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ALEM SEÑALANDO CAMINOS  



 

   

I.  

Desde el año 2020 año 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 administración 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 Asociación posicionada y superando crisis se ha cumplido a pesar de continuar con 

dificultades generadas por la solicitud de calificación como ESAL a la DIAN  

Alineación con los objetivos de desarrollo sostenible 
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                                                 Cuidando y Cuidándome 

Por la dificultad en la consecución 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 integración y motivación de las personas afectadas con quienes tuvimos 

permanente comunicación y apoyo en algunas contingencias 

En el periodo se realizaron talleres con asistencia de 230 personas  
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           Inclusión del sector salud a la problemática de las personas con EM  

Eventos    

      

 

 



 

   

 

Asistencia a  eventos  

Pacientes y profesionales Expertos 41asistentes  

Práctica Médica Solidaria con la EM se realizó 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, 

Federación Colombiana de Enfermedades raras FECOER, Federación Internacional de Esclerosis Múltiple 

MSIF, Asociación Colombiana de Neurologia, 

 



 

   

 

Evaluación de PRACTICA MEDICA SOLIDARIA CON LA ESCLEROSIS MULTIPLE  

 

Actividades enfocadas en incidencia en políticas publicas  

1. “Consenso basado en evidencia para definir los indicadores prioritarios de medición, evaluación y 

monitoreo para la gestión de riesgo por parte de aseguradores y prestadores en pacientes con 

esclerosis múltiple en población general en Colombia”. 

2. Participación en las diferentes actividades de FECOER y MESA DE ENFERMEDADES HUERFANAS 

CAPITULO ANTIOQUIA  



 

   

 

 Investigación                                      

              

Grupo de investigación ITM                       Investigación Un Ensayo para mi 



 

   

CONSTRUYENDO FUTURO     

    

   



 

   

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

 



 

   

DIFUSION EN MEDIOS 

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

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


 

   

 



 

   

 
SE PAGO $1.300.000 EN PAUTAS 



 

   

 

 



 

   

Los costos de la campaña se separan en dos la Campaña de Fundraising que se estructuró para Adecuar una 

estrategia de recaudación de fondos para ALEM que se inicio desde 2021 al ganar la convocatoria de MSIF 

BECA RECAUDACIÓN 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 donación individual a través de una pasarela 

que fue wompi de Bancolombia y se extendió hasta 2022 y otra campaña 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 

Dia Mundial de la EM 



 

   

 

FRASES Campaña de frases de pacientes 



 

   

   

 

PRESENCIA DE ALEM EN CAMPAÑA DE FEDERACION IINTERNACIONAL DE EM 

 



 

   

 

Campaña Dia mundial de la Federación Internacional de EM CONEXIONES 

 

 

Invitación eventos  

Fuimos invitados por otras entidades que tuvieron sus actividades particulares por la 

conmemoración del Día Mundial de la EM  

 



 

   

 

  



 

   

Actividades  ALEM en la Conmemoracion del día de la EM  

Mindfulness: "Atención plena ¿Mente llena o mente atenta? 

 

Sanando en la frecuencia del amor 

 



 

   

Rutas de atención en salud para personas con Esclerosis Multiple 

 



 

   

  

 

CELEBRACION 25 AÑOS ALEM  

Se realiza evento para conmemorar la constitución de ALEM como organización para apoyo de las personas 

con esclerosis múltiple realizada en el año 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, así mismo 

recibimos congratulaciones y reconocimiento de otras fundaciones  



 

   

    

   

 

CONMEMORACIONES REDES 

 



 

   

    

 

 

                                                             



 

   

EVENTOS                                                                                                                                       

  

 

EVENTOS QUE SE ASISTIERON  

 Construyamos Medicina Personalizada. Lab Roche 



 

   

   

Construyamos Medicina Personalizada. Lab Roche                Gobernanza academia Arrecife AFIDRO              Diplomado 

                      

Camara de Comercio Colombo americana      Entrenamiento en Advocacy para enfermedades neurodegenerativas      Congreso IAPO 



 

   

    

Simposio enfermedades huerfanas y sivigila      Federación Internacional de Esclerosis Múltiple                                    Escuela de Lideres FECOER 

   

Club Mujeres y Fundraising                                                                                     Biored Col e IETS                                                 Talleres FECOER 

 



 

   

Participación en medios de Comunicación para sensibilización de sobre la Esclerosis Multiple  

 

 



 

   

 

Medios de interrelación  

WEB www.alem-colombia.org  REDES SOCIALES fb, Instagram, Twitter, WhatsApp, MAILS, PLATAFORMAS Go to 

Meeting 

Redes sociales Facebook Instagram Twite  

  

 

Tutoriales Cuidando y cuidándome  

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

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


 

   

Se gestióno con Comfama y con Universidad CES pero no se logró 

 

 

 

 

 



 

   

 

 

RELACIONAMIENTO CON GRUPOS DE INTERÉS  

 

Asociados y junta directiva                             Aliados y Donantes  
Composición:                                                     Composición:  

Asamblea de Asociados Junta Directiva        Red latinoamericana de Asociaciones de EM LATEM 

                                                                              Federación internacional de Esclerosis Múltiple   

                                                                              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 Asociación Colombiana de Neurologia 

                                                                              Fundacion Rodrigo Arroyave (CONECTADOS FRA) 

                                                                              Laboratorios Merck                                

Donantes particulares 

 

Interacción y canales de comunicación:         Interacción y canales de comunicación:  

Reunión mensual de Junta Directiva             Entrevistas, Reuniones virtuales,   

Virtual, Reunión anual de asamblea               mails sitio web, redes sociales, chats 

Virtual                                                                Declaración de transparencia ALEM, política de  

 Chats. Correos electrónicos                            relacionamiento con la industria  

III 



 

   

 

Propuesta de valor: Asegurar la                    Propuesta de valor: Relacionamiento ético y  

sostenibilidad de la Asociación                     trasparente que se alinee con el propósito de ALEM       

a través de una gestión ética,  

transparente y responsabl 

 

Colaboradores                                Estado  
Composición:                                                  Composición:    

Secretaria                                                         Gobernación 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  

 

Interacción y canales de comunicación      Interacción y canales de comunicación  

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 problemática   

                                                                         e intervenir en la política pública a su favor       



 

   

Proveedores  
Empresas que apoyan el desarrollo de  

Actividades de logística de ALEM con  

Servicios 

 

Composición:  

Plataforma virtual Go To Meeting, 

Telefonia celular Tigo, Mensajeria  

Bancolombia, PSE, HIG para registro documentos contables 

Tipografia, empresa de refrigerios 

 

canales de comunicación Solicitud de  

servicios telefónica y via mails  

 

Propuesta de valor: Entrega eficiente 

y oportuna de servicio  

Entre nuestros aliados  

             

             



 

   

 

ESTRUCTURA ORGANIZACIONAL  

 

 

IV 



 

   

CODIGO DE BUEN GOBIERNO  

POLITICA DE TRATAMIENTO DE DATOS  

POLÍTICA DE SEGURIDAD Y SALUD EN EL TRABAJO 

   

Esta política 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 Calificación como ESAL el31 de Marzo de 2022 con respuesta negativa el 8 de agosto 

2022 según resolución del 26 de Julio del mismo año  

 



 

   

Consultada la oficina de recaudos y cobranzas de la DIAN dependencia que expidió la resolución  se debe volver a solicitar 

calificación con la aprobación por asamblea de reforma de estaturos según lo especificado en la resolución sobre claridad 

en la destinación de excedentes y que con esto podíamos volver a calificar por lo cual se convocó a ASAMBLEA 

EXTRAORDINARIA la cual approbo la reforma de estatutos y se acordó presentar la calificación sin solicitar a CAMARA DE 

COMERCIO   la renovación por el costo de este tramite y si no aprobaba la DIAN se perdería el dinero. Volvió y nos contesto 

la DIAN el 1 de Diciembre de 2022 negandola porque los estatutos presentados no se referían a lo expresado en la primera 

resolución por lo cual se elevo consulta a la Camara de Comercio en Enero de 2023  la cual determino que ellos no tenían 

competencia en los tramites de la DIAN pero sin embargo veían bien la reforma propuesta y por eso vamos esperar que la 

asamblea 2023 autorice al representante legal este año para volver a calificar  

 

DESEMPEÑO ECONÓMICO 

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

Morales  

V 

 



 

   

 



 

   

 A FUTURO  

Futuro inmediato lograr la calificación como ESAL pues parece que con la nueva reforma 

tributaria nos beneficia la aprobación en menor tiempo  

Compromiso de todos de trabajar por un relevo adecuado de las funciones de ALEM mediante 

comités y junta Directiva 

Además de los proyectos que se dinamizaran conseguida la Calificación ESAL se propone un 

proyecto de recolección de Data aprovechando capacitaciones de MSIF y oportunidad con ing de 

sistemas voluntario y que ha acompañado anteriormente a ALEM 

 

 

MARTA SOSA  

Presidente ALEM  

 

Elaboró Marta Sosa 

 



 

   

 

 

 

 


