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Si en el ano 2020 afrontamos retos como la pandemia, el 2021 fue el ano de mayor aprendizaje
para ALEM pues continuar en pandemial donde ya vimos estragos mas cercanos de tener un virus
amenazando la vida de quienes conformamos nuestra Asociacion, tuvimos un reto administrativo
mayor donde el avance importante que venia teniendo ALEM en su estructura fue afectado y nos
obligo a crear estrategias de sostenibilidad e integracidn para llegar al 2022 con una Asociacion
posicionaday superando crisis.

Alineacion con los objetivos de desarrollo sostenible
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Cuidande y Cuidandeme
En el 2021 se dio cierre a la cohorte 8 del proyecto contando con dos profesionales de fisioterapia que trabajaron la actividad fisica desde dos
angulos diferentes, para la gestidon de la salud mental y cognitiva se conto un una profesional en psicologia una especialista en neuropsicologia y
un experto en terapia alternativa de reiki, desde lo social contamos con el profesional en trabajo social y como terapia alternativa se conto con

una experta en biodanza que aunque solo se realizo de manera virtual hizo actividades que a la vez que obligaba a los pacientes a moverse en su
sitio y contribuyo con meditaciones para relajacion. El cierre del programa fue en abril

En el periodo se realizaron talleres con asistenciade 175 personas

Escala Blenestar Mental Warwick-Edinburge (EMBWE) Escala para la Autoevaluacién para la Depresion Escala de la marcha MSWS-12

de Zung

ESPERADO IGUAL O MENOR A 57 (+/8) ESPERADO IGUAL O MENOR A 50 Miéximo: 60 (Entre més alto el puntaje mayores las quejas en funcién fisica)
Periodo Enero — Abril 2021

Conclusiones: En la esfera emocional relacionada con sintomatologia depresiva se mantienen niveles elevados de quejas. Tras las asesorias llevadas a cabo tanto por psicologia como por las
terapias complementarias, se evidencia disminucién en dichos niveles, mostrando el beneficio en los procesos realizados.

se identifica en el 50% un compromiso cognitivo, muchos de los participantes no asocian el declive cognitivo con la enfermedad de base. Esto es evidente en el cuestionario de auto-reporte
realizado frente a las dificultades evidenciadas. Durante las asesorias se perciben a nivel cognitivo discreto aumento en las quejas cognitivas, lo cual puede ser explicado por un aumento de
la introspeccion en las dificultades presentadas.

A nivel fisico, se presenta una cohorte con quejas altas en declive de funcionamiento fisico, tendiendo a disminuir discretamente con las asesorias,
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Tnclusién del secton dalud a la preblemdlica de las pensonad cen EM
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Asistentes eventos Pacientes y profesionales Expertos 81

Practica Médica Solidaria con la EM se realiz6 con apoyo de la Alcaldia de Medellin por
plataforma VIMEO y no reportaron asistencia

Lactrims 2021 Bogota Pacientes 47

Actividades enfocadas en incidencia en politicas publicas

1. EL MINISTERIO DE SALUD Y PROTECCION SOCIAL, A TRAVES DE LA DIRECCION DE
REGULACION DE BENEFICIOS, COSTOS Y TARIFAS DEL ASEGURAMIENTO EN SALUD, NOS
INVITARON A PARTICIPAR DE LA FASE DE NOMINACION DEL PROCEDIMIENTO TECNICO-
CIENTIFICO Y PARTICIPATIVO DE EXCLUSIONES 2021

2. “Consenso basado en evidencia para definir los indicadores prioritarios de medicion, evaluacion y
monitoreo para la gestion de riesgo por parte de aseguradores y prestadores en pacientes con
esclerosis multiple en poblacién general en Colombia”.

3. Evento académico sobre Esclerosis Multiple, un espacio privado y exclusivo liderado desde
CONSULTORSALUD, para identificar barreras de acceso, retos para prestadores y pagadores y el
papel de los diferentes actores y pagadores

4. Participacion en las diferentes actividades de FECOER y MESA DE ENFERMEDADES HUERFANAS
CAPITULO ANTIOQUIA



CUENTA DE ALTO COSTO

REPUBLICA DE COLOMBIA
Fusdo Combiend de Erdenmezdes de Ko Costo - o iy Sk et

Bogoti D.C, 28 de naviembre de 2021
CAC2996

Doctora

Martha Elena Sosa Parra

Asociacion de Lucha contra ia Escercsis Multiple
Ciudad

ASUNTO: Solicitud participacion en consensa de indicadares para esclerosis multiple en pobéacion
general

Respetada doctora, reciba un cordial salsdo;

Continuando con las actvidades programadas parz el desamollo de herramizntas que permitan |a
medicién de |a gestidn del riesgo en enfermedades huérfanas; 1a Cuenta de Alto Costo viene

una reyisign sistemnd 2 la it + junta con la organizacidn de un plan de trabajo
para llevar a cabo la reunién de apertura y presentacidn de los avances del "Consenso basdoon
evidencio para definic los e medicidn, ¥ para o
gestidn de rlesgo por parte de aseguradores y prestadones én pacentes con esclerasis maitiple en
poblaciin general en Colombia”
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Durhane Wong-Rie

Master 1

Mauricio Angel

Juan Carmop Tudels

master 2

Patricia Davila

Javier E. Héndez...

Master 3

Santiago Marro...

Alexander Huertas
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Muestras #ConexionesEM pretenden la luz que
acomparie a las personas diagnostic

Campafia Dia mundial de la Federacion Internaxional de EM OOIIB)GIOIAEB
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Participacion en medios de Comunicacion para sensibilizacion de sobre la Esclerosis Multiple
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Reconocimiento Betsabé Espinal Movimiento DIGNIDAD

A las mujeres que luchan con dignidad
Por su trabajo en defensa de los pacientes con Esclerosis Miiltiple




Conexion aun en la pandemia
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Gloria Isabel Podnquu Maria Teresa Gorzalez Carmen Rodas Beayriz Elena Acevedi Gilda Restrepo
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Catalina Mary Luz Montoya Juan Camilo Virgen Se. Cristina Adriana Maria Acosta

Medios de interrelacion

WEB www.alem-colombia.org REDES SOCIALES fb, Instagram, Twitter, WhatsApp, ’ Goto
Meeting

En el 2021 tuvimos un cambio de la administracion del hosting y dominio de MINQA a DISENAMOS WEB con web master.

Reporte de periodo recibido por Disefiamos web No de visitantes 575 Secciones mas visitadas Home 44% Procedencia
de las visitas Google.com con 21% Facebook, Bing y otros en tres meses


http://www.alem-colombia.org/

Campana de recaudacion de fondos digital

Empresas Individuos

Membresias

Gobiernos

MOdelo Modelo Suscripciones
Donativo Asociativo

Fundaciones

Modelo
Fraductos Emprendedor

Servicios

R
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Capacitacién a equipo de ALEM desde la MSIF




Convocatoria “Desarrollo de recudacion de fondos digital para America Latina 2021” MSIF

Se presento proyecto Plan de Fundraising digital ALEM seleccionado entre 3 cupos

Se implememto botén de pago para donaciones @

Desembolso en Diciembre y se inicio en Noviembre con causion para 2022

Evento del afio

Pedaleo por la

ESCLEROSIS

MULTIPLE
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Tutoriales Cuidando y cuidandome

Unidad 1 - Conceptualizacién

Introduccion Material de Estudio Material de Apoyo Actividades

3 . == &
En el presente module van a encontrar ta conceptualizacidn de autonomia e independenaia; dichos conceptos

seran las herramientas para comprender mucho mej

los siguientes temas

La autonomia y la independencia son procesos en el que le cuidador tiene gran influencia y
deberd ser positiva y es aqui donde vamos a reflexionar el rol del cuidador en la adquisicion de
la autonomia e independencia de las personas con discapacidad

Plataforma VASED dificultades en la Migracion

Expiracion del convenio en febrero de 2022

Posible Alianza con Comfama para alojamiento en su servidor




Asociados y junta directiva
Composicion:
Asamblea de Asociados Junta Directiva

Interaccién y canales de comunicaciéon
Reunién mensual de Junta Directiva
Virtual, Reunion anual de asamblea
Virtual

Chats. Correos electronicos

Propuesta de valor: Asegurar la

Aliados y Donantes
Composicion:
Red latinoamericana de Asociaciones de EM LATEM
Fundacién Vased, Fundacién Probono,
Federacion internacional de Esclerosis Mltiple
MSIF, Fecoer, Mesa de Enfermedades Raras
Un Ensayo para mi Universidad CES, Universidad del paciente y la familia
Fundem, Fempa Red Compasiva UPB,
ACN Asociaciéon Colombiana de Neurologia
Fundacion Rodrigo Arroyave (CONECTADOS FRA)
Laboratorios Merck
Donantes particulares

Interacciéon y canales de comunicacion:
Entrevistas, Reuniones virtuales,

mails sitio web, redes sociales, chats
Declaracién de transparencia ALEM, politica de
relacionamiento con la industria

Propuesta de valor: Relacionamiento ético y



sostenibilidad de la Asociacién
a través de una gestion ética,
transparente y responsabl

Colaboradores
Composicion:
Administradora, secretaria
Voluntariado U. El bosque

Equipo multidisciplinario CC médico
Neuropsicologa coordinador
Fisioterapeuta, psicélogos,

trabajador social, Terapistas, talleristas
Comunity Manager web master
Voluntarias

Interaccién y canales de comunicaciéon
Reuniones, chats, correos

Propuesta de valor: trabajar en equipo
y lograr cada vez un equipo entrenado
en atender personas con EM

Proveedores

Empresas que apoyan el desarrollo de
Actividades de logistica de ALEM con
Servicios

trasparente que se alinee con el propésito de ALEM

Estado

Composicion:

Unidad de discapacidad alcaldia de Medellin
Asamblea de medellin, Secretaria de Salud, DIAN
Camara de Comercio de Medellin

Interacciéon y canales de comunicacién
Entrevistas correos,
Capacitaciones, chats

Propuesta de valor: interactuar con organismos
tomadores de decisiones para conseguir apoyar a las
personas con EM y poder visibilizar su problemética
e intervenir en la politica publica a su favor



Composicion:

Plataforma virtual Go To Meeting,
Telefonia celular Tigo, Mensajeria
Bancolombia, PSE

canales de comunicacién Solicitud de
servicios telefénica y via mails

Propuesta de valor: Entrega eficiente
y oportuna de servicio

Entre nuestros aliados
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ESTRUCTURA ORGANTIZACIONAL

Asamblea General
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CODIGO DE BUEN GOBIERNO
POLITICA DE TRATAMIENTO DE DATOS

POLITICA DE SEGURIDAD Y SALUD EN EL TRABAJO
ALEM POLITICA DE SEGURIDAD Y
SALUD EN EL TRABAJO Se contrato la realizacién de esta politica de salud y

seguridad en el trabajo y se implemento con
ALEM y sus directivas tienen el compromiso permanente con la reuniones a los empleados para explicacion de la
proteccion de la integridad fisica, mental y social de sus empleados, L ) L.
trabajadores, contratistas y terceras personas involucradas en sus politica y se acordd pagar tres meses a la técnica que
operacionesd al través de: La identiﬁcaciéndde peliglros, la evaluacidn, la elabord, para instruir a la secretaria y continuar
valoracion de los riesgos y la determinacion de controles que permitan su . : e
adecuada prevencion y/o mitigacion de las consecuencias en caso de que hacieéndola ella pero debido a las dificultades y que
se materialice un riesgo; la asignacién de los recursos financieros, tuvimos que entregar la sede a AMIGOS CON CALOR
fisicos, técnicos y de talentoc humano necesarios e implementando HUMANO no se ha continuado haciendo pues la
procesos de mejoramiento continuo del sistema de Gestion de Seguridad . .
vy salud en el trabajo, orientados a la prevencion de accidentes o mayoria de personal termin el contrato.
enfermedades laborales al control del ausentismo y a la preparacién de
emergencias en cumplimiento del marco legal vigente.”



CONTINGENCIA ESAL

Como se informo en Asamblea 2021 la DIAN nos tuvo en un silencio administrativo sobre la
actualizacion ESAL del 2020 que finalmente el contador Ivan Eusse no realizé y por lo cual fuimos
excluidos del registro como ESAL. Este ano tendremos que calificar nuevamente



ASOCIACION DE LUCHA CONTRA LA ESCLEROSIS MULTIPLE " ALEM"

ACTIVOS

ACTIVO CORRIENTE

Efectivo y Equivalente a Efectivo
Caja menor
Banco de Colombia
Fondo Fiduciaria

Cuentas Por Cobrar
Anticipo a Impuestos y Contribuciones
Otros Deudores Anticipos
Deudores clientes

Activos Diferidos
Programa de Capacitacion Virtual
Amortizacion de Programa
Software Plataforma
Amortizacion Software

TOTAL ACTIVO CORRIENTE

ACTIVO NO CORRIENTE

Cuentas por Cobrar a Largo Plazo
Cuentas por cobrar a Largo Plazo
Deterioro de Cartera

Propiedad Planta y Equipos
Muebles y Enseres
Equipo de Computo
Depreciacién Acumulada

TOTAL ACTIVO NO CORRIENTE

TOTAL ACTIVO

PASIVOS
PASIVO CORRIENTE
Acreedores Varios
Costos y gastos por pagar a Socios
Gastos Causados por Pagar -
Pasivo por impuestos-Retencién en la Fuente
Impuesto a las Ventas por Pagar
TOTAL PASIVO

PATRIMONIO
Resultados del Ejercicio
Reservas y Otros

TOTAL PATRIMONIO

TOTAL PASIVO Y PATRIMONIO

NIT 811.020.020-5
ESTADO DE SITUACION FINANCIERA A DICIEMBRE 31 DE 2021
(Con cifras comparativas al 31 de diciembre de 2020)

72 en pesos
Diciembre Diciembre
2.020 2.021
32.467.174
159.100 59.970
27.849.273 21.840.415
4.458.801 -
898.394
784.394 788.232
114.000 114.000
3.259.182
6.349.323 6.349.323
-3.880.140 -4.515.072
6.419.999 6.419.999
-5.630.000 -6.272.000
36.624.750
o
3.203.654 -
-3.203.654 -
4.193.483
2.457.245 2.457.245
5.300.890 5.300.890
-3.564.652 -4.870.555
4.193.483
40.818.233
Diciembre Diciembre
2.020 2.021
4.132.698
7.387.500 187.500
610.000
1.100.000 26.980
561.000
-4.354.802 -5.351.081
4.132.698
15.133.024 10.085.538
21.552.511 21.552.511
36.685.535
40.818.233

21.900.385

902.232

1.982.250

24.784.867

o

2.887.580

2.887.580

27.672.447

-3.965.601

-3.965.601

31.638.049

27.672.448

VARIACION

-99.130
-6.008.858
-4.458.801

3.838

-634.932

-642.000

-3.203.654
3.203.654

o

-1.305.903

-7.200.000
610.000
-1.073.020
561.000
-996.279

-5.047.486

-10.566.789

3.838

-1.276.932
cuidadores

-11.839.883

o

-1.305.903

-1.305.903

-13.145.786

-8.098.299

-8.098.299

-5.047.486

-13.145.785

ASOCIACION DE LUCHA CONTRA LA ESCLEROSIS MULTIPLE "

INGRESOS

Venta de Servicios
Donaciones

Plan Semilla

INGRESOS OPERACIONALES

GASTOS Y COSTOS OPERACIONALES
Gastos de Personal

Honorarios Plan Semilla

Honorarios varios

Servicios

Gastos arrendamiento

Gastos del Voluntariado

Labor de Fisioterapeuta y Psicologia
Honorarios

Gastos de Asamblea

Gasto de Impuestos

Gastos Legales y de Registro
Donacién de Mercados
Representacion y Realciones Publicas
Publicidad

Eventos pacientes

Gasto Provision Cartera
Depreciaciones

Gasto Amortizacién Software

Gasto Amortizacién Programa
Viaticos

Gastos Bancarios

Buses y Taxis

Diversos

RESULTADOS OPERACIONALES

INGRESOS NO OPERACIONALES

Reintegro Gastos Periodo Anterior
Rendimientos Financieros
Donaciones en Dinero

Ingresos periodo anterior
RESULTADO DEL EJERCICIO

NIT 811.020.020-5
ESTADO DE RESULTADOS INTEGRAL POR EL PERIDO TERMINADO A DICIEMBRE 31 DE 2021

(CON CIFRAS COMPARTIVAS A DICIEMBRE 31 DE 2020)
(Saldos exp! en pesos Ci i )
Diciembre Diciembre

2021 2020
0 0
0 79.736.000
0 17.109.232
o 4

30.366.488
37.815,00 0
- 15.675.000
2.919.000,00 0
449.990,00 0
600.000,00 1.440.000
- 7.115.000
- 27.270.000
21.428.976,00 8.400.000
- 0
- 386.000
477.900,00 2.919.600
- 3.696.110
- 424.389
- 4.889.294
- 1.470.441
- 1.922.200
1.305.903,00 [
641.999,90 2.347.467
634.932,30 14.183.176
- 60.000
186.903,00 222.785
159.010,00 1.018.550
1.524.059,00 2.161.362

-30.366.488

40.452.026
33469 3.041.420
15729 278.480

40402828

0 10.569.266

10.085.538

96.845.232

95.601.374

1.243.858

13.889.166

15.133.024

Variacién

0
79.736.000
17.109.232

0

-65.234.886
-37.815
15.675.000
-2.919.000
-449.990
840.000
7.115.000
27.270.000
-13.028.976
o

386.000
2.441.700
3.696.110
424.389
4.889.294
1.470.441
1.922.200
-1.305.903
1.705.467
13.548.244
60.000
35.882
859.540
637.303
-31.610.346

26.562.860

3.007.951
262.751
-40.402.828
10.569.266
-5.047.486



Saldo bancario a 31 de Dic de 2021 $21.840.424,54 no hay déposito de Fiducuenta
SALDO A Junio de 2021 $260.953,93 Bajo saldo 2do sem

Saldo bancario a 31 de Dic de 2020 $27.849.273,02 Fiducuenta $4.458.801,13
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MARTA SOSA
Presidente ALEM

Elabord Marta Sosa




