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Señores 

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA  

Asociación de lucha contra la Esclerosis Múltiple 

ALEM 

 

Dando cumplimiento a los estatutos de la Asociación, presentamos a ustedes el informe de 

Gestión en donde se describen las actividades más relevantes ejecutadas en el año 2015. 

INTRODUCCION  

El año 2017 fue el tiempo de consolidación de proyectos y de gestión administrativa donde 

cambios y estrategias contribuyeron a fortalecer y posicionar a ALEM y aunque algunos no 

favorecieron dicha gestión se sobrepuso a las dificultades. 

Nuevas perspectivas dieron un rumbo que contribuyó a la visibilizarían mayor no solo de la 

enfermedad sino también del trabajo realizado por el equipo de trabajo conformado por 

afectados, cuidadores, voluntarios y empleados pudiendo llegar hasta los afectados con 

acciones efectivas y el corazón de cada una de las personas que se involucraron para tener la 

Asociación  que hoy tenemos. 

Acompañamiento, educación y representatividad como líneas de acción de Alem tuvieron toda 

su expresión en los tres proyectos llevados a cabo 

1. Proyecto de Cuidando y Cuidándome 

2. Proyecto de Comunicaciones 

3. Proyecto de inclusión del sector salud a la problemática de las personas con esclerosis 

múltiple 

El primero nos dio la satisfacción de entregar lo mejor del equipo a las personas que participaron 

del proyecto y también la oportunidad de volver a tener el apoyo de quiénes últimamente así 

como quiénes en épocas anteriores a Platón está propuesta porque creyeron en ella 

El segundo es un proyecto desarrollado transversalmente por los requerimientos de los otros 

dos pero directamente solo se ha desarrollado por aportes pequeños y recursos propios 



El tercer proyecto es la apuesta de ALEM por la convivencia y tolerancia entre personal de la 

salud y afectados por Esclerosis Múltiple donde tanto unos como otros se capaciten e informe 

de avances científicos y experiencias con un sistema de salud que ha impactado tanto 

positivamente por la inclusión de terapias y tecnologías en el plan de beneficios como 

negativamente por el sistema de atención y abordaje del diagnóstico que marca la situación 

emocional del afectado. 

Con todas las propuestas pero particularmente con la última ALEM ha logrado visibilizar no solo 

la enfermedad sino también el trabajo realizado el cual le ha valido un gran posicionamiento y 

relaciones estrechas con sus pares latinoamericanos y con la federación Internacional de 

esclerosis múltiple, con los pares nacionales y con el sector académico representados por 

universidades, asociaciones de especialistas e instituciones clínicas especializadas en el tema. 

 

I. CUIDANDO Y CUIDANDOME 
Por sugerencia de una de las organizaciones aportantes se determinó la duración del 

proyecto de 10 meses se ajustaron las disciplinas que han tenido acogida entre las personas 

con esclerosis múltiple y las necesidades detectadas por el médico auditor 

El proyecto se inició el 15 de marzo de 2017  

 

RESULTADOS  

Población atendida a diciembre 31 de 2017  

Pacientes atendidos en acompañamiento domiciliario 25 personas con EM y su entorno que 

incluye cuidadores o familiares  

Visitas realizadas a la fecha por los tres profesionales. 1306 

Taller de emprendimiento asistentes 6 personas  

Ciclopaseo asistentes  .. Personas 

Taller de cuidadores asistentes 40 personas  

Cierre fin de año actividad recreativa 80 personas  

 

Logros 

Se concretó la participación de dos universidades con igual número de investigaciones 

“Efecto del Proba UAM sobre las estrategias de movimiento del control postural en personas 
con EM” de la Facultad de Fisioterapia de la Universidad Autónoma de Manizales se inició en 
Noviembre 2017 y la segunda “Caracterización Clínica y o epidemiológica de la esclerosis 
múltiple en Medellín y su área metropolitana” de la facultad de Medicina de la universidad 
Remington que en contraprestación ofrecerá talleres de gestión del estrés  

Como actividad no contemplada directamente en el proyecto pero que ALEM está tratando de 
trabajar es acompañar al paciente direccionándolo hacia las entidades que ofrecen apoyo para 
emprendimiento e inserción laboral, lo cual se enmarca en el cumplimiento del objetivo de 
ayudar a vencer las barreras que limitan el bienestar de las personas se apoyó la producción de 
una de ellas comprando sus productos para venta ALEM  

Taller de cuidadores se motivó a la conformación de grupo de apoyo para cuidadores para 
compartir experiencias propuesta bien recibida se realizó taller de gestión del estrés  

 



Dificultades. 

Cumplimiento de citas  
Estado de salud (recaídas) 
Disponibilidad de espacios adecuados para la asesoría individual  
Incapacidad y licencia de maternidad de psicóloga 
Renuncia de medico auditor sin terminar el proyecto  

 

EJECUCION PRESUPUESTAL  

El proyecto conto con el apoyo de la Fundación Rodrigo Arroyave, Fundación Sofía Pérez de Soto, 

Productos TENA FAMILIA, Laboratorios Novartis, Fundación Amigos con Calor Humano. 

Es de anotar que este proyecto fue el que más apoyo recibió de los patrocinadores aunque no 

se alcanzó a cubrir su valor total.  

 

 
La diferencia entre el presupuesto y el gasto está relacionada con la provisión que se hizo para la reanudación del 

contrato de la psicóloga el cual se suspendió por licencia de maternidad. 

 

INDICADORES 

Indicadores 
De impacto   
No de personas superan algunas de las condiciones adversas determinadas por la enfermedad 
2 personas dadas de alta por mejoría 1 persona adquirió más independencia y funcionalidad 
con las terapias del programa   
 
No de personas que supera su condición 3 X 100 = 3.8% 
No de personas participantes 78  
 
De Calidad 
Percepción de usuarios: % de usuarios satisfecho con el servicio 
Evaluación  
Se realizó una encuesta de satisfacción para evaluar el proceso y respondieron 16 personas 
quienes manifestaron respuestas muy positivas en unos 75% relacionadas sobre el 
acompañamiento recibido el mejoramiento de la calidad de vida desde que está en el 
programa. 
La disciplina que consideran más importante es fisioterapia en un 30%. 



Consultados sobre la forma de la asesoría respondieron en un 53.3% que debe ser domiciliaria 
aunque le dan mucha importancia a los talleres. 
Refieren que los capacitadores son buenos 

 

II. PROYECTO DE INCLUSIÒN DEL SECTOR SALUD A LA PROBLEMÁTICA DE LOS PACIENTES 

CON ESCLEROSIS MULTIPLE 

Actividades 

- Foro de salud por una práctica médica solidaria con EM y encuentro anual de 

pacientes. 

- Caracterización de la población con EM 

- Participación en las instancias de toma de decisiones del sistema de salud. 

 
 

RESULTADOS  
 
 PRACTICA MÉDICA SOLIDARIA CON EM. 
Evento académico realizado por ALEM con el aval académico de la Universidad CES, ACN, e 
Instituto Neurológico de Colombia 
 Asistencia 179 personas entre profesionales de salud, personas con EM y cuidadores  
 Se planeó el evento desde los aspectos académico, logístico, marketing, difusión y  free press. 
Se realizó Telemercadeo a instituciones y entidades del sector salud.             
Se contó con presencia de stand de TENA FAMILIA Laboratorio Merck,               
Fimedical, Cory Café y Universidad Remignton. 
Presencia de marca en auditorio de Comedal y Promedal 
Respaldo científico Universidad CES Instituto Neurológico de Colombia y Asociación         
Colombiana de Neurología. 
Como evaluación se realizó encuesta el día del evento y dio los siguientes resultados  
 
PARTICIPACION EN LAS INSTANCIAS DE TOMA DE DECISIONES DEL SISTEMA DE SALUD. 
Se inició un trabajo de capacitación y participación en instancias que contribuyan con este 
objetivo con las siguientes actividades: 
Participación en webinars de United Patiens 
Participación en capacitación sobre farmacología y acceso a medicamentos PACIENTE DE 
CALIDAD EM  Novartis y reunión con presidentes o directores de otras fundaciones Medellín 
Colombia con una propuesta de realizar en Colombia un observatorio de los grupos de pacientes 
nacionales. 
Asistencia II encuentro Latinoamericano de grupos de pacientes en Veracruz México con 
colaboración de Femmex la Asociación de EM de México y el traslado colaboración de la MSIF  
Asistencia Foro Movilidad Medellín: Hechos viales, Discapacidad y Calidad de Vida 
Se inició participación en la Mesa de Trabajo de Enfermedades Raras de Antioquia. 
Se inició contacto con FECOER (Federación Colombiana de Enfermedades raras) para 
federarnos y poder estar presente por medio de ellos en las decisiones de salud que afecten 
las personas con EM  
 
EJECUCION PRESUPUESTAL 

 

 PRESUPUESTO  GASTO DONACION 

SPEAKERS NACIONAL E 

INTERNACIONAL 

$17.700.000 $9.093.690 $4.983.000 

(ponencias) 



(TRASLADO Y 

PONENCIAS) 

MARKETING Y 

DIVULGACION  

$7.000.000 $6.909.900 $500.000 

AUDITORIO  $3.000.000 $1.110.195 $1.889.805 

REFRIGERIOS X 150 P $2.700.000 $2.346.500  

TRANSPORTE $   350.000 380.000  

SUBTOTAL FORO  $30.750.000 $19.840.285 $7.372.805 

TOTAL (gasto+donacion)   $27.213.090 

 

Encuestas e Indicadores  

Indicadores de Impacto: No de médicos asistentes/ No de asistentes al foro 

    103/179 x100 = 57.5% 

Para No de asistentes al foro se toma el valor registrado en el evento aunque la inscripción 

registrada en página web fue de 187 personas  

Este indicador se efectuó con asistentes registrados como profesionales de salud dado que el 

cuestionario de la inscripción así lo registró. 

Indicadores de desempeño Eficacia: % de personas convocadas que          asisten al 

evento 179/304 x 100 = 58.8% 

Indicadores de proceso Efectividad: Satisfacción del usuario con la capacitación 

1. Asistencia: 179  

2. Evaluación escrita encuestas entregadas 48 que equivale a un 27% de la 

asistencia  

De 384 respuestas dadas en esta muestra 296 fueron excelentes dando un 

77.1% de calificación favorable en todos los aspectos evaluados. 72 calificaron 

como Bueno   para un porcentaje del 18.75%del total de las respuestas y solo 

16 dieron un respuesta Regular a alguno de los aspectos que equivale al 

4.16%. 

 

CONCLUSIONES EVALUACION  

1. El mayor No de respuestas fue favorable para las temáticas evaluadas  
2. El punto que presento menos puntuación en las respuestas  fue el manejo del 

tiempo y relación de ponentes con el público en porcentajes muy bajos   
3. La atención por parte de ALEM fue la respuesta mejor calificada con igual No 

de respuestas que el dominio del tema de los ponentes 
4. Las ponencias y sus respectivos expositores fueron respuestas muy bien 

calificadas dando por conclusión la pertinencia del tema y la buena escogencia 
de los ponentes. 

 

 



 

III. PROYECTO COMUNICACIONES INTERACTIVAS  
El proyecto fue cumplido solo en las necesidades comunicacionales de los otros equipos   

Página web Su contenido fue actualizado de acuerdo a los requerimientos de los demás 

prooyectos 

 

Redes Sociales este medio informático también manejado por voluntario fue una fuente de 

información y de contacto exitoso  

 

Boletín ALEM Se realizó para el proyecto inclusión del sector salud un tiraje de 500 boletines 

 

Material Gráfico. Se diseño material para difusión de actividades  

 

Eventos 

EVENTO PROYECTO  ACTIVIDAD ASISTEN
TES 

FECHA 

ASAMBLEA 
ORDINARIA  

 Conferencia sobre 
Nutricion  
Informe de gestión 2016 
Presentación ya 
probación estados 
financieros 
Elección de Junta 
Proyectos2016 

43 4 
Marzo/201
7 

DIA MUNDIAL DE LA 
ESCLEROSIS 
MULTIPLE 

-COMUNICACIONES 
 
 
 
 
 
 
-  

Celebración día mundial 
Biblioteca Manuel Mejia 
Vallejo Guayabal 
Actividad “La estación 
del Bienestar”  
 
Sensibilización a la 
comunidad  en medios 
de comunicación 
Campaña 
ComunidadEMterate 
  
Ciclopaseo  

35 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
24 

3 de Junio  
 
 
 
 
 
31 de Mayo  
 
 
 
 
 
28 de mayo 

SEMINARIO EN 
LÍNEA: “JUNTOS 
SOMOS MÁS 
FUERTES CONTRA 
LA EM 

INCLUSION DEL 
SECTOR SALUD A LA 
PROBLEMÁTICA DE 
LAS PERSONAS CON 
EM 

Invitacion de la 
Federacion 
internacional de EM 
MSIF 

Presenci
a de 1 
represe
ntante 
de 
ALEM 

11 de julio  

GOBERNACION DE 
ANTIOQUIA Y 
CAMARA DE 
COMERCIO DE 
MEDELLIN 

INCLUSION DEL 
SECTOR SALUD A LA 
PROBLEMÁTICA DE 
LAS PERSONAS CON 
EM 

capacitación sobre 
elaboración de Actas, 
aspectos jurídicos, 
administrativos y 
financieros 

Presenci
a de 1 
represe
ntante 
de 
ALEM 

17 de 
Agosto  



PACIENTE DE 
CALIDAD  

INCLUSION DEL 
SECTOR SALUD A LA 
PROBLEMÁTICA DE 
LAS PERSONAS CON 
EM 

Invitación de Novartis 
miembros de junta 
Directiva y visitantes 
extranjeros y nacionales  

10 1 de 
Septiembre  

PRACTICA MEDICA 
SOLIDARIA CON LA 
ESCLEROSIS 
MULTIPLE  

INCLUSION DEL 
SECTOR SALUD A LA 
PROBLEMÁTICA DE 
LAS PERSONAS CON 
EM  

Foro de salud con 
participación de 
ponentes especializados 
locales e internacionales 
y dirigido a 
profesionales de salud  y 
pacientes 

179 
persona
s 

2 
septiembre  

VISITA SANTO 
PADRE A MEDELLIN 

COMUNICACIONES  Oficina de la curia 
arzobispal  

5 
paciente
s y 5 
cuidado
res  

9 de 
Septiembre  

FORO MOVILIDAD 
MEDELLÍN: 
HECHOS VIALES, 
DISCAPACIDAD Y 
CALIDAD DE VIDA 

COMUNICACIONES Invitación de  Los grupos 

de Rehabilitación en 
Salud y Grupo Académico 
de Epidemiología Clínica-
GRAEPIC de la Facultad 
de Medicina y, en Gestión 
y Políticas de Salud en la 
Facultad Nacional de 
Salud Pública Héctor 
Abad Gómez, de la UdeA 

Presenci
a de 1 
represe
ntante 
de 
ALEM 

15 de 
Septiembre 

CAPACITACION 
BIOTECNOLOGICOS 
CONFORMACIÓN 
DE BIORED 
COLOMBIA 
 

INCLUSION DEL 
SECTOR SALUD A LA 
PROBLEMÁTICA DE 
LAS PERSONAS CON 
EM 

Capacitación sobre 
medicamentos 
biotecnológicos  
Invitacion de 
laboratorios Novartis 

Presenci
a de 1 
represe
ntante 
de 
ALEM 

30 y 31 de 
Octubre 

III ENCUENTRO 
LATINOAMERICANO 
MEXICO (Invitación) 

COMUNICACIONES Invitación Red 
Latinoamericana de 
asociaciones de 
Pacientes Femmex 

Presenci
a de 1 
represe
ntante 
de 
ALEM 

27 y 28 de 
Septiembre 

NOVARTIS EN LA 
ACADEMIA 

INCLUSION DEL 
SECTOR SALUD A LA 
PROBLEMÁTICA DE 
LAS PERSONAS CON 
EM 

Invitación Laboratorio 
Novartis y El Tiempo 

Presenci
a de 1 
represe
ntante 
de 
ALEM 

2 de 
Octubre 

GRUPO DE APOYO 
CUIDADORES  

CUIDANDO Y 
CUIDANDOME  

Conferencia 
“Emociones, cerebro y 
cuerpo” 

40Asiste
ntes  

21 de 
Octubre 

PRESENTACION 
INVESTIGACION 
SOBRE CIUDADANIA 
Y ACCESO A 
MEDICAMENTOS 

COMUNICACIONES Escuela de Salud pública 
UdeA  

Presenci
a de 1 
represe
ntante 

16 de 
noviembre 



EN ASOCIACIONES 
DE PACIENTES 

de 
ALEM 

ENCUENTRO ANUAL 
DE PACIENTES 
MEDELLIN 
CLAUSURA FIN DE 
AÑO  

COMUNICACIONES  
CUIDANDO Y 
CUIDANDOME 

 Hotel San Pedro del 
Fuerte  

80 
asistent
es 

 

WEBINAR"¿CÓMO 
INCIDIR EN 
POLÍTICAS PUBLICAS 
DE SALUD?" 

INCLUSION DEL 
SECTOR SALUD A LA 
PROBLEMÁTICA DE 
LAS PERSONAS CON 
EM y 
COMUNICACIONES  

Webinar de United 
Patiens 

2 
miembr
os de 
Junta 
Directiv
a 

14 de 
Diciembre 

PARTICIPACION 
ELABORACION GUION 
DE TEATRO  

COMUNICACIONES INVITACION NOVARTIS 1 
persona 
de 
ALEM  

15 de 
diciembre 

 

 

CONTACTO MEDIOS DE COMUNICACIÓN  

 

PROGRAMA MEDIO DE 
COMUNICACIÓN 

EVENTO FECHA 

PROGRAMA LAS TRES 
GRACIAS  

Teleantioquia Celebración día 
mundial de la 
esclerosis múltiple  

31 de Mayo de 
2017 

PROGRAMA 
DISCAPACIDAD AL DIA 

Emisora Ondas de 
la Montaña 

DIA MUNDIAL DE LA 
EM Y PRACTICA 
MEDICA SOLIDARIA 
CON LA EM 

Mayo y Septiembre 
de 2017 

PROGRAMA MUJERES 
EN 3 D  

TeleVID  DIA MUNDIAL DE LA 
EM Y PRACTICA 
MEDICA SOLIDARIA 
CON LA EM  

31 de Mayo Agosto 
de 2017 

PROGRAMA 
TARDEANDO  

TELEANTIOQUIA PRACTICA MEDICA 
SOLIDARIA CON LA 
EM 

1 de Septiembre  

Programa radial 
RCN RADIO  

RCN PRACTICA MEDICA 
SOLIDARIA CON LA 
EM 

Septiembre 

 

 

IV. GESTION ADMINISTRATIVA 

 

En el 2017 se inicia la gestión con el nombramiento de Directora administrativa con 

recursos negociados de aporte de Tena se nombra a la Sra. Alejandra Correa quien 

acompaño a ALEM por seis meses  



Nuevamente la Junta Directiva asumió la gestión y operación de ALEM 

Durante igual periodo se contó con la asesoría voluntaria de ingeniera administrativa 

quien no continúo por iniciar actividad laboral que le demandaba mayor 

disponibilidad  

 

También al iniciar el año y por errores de las contadoras de AJSOLUCIONES que 

presentaron renuncia a continuar asumiendo la contabilidad de ALEM, se nombró 

en su remplazo al Señor Iván Eusse quien asume esta responsabilidad desde Febrero 

de 2017 hasta el momento  

 

La responsabilidad por el error cometido aunque reconocido por las contadoras no 

ha sido gestionado en favor de ALEM  

Sede: Se continuó con la misma sede en iguales condiciones con la ACCH 

Personal: Durante el 2015 se contó con la colaboración en modalidad de contrato de 

voluntariado del siguiente personal.  

Asistente administrativa (1) 

Contadora (1) 

Revisora fiscal (1) 

Psicóloga (1) 

Fisioterapeuta (1) 

Medico auditor (1) 

Maestro de Reiki (1) 

 

Convenios 

Se continuo con CONVENIO MARCO DOCENCIA SERVICIO, INVESTIGACION Y EXTENSIÒN 

celebrado con la UNIVERSIDAD CES x 10 años 

Se realizó acuerdo con la Universidad de Manizales para investigación de Fisioterapia  

 

Sinergias 

AMIGOS CON CALOR HUMANO 

UNIVERSIDAD CES 

FAMILIA TENA 

FUNDACION DISCAPACIDAD COLOMBIA 

FUNDACION RODRIGO ARROYAVE 

FUNDACION SOFIA PEREZ DE SOTO 

CORPORACION TE LLEVAMOS 

LABORATORIOS 

MEDIOS DE COMUNICACIÓN LOCALES  

 

POSICIONAMIENTO DE ALEM. Representatividad 

Participación en eventos a nivel local, nacional e internacionales referidos con la 

discapacidad particularmente II ENCUENTRO LATINOAMERICANO DE ASOCIACIONES DE 

PACIENTES EN Boca del Rio México donde se consolido la Red Latinoamericana de 

asociaciones de pacientes en la cual se nombró un comité de comunicaciones integrados 



por 12 asociaciones entre estas ALEM en representación de Colombia y  que tienen el 

trabajo e complementar una declaración que fue firmada por todos los países asistentes al 

III Encuentro  

ALEM también se integró como participante de la mesa de trabajo de Enfermedades Raras 

de Antioquia  

GESTION DE RECURSOS 

Por su carácter de entidad sin ánimo de lucro, para su funcionamiento ALEM necesitó realizar 

sinergias con otras entidades sociales, del sector público y privado para realizar sus proyectos  

A continuación presentamos un listado de donantes en coherencia con la transparencia que 

profesamos como política 

Laboratorios Novartis 

Fundación Rodrigo Arroyave 

Fundación Sofía Pérez de Soto 

Tena Familia  

Donantes menores  

Colaboradores que nos apoyan con servicios  

Fundación Amigos con Calor Humano   

Instituto Neurológico de Colombia  

Asociación Colombiana de Neurología 

Comedal  

  

RECURSOS PROPIOS 

Venta de productos propios y realizados por pacientes como forma de colaborar al 

emprendimiento de las personas con EM  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

BALANCE E INFORME DE ESTADOS DE RESULTADOS  

Se anexan Balance y estado de resultados realizados por contador profesional Ivan Eusse 

 



 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

V. REGISTRO FOTOGRAFICO ACTIVIDADES 2017 

 

 

 

 

 

   



 

 

Participación en  programas en Tele vid (MUJERES EN 3D)  

https:/www.youtube.com/wacth?v=zcXq9Jmbq64&feature=youtu.be 

Teleantioquia (programa Tardeando)  

programa radial DISCAPACIDAD AL DIA (Emisora Ondas de la Montaña), 

Programa radial RCN RADIO  

Nota en página www.elpalpitar.com 

http:www.elpalpitar.com/salud/2017/08/foro-gratuito-se-generara-conciencia-la-

esclerosis-multiple/ 

http://www.elpalpitar.com/


 



 

 


