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Desde el ano 2020 ano en que la vida especialmente para las organizaciones sociales cambio
sustantivamente, ALEM sigue resilentemente afrontando cada vez los retos administrativos que
le han impedido continuar con el desarrollo creciente que se venia teniendo desde que se cambio
el tipo de administracion al trabajo por proyecto enfocado en mejorar la calidad de vida de las
personas con EM.

Las estrategias de sostenibilidad implementadas desde 2022 cuyo objetivo era llegar al 2022 con
una Asociacion posicionada y superando crisis se ha cumplido a pesar de continuar con
dificultades generadas por la solicitud de calificacién como ESAL a la DIAN

Alineacion con los objetivos de desarrollo sostenible
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. Cuidande Y Cuidandeme

Por la dificultad en la consecucion de recursos dada por la contingencia con la DIAN el proyecto Cuidando y Cuidando no se desarrollo sin
embargo algunas actividades aisladas lograron dar como resultado la integracion y motivacion de las personas afectadas con quienes tuvimos
permanente comunicacién y apoyo en algunas contingencias

En el periodo se realizaron talleres con asistencia de 230 personas
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Tnclusién del secton dalud a la preblemdlica de las pensonad cen EM

Eventos

¢Como es

PACIENTES Y

PROFESIONALES EXPERTOS

19 DE FEBRERD
EVENTO VIRTUAL POR GO TO MEETING
REGISTRO EN EL LINK DE LA DESCRIPCION
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5 de abril @

6:30 PM COLOMBIA
8:30 PM ARGENTINA

FEDERACIGN COLOMBIANA OE ENFERNEDAOES RIRAS.

Conversatorio con organizaciones
miembros de UPF
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EL PODER DE LA DATA
Y LA INVESTIGACION
EN ESCLEROSIS
MULTIPLE EM

19 DE NOVIEMBRE 2022
8 AM CENTROAMER)
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T2 M ARGENTINA, BRASIL, CHILE, FARAGUAY, URUSUAY

PROGRAMACION

10:00 a. m. Atlds de Esclerosis Multiple
Federacion Internacional de Esclerosis
Multiple. Rachel King - Paulina Arce
10130 am SIVIGILA Normativa

Sr. Gustavo Campillo Fundacion Rasa
Tlam Esclerosis Miltiple y SIVIGILA
Dra. Natalia Mesa UdeA

11:30 Recoleccidn de data en LATAM
Dr. Ricardo Alonso Argentina

ORGANIZA

AVAL ACADEMICO

12 m Avances en Investigacian de la EM
en Colombia

Dr. Carlos Navas MD Neurdlogo

Lr. Cesar Franco MD Neurdlogo

Dr. Jairo Quifiones MD Neurdloga
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Ensayo clinico para pacientes
con EM primaria progresiva
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El poder de la data

y la investigacién en
Esclerosis Multiple EM
19 DE NOVIEMBRE DE 2022 10 AM COL

Contaremos con la presencia de profesionales expertos
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Speaker Dra. Maria
Teresa Vieira

MEDICA

ASOCIACION ALEM
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Seminario
Itinerante del
Instituto de
Evaluacion de
Tecnologias en
Salud

IS -

Invitan:

[ 34 #UnEnsayoparakEM FUNDEQ) 112

Estas cordialmente invitado(a) a participar en el:

Objetivo: Desarrollar herramientas de educacion
einformacion para el involucramiento de
pacientes en los procesos de evaluacion de
tecnologias en salud en Colombia

Medellin




Asistencia a eventos
Pacientes y profesionales Expertos 41asistentes
Practica Médica Solidaria con la EM se realiz6 con apoyo de Biogenweb dra Natalia Mesa 80 asistentes

Tanto el de Pacientes y profesionales expertos como el de Practica Médica Solidaria con la EM tuvieron un
gran respaldo por parte de las siguientes instituciones Mesa de Enfermedades Raras de Antioquia,

Federacion Colombiana de Enfermedades raras FECOER, Federacion Internacional de Esclerosis Multiple
MSIF, Asociacion Colombiana de Neurologia,

RICARDO ALONSO CARLOS NAVAS CESAR FRANCO JAIRO QUINONES

Link de Conexién Plataforma Go To Meet

https://meet.goto.com/188511909 ﬁ* \\"1 ,’
@ www.alem-colombia.org : g :Y FECOER
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@O Marta Elena Sosa, Paulina Msif y 41 personas més 15 veces compartida
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Evaluacién de PRACTICA MEDICA SOLIDARIA CON LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Ve &

PFJAFTICA MEDICA

RICARDO ALONSO CARLOS NAVAS CESAR FRANCO JAIRO QUINONES
E M Link de Conexién Plataforma Go To Meet
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Felicitaciones por este gran trabajo, ejemplo de constancia y solidaridad ¢ &2

Actividades enfocadas en incidencia en politicas publicas

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

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



SESIONES

ORGANIZAN
e
#*Fecoer

EDUCATIVAS

Septiembre 2022

FECOER te invita a participar en las sesiones educativas
en el marco de nuestra Escuela de lideres.

Sesion 2
Septiembre 15 - 5:00 p.m.

Sesibn 1
Septiembre 8 - 5:00 p.m.

¥
Juan Pablo Acosta L asso - Pofesianal en
Gobierno y Relacianes Internacianales.

constitucién y responsabllidades
Wauticia Camarga Meza - Cuorlinsdus FSAL
Camara de Come-clo de Bogotd.

Sesién3 Sesion 4
Septiembre 22 - 5:30 p.m. Septiembre 29 - 5:30 p.m.
2 , :

el acceso a servicios de salud
Karen Cristing Karvicz Ovsa - Skioyada

y relaclonamlento con stakehelders
Juan ahle Acasta | asso - Profesional
en Gahiemo  fielaclones Internaclonales.

nmn 5
iContamos contigo! ‘? = ¥ e

Todos los jueves de septiembre via ZOOM o
Seran cuatro sesiones donde padremos compartir y aprender juntos de
diferentes temas indispensables para la formacién integral de un lider.
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Investigacion

ESCLEROSIS MULTIPLE?

es una estrategia de rehabilitacion beneficiosa para
controlar los sintomas?

¢SUFRES DE

iParticipa con nosotros en una evaluacion de actividad fisica con termografia infrarroja!

i Por la participacion en el estudio se entregard un plan
personalizado de entrenamiento, en pro de mejorar su calidad de
vida!

Enla Asociacién de lucha contra la Esclerosis Miltiple, ALEM;
Teléfono: 3128334851 - 3024641340 ; Correo:

Mari Castrillén

Mayor
Cel: 3017172096 - Investigadora

informacion:

com

Grupo de investigacion ITM
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Ensayo clinico para pacientes
con EM primaria progresiva
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CONSTRUYENDO FUTURS
Pedateo

| sclerosis )
((' //'/;: lliple
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RECAUDACION DE FONDOS ALEM -
00

2022

EVENTO CAMPANA Evento del afio

Pedaleo por la
Objetivo: Lograr un sistema de recaudaciéon de fondos digital para ALEM a partir del afio 2021 que
contribuya a la realizaciéon de programas que mejoren la calidad de vida de las personas con ESCLEROSIS

Esclerosis Multiple.
Actividades: Estrategia “Amigos de ALEM”
Ewvento digital Reto 30k
Ewvento Presencial y virtual PEDALEO POR LA ESCLEROSIS

MULTIPLE

PEDALEO POR LA ESCLEROSIS MULTIPLE G il v WWWALEM-GOLOMBIA.ORG
y B conel.apeyo de;

I

Descripcion: La estrategia se planted con el pensamiento de vincular a un tipo de deportista poco convocado
a participar en favor de causas sociales como son los ciclistas invitando a figuras publicas o influencers que
compartan con sus seguidores nuestro evento para atraerlos para participar y donar y haciendo un evento
presencial y virtual, para este ultimo se cred en la plataforma Strava de ciclistas un club ALEM POR LA

ESCLEROSIS MULTIPLE .
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ALEM

13:07 ©
Grupos

ACTIVO CLUBES

Explora clubes
Q Descubre otros clubes y encuentra rapidamente t
favoritos g.

ALEM por al Esclerosis Muiltiple N
4 ‘Colombia
istas ade s

Ciclistas Actividad Publicacior
2 [0} [0}
Ver el feed del club
ALTA MONTANA

Bogota, Bogota, Colombia
Ciclistas A des  Publicacione:

99 ‘IO.‘I 2

mmm Go Cvclina
~ " o

1
fx] el &
. ®

Inicio Mapas R

Registro final Club de Strava de ALEM 85 ciclistasque activaron el club y reportaron rodadas

.

. Descarga
B ™" la app Strava

1. Dirigete a la
secciéon grupos

2. Ve a Clubes

3. Explora Clubes

4. Busca
“ALEM por la
Esclerosis Multiple”

Pedalea con nosotros
Por todos los pacientes

de Esclerosis Multiple

. GORIGO g,

B |

M50 |




DIFUSION EN MEDIOS

|
g 13:48:08

Il »I © ois/120 @0 B & [« O ] o2

A PLENO DIA Teleantioquia Noticias HORA 13 NOTICIAS https://www.youtube.com/watch?v=V0n4bxzwLRw



https://www.youtube.com/watch?v=V0n4bxzwLRw
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ALEM

# Alem Medellin
ALEM 5 de abril de 2022 - &

gracias @darroyave5 por apoyar a
las perosnas con Esclerosis
Muiltiple

0> e

79 3
Personas alcanzadas Reacciones, comentarios
y veces que se ha...
\
34 B
Reproducciones de video Curva de retencién

de 3 segundos

Ver mas detalles del video
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Comentarios Ver todo
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« Estadisticas ®

Personalizado v 1 mar. - 12 abr.

Resumen de las estadisticas

Llegaste a un +26% mas de cuentas en comparacion
con 17 ene. - 28 feb.

Cuentas alcanzadas 15,2 mil
+26%

Cuentas que interactuaron 308
-68,3%

Total de seguidores 943
+9,6%

Contenido que compartiste

9 publicaciones

J‘

SE PAGO $1.300.000 EN PAUTAS

Reconocer Evento ALEM

Post: Los invitamos & nuestro event

Engagement Etiquetas

Publicacion de Instagram:

“invitamos a todos a pedalear p.

Post: ‘Cumpliendo #propositos2022

g

"Te invitamos a descargar la ap.

-
g

“#30KPorLaEsclerosisMultiple

SRR =1 3] 9] ¢

*8Propositos2022 Este aflo en

h Amigos de ALEM
! [22/12/2021) Promocion de Alem Me

Publicacion: ‘#SabiasQue La Esclero.

s
e 3
g

Publicacion: *#SablasQue En Colomb.

=
! [22/12/2021) Promocién de Alem Me.
. PublicacionNos preocupamos por |

Publicacion: "ALEM s una asociacio.
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Los costos de la campafia se separan en dos la Campafia de Fundraising que se estructuré para Adecuar una
estrategia de recaudacion de fondos para ALEM que se inicio desde 2021 al ganar la convocatoria de MSIF
BECA RECAUDACION DE FONDOS DIGITAL con un apoyo de 4500 GBP = 5931 US = 23.931.585 COP que
se destino al montaje de la estructura para tener un sistema de donacion individual a través de una pasarela
gue fue wompi de Bancolombia y se extendié hasta 2022 y otra camparia fue el Pedaleo por la Esclerosis
Multiple que tuvo unos gastos de Total $7.331.000 conto con un patrocionio de Laboratorios Merck y un registro
de inscripciones por valor de $12.820.000



PROGRAMACION

¥ €2 Enouentratus —
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Programacion

Me conecto, nos coneciamos

12 de mayo 24 de mayo 'EMpoderamiento +

. Educacién - Barrera
(virtual) 3:00 pm Las rutas integradas de
los servicios de salud
para esclerosis multiple
Sede: Fundacién Rasa BODAS DE PLATA ALE

Hotel San Pedro del

16/05

(virtual) Un ensayo para mi

9:00 am “Empoderamiento
+ educacion +
barreras " UPF

4:00 pm 25 anos de ALEM
Howel =an iRedio 10:00 am Mindfulness

del fuerte
2:00 pm  Reiki 2)‘/05

16 de mayo 5:00 pm “Construyendo redes Las RUt?s.lntegradas de
los Servicios de Salud

para la esclerosis
(virtual) miltiple” ACN nara Esclerosis Multiple

6:00 pm Ensayo clinico para —_——————————— 30/
aoe o Iluminacidn edificio Mindfulness, Reiki, Construyendo

rimaria progresiva i4 i i . 1
= e gobernacion Antioquia redes de Esclerosis Multiple

ILUMINACION GOBERNACION

Campana de frases de pacientes



No es uva enfermedad, es una &
~ @
cCOMPAnNEra permanente que .o
anndue vo la veas esta ahi, cuando
aprendes a Vivir cov ella veras que W‘XB.
. EsclerosisMultiple
tal vez o es una mala compaiiia,

solo es un recordatorio constavnte

de lo valiente dque eres. ¥ E"cue“trqtus

realmente vio es duro tewerla #co o
’ nexiones
ALEM
lo duro es que /ﬂ/ gaﬂ—& Me conecto, nos conectamos
espere que actues como Wumwiu%m de neselues depende 5i nes
L si no la tuvieras. y Tedo. saldni .,Z.’f” qu: ‘és Cuesnen Deg )
ALEM Claudia Mateela Ferey, Cane

Ana Maria Calle

Fhartin Sinckez

ALEM, Colombia




Campaiia Dia mundial de la Federacién Internacional de EM CONENTONES

Invitacion eventos

Fuimos invitados por otras entidades que tuvieron sus actividades particulares por la
conmemoracion del Dia Mundial de la EM




Me conecto, nos conectamos HConexionesEM

Dia Webinar Panelistas Mederador
Martes10  ¢Como incorporar hibitos de vida saludable Dra. Luz Karime Alviz Dr. Carlos Navas
7:00 PM si tengo Esclerosis Maltiple? Dra. Luisa Becerra
Martes 17 Suerio & Esclerosis Miltiple Dra. Karem Parejo Dr. César Franco
7:00 PM
Martes 24 ¢Como disminuimos las barreras en el sistema de salud Dr. Carlos Felipe Mufioz Dra. Claudia Guio
7:00 PM y cémo se generan politicas pablicas para mejorar el Dr. Gustava Campillo
acceso en la atencion de los pacientes con EM?
Lunes 30 “Construyendo Comunidades en Esclerosis Multiple” Sr. Luis Nova
5:00 PM Sra. Marta Sosa

Sra. Catalina Barajas
Sra. Xiomary Bermidez

™ Lourdes Morales - APEMED (Paraguay)
L) Apoyo en el momento del diagnéstico

Verénica Cruchet - EM CHILE (Chile)
Marta Sosa - ALEM (Colombia)
Acceso a los tratamientos

Por qué pertenecer a una organizacion de pacientes

Dr. Carlos N

Neurolo:

irectora

osis Multi
s Mltiple

EMpoderamiento
+ acion - barreras
% e H® =evur

ALEM

acems:  EMA  FUNDEQ)

g R
24 ARES.
)

®H @ L bm

Conversatorio con organizaciones
miembros de

Klomary Bermadez

- Siguencs en redes so

00

Ensayo clinico para pacientes
con EM primaria progresiva

ra Guzman Riofrio

na

Marta Sosa Parra
Mercedes Chavez - HECHO CON AMOR (Peru) Presidenta ALEM




Actividades ALEM en la Conmemoracion del dia de la EM

Mindfulness: "Atencion plena ¢ Mente llena o0 mente atenta?

Hablaremos sobre:

* Mindfulness (atencién plena)
* (Para qué?
« Definicion
* La practica

« Beneficios

Sanando en la frecuencia del amor

o _ap
+ o & &

o Alem Medellin ha tra

© 30 de mayo de 2022-@
MANEJO DE EMOCIONES
LA IMPORTANCIA DEL MANEJO DE LAS
EMOCIONES EN NUESTRI DIARIO VIVIR
©0

132 14
Personas alcanzadas Reac

Ver mas detalles del video




Rutas de atencion en salud para personas con Esclerosis Multiple

20+
+ o o

ALEM

% Alem Medellin ha transmitido en
ALEM

directo.

por Z( Video Livestream -
- 25 de mayo de 2022 - Q
Espacio virtual para dialogar sobre
las Rutas Integradas de ... Ver mas
Este espacio virtual busca abordar el tema de las
rutas integradas de servicios de Salud para

Escler...
Ver mas
Uo; Ta y 18 personas més 120 267 ®
p 198 86
— Personas alcanzadas Reacciones, comentarios
y veces que se ha...
157 -
Reproducciones de video Curva de retencién

de 3 segundos
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SECRETARIA DE SUMINISTROS Y SERVICIOS

Medellin, 28/04/2022

Sefiora

MARTA ELENA SOSA
Presidente ALEM
alemasistente@qgmail.com
alempresidencia@gmail.com
Celular: 3024641340
Medellin

Asunto: Respuesta al radicado 2022010169142 - Solicitud iluminacion CAD
Respetada sefiora Marta:

En atencién a la comunicacion de la referencia relacionada con la solicitud de iluminacién
del Centro Administrativo Departamental el 30 de mayo del 2022, nos permitimos informar
que la solicitud de iluminacién del Centro Administrativo Departamental se recibié el
jueves 28 de abril de parte del Subsecretario de Prestacién y Desarrollo de Servicios de
Salud el doctor Cesar Auqusto Gémez v sera proagrama para la fecha solicitada. Por lo

Se realiza evento para conmemorar la constitucion de ALEM como organizacién para apoyo de las personas
con esclerosis multiple realizada en el afio 1997 con un evento presencial que fue el primero desde la pandemia
con asistencia de... personas se hizo reconocimiento a los fundadores que permanecen en ALEM, asi mismo
recibimos congratulaciones y reconocimiento de otras fundaciones
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EVENTOS

PRACTICA MEDICA
SOLIDARIA CON LA

ESPERAMOS CONTAR CONTIGO

EVENTOS QUE SE ASISTIERON

Construyamos Medicina Personalizada. Lab Roche




Bloque No. 1 de la Medicina Per (Construccion conjunta) - Tiempo : 1.5 Hrs
* Que es la Medicina Personalizada Conceptos claves de la Medicina Personalizada
* Diferencia entre Medicina Personalizada y Medicina Precision
* Mitos y realidades de la Medicina Personalizada
de la Medicina para los

actores del sistema de Salud

Break - Tiempo: 10 Min

Blogue No_2: Experiencias en el transito de la Politica Publica- Tiempo: 1 Hora

Bloque final: Conclusiones y pasos a seguir - Tiempo: 20 Minutos

Construyamos Medicina Personalizada. Lab Roche

BiOMARIN

Una mirada a la politica publica

de enfermedades raras

Garantias para la financiacion, el aseguramiento
y la participacion

Estado actual de la politica publica de Enfermedades

Huérfanas: avances y retos

Atencion integral
al paciente

Avances internacionales
en materia de
enfermedades raras

Retos de
financiacion

30/03/2022

=@
XD
@l

MODULO 6

Mentoras:  Erli Margarita Marin-Aranguren
Gustavo Adolfo Campillo Orozco

Fechas: Martes 8 de febrero
Martes 15 de febrero

Sesiones:
2. Gobernanza del sistema de salud

Gobernanza academia Arrecife AFIDRO

L)‘/.

academia de lideres de pacientes

1. La Gobernanza también es con las organizaciones de la sociedad civil

®, 800a.m.al2:30m

Camara de Comercio Colombo americana

Latin America Patients Academy

Entrenamiento en Advocacy para enfermedades neurodegenerativas

[APA

T30 America Potents Asgemy

AdBo LAPA entrenamiento para
Enfermedades
Neurodegenerativas

i
Viernes 11 de Marzo

0pm -6:00 pm Colombia
€ 6:00pm -8:00pm Argentina

Diplomado

THANK YOU FOR MAKING IT A MEMORABLE EVENT

C
CULDAR

Congreso IAPO




iFaltan 7 dias!

ijel poder de los datos!

Trabajando para tener mejores datos -
ejemplos de India y Espana

La Secretaria de Salud de Antioquia
invita a:

Simposio enfermedades

SIVIGILA y actualidad normativa

f Miércoles 7 de septiembre
© 9:00am.a 115 pm.
Via streaming [

Simposio enfermedades huerfanas y sivigila

ENCUENTRO Y
PANEL “MUJERES Y
FUNDRAISING
DIGITAL".

Club Mujeres y Fundraising

Acompafnanos en el webinario de 90 minutos transmitido en
vivoy directo, en inglés, arabe y espanol

Martes 20 de septiembre | 13:30 - 15:00 BST (hora de
Londres)

Atlas .

Esclerosis
Multiple

Para inscribirte, entraen
hittps:/iwww.msif.org/thepowerofdata/ Zlang=es
o escanea el cédigo QR.

Federacion Internacional de Esclerosis Multiple

] Seminario-Taller Itinerante

iETS

222

Biored Col e IETS

Septiembre 2022

FECOER te invita a participar en las sesiones educativas
en el marco de nuestra Escuela de lideres.

Sesion 3
Septiembre 22 -5:30 p.m.
c

jContamos contigo!

Todos los jueves de septiembre via ZOOM 0
Serén cuatro sesiones donde podremos compartir y aprender juntos de
diferentes temas indispensables para la formacion integral de un lider.

b3
“ESCUELA
DE LIDERES

NG

Escuela de Lideres FECOER

~ )} - *-—»— - .
\/\ / \ /@\

Mercadeo para

Asociaciones

de pacientes
Taller virtual

los jueves de
Noviembre 5 p.m.

Invita

\"{"’
) FECOER

Talleres FECOER




Participacion en medios de Comunicacion para sensibilizacién de sobre la Esclerosis Multiple

Esclerosis miltiple: la enfermedad neurolégica que discapacita a personas jovenes 25/05/202
Colombia - Diario de Occidente [Diario] Gral Tier:3 Circulacion: 30000 Audiencia 1200(
$pr9  660cm2 #5341cc 15.714.600,00 Peso Colombiano i § Sin autor Ref.: 400340¢

Existen en el mundo alrededor de
2.8 millones de personas afectadas
por la esclerosis multiple, en
Latinoamérica esta enfermedad
afecta aproximadamente a 50 mil
personas, siendo la segunda causa
de discapacidad neuroldgica en
jovenes después del traumatismo
por accidente de transito.

Fomex Pcabay

130 de mayo es un dia para conmemorar

los 2,8 millones de personas que padecen

esclerosis maltiple en el mundo. En
Colombia la prevalencia es de 7 casos por cada
100.000 de habitantes. [1]

Algunos expertos afirman que la esclerosis
miiltiple es una enfermedad huérfana conocida,
por esta razon es muy importante hablar de ella
y de sus sintomas ya que pueden confundirse
con los de la esclerosis lateral amiotrofica,
aunque ambas son neurodegenerativas tienen
consecuencias y pronosticos diferentes [2].
También es muy importante promover en las
personas con Esclerosis Miltiple el estar
empoderadas frente su enfermedad, y evitar
pensamientos, sobre todo al principio de la
enfermedad, de que van a ser personas con dis-
capacidad, que no pueden planificar un futuro,
hacer ejercicio, formar una familia o dejar de
trabajar, pues existen tratamientos que les per-
miten continuar con un estilo de vida similar a
la normalidad, a pesar de las limitaciones

M Si se descubre a tiempo las personas pueden vivir una vida normal

Esclerosis multiple: la
enfermedad neuroldgica que
discapacita a personas jovenes

tratamientos que cambian la historia natural de
la enfermedad, impactando de manera positiva
en la calidad de vida, inclusién social y fun-
cionalidad de las personas con EM. Aunque no
hay tratamientos curativos, los que existen per-
miten minimizar la discapacidad, otorgandole al
paciente bienestar, esperanza y oportunidades
para su proyecto de vida. El éxito del tratamien-
to depende de la adherencia a los medicamentos
y de una relacion cercana entre el neurdlogo, el
paciente y su red de apoyo". Dra. Adriana
Casallas Vanegas, neurdloga especialista en
enfermedades desmielinizantes del sistema
nervioso central.

El proceso de diagndstico de esta patologia se
hace por medio de una resonancia magnética. Es
muy importante saber detectar los sintomas a
tiempo para tener buenos resultados en cuanto
al tratamiento 3]

"No es una enfermedad, es una compatiera
permanente que aunque no la veas esti ahi.
Cuando aprendes a vivir con ella verds que tal
vez noes una mala compariia, solo es un recorda-
torio constante de lo valiente que eres, Y real-
mente no es duro teneria, lo duro es que la gente
espere que actiies como si no la tuvieras”, Ana
Maria Calle, paciente.

"Yo tengo una condicion pero que la condi-
cion no me tiene a mi! Con esa frase siempre
asumo mi posicion frente a la enfermedad”.
Juan Camilo Virgen, paciente.

Tener un estilo de vida saludable ayuda a
manejar los sintomas de la esclerosis miltiple,
por loque la rutina diaria podria incluir: dormir
adecuadamente, realizar ejercicio regular-
mente, tener una dieta rica en fibra y baja en ali-
mentos procesados, asi como eliminar el con-
sumo de cigarrillos y alcohol, (5]

A pesar del impacto que tiene esta patologia
en la vida de los pacientes, es muy importante
saber que el avance y empeoramiento de la
enfermedad se puede prevenir gracias al abor-
daje terapéutico, que incluye el uso de terapias
que modifican el curso de la enfermedad y un
manejo multidisciplinario que ofrezca un mane-
Jo preventivo de la discapacidad. Por lo tanto, los
pacientes, profesionales de la salud, tomadores
de decision y en general el sector salud deben
promover el diagndstico oportuno v de esta ma-
nera lograr que mas personas sean tratadas y
tengan mejor calidad de vida.

Referencias:
htips/N L L
gnumber-of-pecple-with-ms

https://escl iple.com/
P

nuitiple/

de/

htips://www.cun.es/enfermedades-
il




Medios de interrelacion

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

Redes sociales Facebook Instagram Twite

Audien... Total < >
Me gusta de la pagina
de Facebook

€ 1.2 mil

Seguidores de
Instagram

(C) 996

Tutoriales Cuidando y cuidandome

Se encuentran hasta el momento en un back up por falta de recursos para alojamiento


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

Se gestiéno con Comfamay con Universidad CES pero no se logré

dad 1 - Conceptualizacion

Introduccion Material de Estudio Material de Apoyo Actividades

En el presente modulo van a encontrar la conceptualizacion de autonomia e independencia; dichos conceptos

seran las herramientas para comprender mucho mejor los siguientes temas.

La autonomia y la independencia son procesos en el que le cuidador tiene gran influencia y
deberé ser positiva y es aqui donde vamos a reflexionar el rol del cuidador en la adquisicién de
la autonomia e independencia de las personas con discapacidad.
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Asociados y junta directiva
Composicion:
Asamblea de Asociados Junta Directiva

Interaccién y canales de comunicacion:
Reuniéon mensual de Junta Directiva
Virtual, Reunién anual de asamblea
Virtual

Chats. Correos electrénicos

Aliados y Donantes
Composicion:
Red latinoamericana de Asociaciones de EM LATEM
Federacion internacional de Esclerosis Mltiple
MSIF, Fecoer, Mesa de Enfermedades Raras Red Técnica 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: Asegurar la Propuesta de valor: Relacionamiento ético y
sostenibilidad de la Asociacién trasparente que se alinee con el propésito de ALEM
a través de una gestion ética,

transparente y responsabl

Colaboradores Estado

Composicion: Composicion:

Secretaria Gobernacion de Antioquia Servicio Seccional de Antioquia
Voluntariado U. El bosque Asamblea de Antioquia, DIAN

Camara de Comercio de Medellin, entidades gubernamentales que conforman
la Red Tecnica de enfermedades Raras/huérfanas de Antioquia

Equipo 2022:

trabajador social voluntario, talleristas
maestro de Reiki biodanza voluntarios
Comunity Manager, web master, CEO
Miembros junta directiva Voluntarios y
pacientes

Interaccién y canales de comunicacién — Interaccién y canales de comunicacion
Reuniones, chats, correos Entrevistas correos,
Capacitaciones, chats reuniones presenciales y virtuales

Propuesta de valor: trabajar en equipo  Propuesta de valor: interactuar con organismos

y lograr cada vez un equipo entrenado  tomadores de decisiones para conseguir apoyar a las

en atender personas con EM personas con EM y poder visibilizar su problemaética
e intervenir en la politica publica a su favor



Proveedores

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

Composicion:

Plataforma virtual Go To Meeting,

Telefonia celular Tigo, Mensajeria

Bancolombia, PSE, HIG para registro documentos contables
Tipografia, empresa de refrigerios

canales de comunicacién Solicitud de
servicios telefénica y via mails

Propuesta de valor: Entrega eficiente
y oportuna de servicio

Entre nuestros aliados

N %
¢ : K/b EFBD&S;)S ‘ RA SA .e"'““m'ﬁ"""a -&‘ c~ ve: A2 20 ,
i Fundu:mn [ f \] - & 7. RED TECNICA DE TRABAJO
A sempoNve odrlgo Arroyuve ACN i g )? F E CO E R & ) “(?E\]}L{/‘X\SNEL\IKFE%M‘EDADES
Lo g2 De frente a tus derechos Asociacién Colombiana — & J ‘

P 4 3
KDy — Enf i\
de Neurologia AnT -/

) UnivERsibap CES g:: Biored COL

Un compromiso con la excelencia RED COLOMBIANA PARA EL ACCESO A
MEDICAMENTOS BIOTECNOLOGICOS

t‘ Universidad del
Paciente y la Familia e miiienn Un Ensayo Para Mi




ESTRUCTURA ORGANTIZACIONAL

Asamblea General
| C
|
Junta Presidente o
Directiva Director
I Presidentey Representante legal
[ |

[ [ |
Neuropsicolog

l Presidente I Principal Principal I Principal I Principal
(o]

carial

Estructura ALEM

Fisioterapeuta

Psicologo

Profesionales




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 contraté la realizacidn 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 explicacién de la
protecciéon de la integridad fisica, mental y social de sus empleados, . h - o
trabajadores, contratistas y terceras personas involucradas en sus politica y se acordd pagar tres meses a la técnica que

operaciones a través de: La identificacién de peligros, la evaluacidn, la elabor6, para instruir a la secretaria y continuar

valoracion de los riesgos y lg ‘c'lete.r’mlnacmn de controlt?s que permitan su haciéndola ella pero debido a las dificultades y que
adecuada prevencién y/o mitigacién de las consecuencias en caso de que

se materialice un riesgo; la asignacién de los recursos financieros, tuvimos que entregar la sede a AMIGOS CON CALOR

fisicos, técnicos y de talento humano necesarios e implementando HUMANO no se ha continuado haciendo pues la
procesos de mejoramiento continuo del sistema de Gestién de Seguridad z 3z

v salud en el trabajo, orientados a la prevencién de accidentes o mayoria de personal termino el contrato.
enfermedades laborales al control del ausentismo y a la preparacién de

emergencias en cumplimiento del marco legal vigente.”

Esta politica para ALEM se debe actualizar dado que por el trabajo remoto y el personal contratado para
actividades no presenciales no se ha realizado seguimiento de la politica



CONTINGENCIA ESAL

Para el 2022 presentamos solicitud Calificacion como ESAL el31 de Marzo de 2022 con respuesta negativa el 8 de agosto
2022 segun resolucion del 26 de Julio del mismo afo

OIAAN

POR UMA COLOMBIA MAS HOMNESTA

RESOLUCION NUMERO 2022011272639402318

(26 de julio de 2022)

Por la cual se niega una solicitud de Calificacion como contribuyente del Regimen
Tributario Especial

RAZON SOCIAL: ASOCIACION DE LUCHA CONTRA LA
ESCLEROSIS MULTIPLE ALEM

NIT: 811020020

DIRECCION: CR50C 59 87 PRADO CENTRO

CIUDAD/MUNICIPIO: Medellin




Consultada la oficina de recaudos y cobranzas de la DIAN dependencia que expidié la resolucion se debe volver a solicitar
calificacion con la aprobacion por asamblea de reforma de estaturos segun lo especificado en la resolucion sobre claridad
en la destinacion de excedentes y que con esto podiamos volver a calificar por lo cual se convocé a ASAMBLEA
EXTRAORDINARIA la cual approbo la reforma de estatutos y se acordo presentar la calificacion sin solicitar a CAMARA DE
COMERCIO larenovacion por el costo de este tramite y si no aprobaba la DIAN se perderia el dinero. Volvio y nos contesto
la DIAN el 1 de Diciembre de 2022 negandola porque los estatutos presentados no se referian a lo expresado en la primera
resolucion por lo cual se elevo consulta a la Camara de Comercio en Enero de 2023 la cual determino que ellos no tenian
competencia en los tramites de la DIAN pero sin embargo veian bien la reforma propuesta y por eso vamos esperar que la
asamblea 2023 autorice al representante legal este ano para volver a calificar

O,

Se anexan a este informe los reportes entregados por la contadora Ana Maria
Morales



ASOCIACION DE LUCHA CONTRA LA ESCLEROSIS MULTIPLE ™ ALEM®

NIT 811L020.020-5

ESTADO DE SITUACION FINANCIERA & DICIEMBRE 31 DE 2022
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Futuro inmediato lograr la calificacion como ESAL pues parece que con la nueva reforma
tributaria nos beneficia la aprobacién en menor tiempo

Compromiso de todos de trabajar por un relevo adecuado de las funciones de ALEM mediante
comités y junta Directiva

Ademas de los proyectos que se dinamizaran conseguida la Calificacion ESAL se propone un
proyecto de recoleccion de Data aprovechando capacitaciones de MSIF y oportunidad con ing de
sistemas voluntario y que ha acompafnado anteriormente a ALEM

Bt Sl b,

MARTA SOSA
Presidente ALEM

Elaboré Marta Sosa






