovacion ha
herl'amientas para garantizar tratamientos de sido llevada por la ciencia y el mercado, por lo que es necesario que ahora sea dirigida y enfocada hacia los

pacientes. “El foco de nuestras acciones a nivel global es empoderar a los grupos de pacientes, defensores y
Enfermedades Raras representantes para fortalecer los sistemas de salud locales’, dijo.

Diego Gil, presidente de la junta directiva de FECOER, destaco que las barreras del sector se han elevado por el
Mas Noticias Colombia tema del covid-19. “Hay muchas dificultades, sobre todo, para garantizar que los pacientes puedan tener
adherencia a sus tratamientos y controles. Afortunadamente, muchas de las institucicnes han podido
desarrollar ciertas alternativas, desde el punto de vista digital, para poder agilizar algunos procesos y garantizar
las teleconsultas, medicamentos y la no exposicion al virus”

Por el lade de los pacientes, Durhane \Wong Rieger, Chair of the Patient Advocacy Constituent Commitee, afirmo

que el papel de la innovacion en el tratamiento de Enfermedades Raras ha permitido entenderlas, al tiempo .

gue se desarrollan nuevas terapias y pruebas medicas que han llevado a que los diagnasticos y procedimientos i
.

Exportaciones

Plan Vallejo Exprés . .
reduce a la mitad proceso sean mas especificos.

de aprobacion ) o ) ) o
Martha Sosa, presidenta de la Asociacion de Lucha contra la Esclerosis Multiple (ALEM), coincidio con los

panelistas que la coyuntura sanitaria ha afectado las atenciones medicas de los pacientes diagnosticados con
Enfermedades Raras, ya que ha retrasado todo el proceso, generandoles inquietudes emocionales. Sin
embargo, ha sido un reto para las instituciones combatir esta situacion por medio de la tecnolegia e introducir a
los pacientes en este mundo. En adelante, el reto continta siendo la construccion de politicas publicas para
llevar la voz de los pacientes a espacios donde sean tenides en cuenta.

Acceda al conversatorio completo aqui

https://amchamcolombia.co/es/noticias-colombia/senadora—bleI—propone—que—reforma—tributaria—debe—incluir—her{ramjer)tas- e k' i
para-garantizar-tratamientos-de-enfermedades-raras/ '
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EVENTO FUNDACION FIP
MARZO 2 DE 2021

CONFERENCISTA:
DR. CARLOS JULIO MONTOYA

VACUNA PHDINUNOLGIA
CONTRA COVID 19

Y PACIENTES CON pirr
INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIA§'

SIGUENOS EN: @ Funpacion Fip




CABLENQTICIAS PROGRAMA «LA OTRA CARA DE LA MONEDA~
MARZO 24 DE 2021

d pe=
A
JESUS GONZALEZ PAEZ

ESTUDIO CABLENOTICIAS
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OTRAS ENTREVISTAS

FEBRERO 18: ENTREVISTA RTVC
FEBRERO 20: EVENTO ALEM
FEBRERO 24: ENTREVISTA RTVC
MARZO 2: ENTREVISTA RCN RADIO




; ILUMINACION DE EDIFICIOS Y MONUME

RAREDISEASEDAY.0RG

ACTIVIDAD # 3

FEBRERO 28 DE 2021

BOGOTA
MOVISTAR ARENA

ENLACE VIDEO:
https IIfb. watch/4qchJOJZn/
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ENLACE VIDEO:
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. ACTIVIDAD # 4

ZOOM
LM « Participantes:

FACEBOOK LIVE
« Personas alcanzadas:
Interaccioén:
Reacciones / Me gusta:
« Comentarios:
Veces compartido:

ENLACE FACEBOOK LIVE:
https:/[fb.watch/4qczLJhnjC/
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: lNS Disposiciones para implementar el sisterna de informacion de
- pacientes con enfermedades huérfanas

Entidades responsables del reporte: EPS, ET ¢ IPS bajo los
procedimientos establecidos por ef Ministerio de Salud

(Fases para la recopilacion y consolidacion de fa Informacion
- Fase inicial: censo de pacientes a través de la CAC, (2013)
Segunda fase: reporte de pacientes nuevos al Sivigila. (2016)

DECRETO 1954

DE 2012 Fuente de informacion SISPRO: integrara el censo inicial y demas
fuentes para consolidar el Registro Nacional de Pacientes con
Enfermedades Huérfanas

Certificacion de la veracidad de la informacion es responsabilidad de
las instituciones Que reportan
Validaciones y auditoria: definidas por el Ministerio de Salud

Obligatoriedad del reporte para acceder a los recursos por
prestaciones de salud no financiadas con recursos de la UPC

WHO Collaborative Global
Network for Rare Diseases
(CGN4RD)

2029 Scaling up and Operatioral Network

2034 Evaluaton and Rerewal

RAREDISEASEDAY.ORG
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VIII. Participacion en eventos y programas de
formacion




Eventos

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

e Septiembre 22: «Programa Tome nota» Canal Telecafé

* Octubre 29: XVII Congreso Gobernar Salud 2020 - COSESAM

* Noviembre 4: «Enfermedades raras-Retos y Valor de |la innovacidon cuando no hay alternativas».
AMCHAM Colombia.

 Noviembre 4: «Las organizaciones de pacientes y su papel frente a los desafios de la atencion en
salud» Congreso Cardiolili. Fundacion Valle del Lili

* Noviembre 27: «El trabajo de las organizaciones de pacientes para lograr el acceso a la atencidn

integral en salud». Los retos y oportunidades en el diagndstico oportuno y atencion
integral de la Hipertension Pulmonar. Senado México.
* Noviembre 28: Evento 11Q Latam

“"FECOER

Federacion Colombiana
—— de Enfermedades Raras




Programas de formacion

* Agosto - actualmente: Convocatoria Arrecife. AFIDRO.

* Agosto — Diciembre: Taller Empoderamiento digital. Roche.

e Agosto 2020: Diplomado «Buen Lider Control Social en Salud» Superintendencia
Nacional de Salud.

e Septiembre 2020: Diplomado «Salud en Colombia». Universidad Pontificia Bolivariana.

* Septiembre - actualmente: Diplomado «Salud e innovaciéon farmacéutica». Universidad Nacional

Autdnoma de México. AFIDRO.

“FECOER

Federacion Colombiana
- —— de Enfermedades Raras




6. Estados Financieros 2020




FEDERACION COLOMELAMA DE EMFERMEDADES RARAS
Estados de situacion financiera
(En pesos Colombianos)

31 de diciembre 31 de diclambre
Nota de 2020 de 2019
Activos
Efectiva 4 3 20,519,399 35,837 497
Deudores comerciales y otras cuentas por cobrar 425,000 -
Total activos corrientes b ] 20,848 399 35,837 487
Equipos 5 3 4,163 486 6,725,341
Total activos no corrientes 4,163,486 6,725,341
Total actives 3 25.111,885 42 552 B3R
Pazivos
Acreedores comarciales y otras cuentas por pagar G 12,219,000 15,946 804
Otros pasivos no financieros 7 704.440 427,800
Total pasivos corrientes ] 12,923 440 16,374,604
e n e l a Total pasivos % 12,923,440 16,374,604
Resultados acumulados 26188234 29,314 923
Resultado del ejercicio {13,988 T88) (3,126,689)
Total patrimonio 5 12 188 445 26,188,234
Total pasivos y patrimonio 3 25,111,885 42,562 838

Las notas que se acompafan son parte integral de los estados finanderos.

FECOER

Federacion Colombiana
de Enfermedades Raras




FEDERACION COLOMEIANA DE ENFERMEDADES RARAS
Estados de resultados
(En pesos Colombianos)

Afios terminados el 31 de diciembre de: Nota 2020 019
Operacionas continuas

Ingresos por donaciones & -] 45,000,000 58,424,120
Utilidad bruta ] 45, 000,000 58,424 120
Otros ingresos - -
Gastos de administracidn 9 {40,350,775) (60,279.084)
Resultados de actividades de la operaclén 3 4,648,225 (1,854,.874)
Ingresa financiers 104,680 49,368
Costos financieros (1.253,704) (1,321,084)
Donaciones (17,500 000}

Costo financlero neto 10 3 (18,649,014) (1,271,715)
Resultado del periodo z (13,9499, 789) (3,126 680)

Las notas que se acompafian son parte integral de los estados financieros.

FECOER

Federacion Colombiana
de Enfermedades Raras




7. Presupuesto 2021




Resumen Presupuesto 2021

Ene Feb Mar Ar Ny lun Jul Ago Sep Oct Nov Dic Acumulado
2021 2021 2021 _ 202 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 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
ASOCIATIVA, CONTABILIDAD, ASISTENTE GENERAL Y DE
ORIENTACION, MANTENIMIENTO SISTEMA DE GESTION DE LA
CALIDAD
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

“"FECOER

Federacion Colombiana
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8. Proposiciones y varios




Cierre de la Asamblea




