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1. Evolucion de los negocios
Dando alcance a lo establecido en los Estatutos de la Fundacion Debra Colombia, cuyo objeto social
es “el apoyo a los enfermos con Epidermdlisis Bullosa”, damos Informe de Gestion realizada para la
sostenibilidad financiera y social de la entidad durante el afio 2018.

Los proyectos gestionados y las actividades realizadas fueron ejecutados con recursos econémicos,
en especie y humanos que enumeramos desde la fuente u origen de los mismos, asi:

Fuentes de los recursos econémicos:

A. Plan Padrino: Dando continuidad al programa Plan Padrino para dar cobertura total de
medicamentos de alto costo a los pacientes DEBRA:

PADRINO POR 1 ANO: $ 5.000.000.
PADRINO POR 6 MESES: $ 3.000.000.
PADRINO POR 3 MESES: $ 1.500.000.
AMIGO POR 1 MES: $ 300.000.

Se fidelizaron los siguientes PADRINOS que apoyan los programas de atencién integral de 15
pacientes con EB:

Transportadora de Valores del Sur (3 Pacientes Narifio) . $500.000. x mes
Seguridad del Sur Ltda. (3 Pacientes Narifio) $ 500.000. x mes
Juncal SA (Juanita Santos — Ever Torres a partir de mayo) $ 500.000. x mes
Inversiones San Patricio (Adriana Santos — Carlos Delgado Rozo) $ 500.000. x mes
Julian Jaramillo y Clara Jaramillo (Sara Ortiz) $ 300.000. x mes
Paola Andrea Trujillo (Jimena Caicedo) $ 416.000. x mes
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Andrés Rodriguez Vargas (Jerlis Pérez)

$ 420.000. x mes

Luis Fernando Botero (Juan David Gonzalez — enero a junio 2018)

$ 500.000 x mes

ASOCIACION COLOMBIANA DE DERMATOLOGIA PEDIATRICA
(Juan Diego Duarte — Nixa Borja 2017 - 2018 - 2019)

$ 10.000.000. x afio

Carla Paladini (Andrés Camilo Solis — Ma. Alejandra Rivas desde
Agosto de 2018 — Agosto 2019)

$ 5.000.000. x afio

SGR Galeria (Valeria Sofia Reyes hasta nov 2018)

$ 5.000.000. x afio

Jacobo Koufaty (José Jesls Veracierta, diciembre 2018 — enero
2019 paciente de Venezuela)

$ 300.000 x mes

Apoyaron a través del Plan Amigo DEBRA:

Pilar Salazar Camacho (oct. 2017 — sept. 2018)

$ 200.000. x mes

Francisco Bazzani

$ 100.000. x mes

Yudi Amparo Palencia

$ 120.000. x mes

Patricia Martinez (enero a agosto 2018)

$ 300.000 x mes

B. Donaciones en dinero:

Durante el afio 2018 recibimos el constante apoyo de personas y empresas sensibilizadas con la
misién DEBRA, destacando:

e UNO HEALTHCARE y AMRYT PHARMA: proyecto de apoyo con recursos econémicos para
traslados de la Dra. Liliana Consuegra, Talleres en EB a profesionales médicos en diferentes
ciudades, encuentro regional zona Andina y participacién en congresos médicos.

¢ URGO MEDICAL: apoyo con recursos econémicos para capacitaciones familias DEBRA en
Encuentros Regionales. ‘

Hernan Yepes — Y & Y BUSINESS CONSULTANTS SC, subasta silenciosa.

Sergio Rodriguez y Sefiora.

Emilio Moreschini.

Carolina Lépez — Grupo Biblia Colina.

Fototerapia Bojanini y Lopez SAS.

Maria Elvira Samper.

Grupo DGASI, Nhora Samper, Pamema Blanco y amigas.

Familia Pinzén Santos, aportes por bautizo Celeste.

Andrés Rodriguez, apoyo recurso econémico salida Tenjo, Semana EB.
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Fondexxom.

Ana Cristina Mejia, venta Monstruos.
Reinaldo Pernia y familia.

Fundacién Promigas.

Padre Pablo Emilio Medina.

German Méndez.

Martha Elena Calle.

Heel Colombia.

Camara de Comercio de Bogota, contribuciones.
Proquind y Cia S en C, proyecto de navidad.
Familia Salcedo Guete — Barranquilla.
Valentech.

Luis Contreras y familia.

Gloria Onate y familia.

Nazmy Estefan

C. Proyectos Internacionales:

FUNDACION URGO - URGO MEDICAL

Donacién de 360 apédsitos de UrgoTul Absorb 15x20 y donacién de 3.892 Euros
($13.995.600. col pesos) para capacitacion en EB y uso de productos Urgo a familias
DEBRA durante Encuentros Regionales 2018.

UNO HEALTHCARE

Donaciones para varios eventos: Encuentro Regional Zona Andina, gastos de viaje Dra.
Liliana Consuegra Talleres EB en diferentes ciudades y apoyo participacion en Congreso de
Dermatologia por $ 11.825.000.

'AMRYT PHARMA

Apoyo con recursos para participacion DEBRA Congresos Genética y Dermatologia
Pediatrica por 982 Euros.

DEBRA INTERNATIONAL
Apoyo participacion Dra. Liliana Consuegra en Congreso DEBRA International en Zermatt,
Suiza, 1.320 Euros.

D. Eventos Profondos:

1.

Subasta Silenciosa organizada por el Dr. Hernan Yepes por los 40 Afios de Y&Y
BUSINESS CONSULTANTS SC a favor de DEBRA Colombia.

Show RISAS POR LA VIDA, donado por CAMILO CIFUENTES.

Teatro ABC — Lutherieces POP, 40 % de utilidad por venta de boletas.
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4. Stand DEBRA: Visibilidad, divulgacion y venta de productos DEBRA

o
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Congreso Laboratorios HEEL — Bogota, mes de marzo

Il Congreso Nacional de Prevencién y Cuidado de la Piel, Fundepiel — Bogota, mes
de agosto

Congreso de Genética — Barranquilla, mes de septiembre

Congreso ASOCOLDERMA - Barranquilla, mes de noviembre

Centro 93, Feria Navidefia — Bogota, mes de diciembre

Feria de Fundaciones Lab. ROCHE — Bogota, mes de diciembre

Vitrinas productos DEBRA en la Funeraria Gaviria, Farmacia Quanta y Tienda
Radiante.

Fuentes de recursos en especie:

° Oportunidad de participacion académica en eventos médicos:

XXXII Congreso Colombiano de Dermatologia - Stand y Conferencia Dr. Mauricio
Torres “Que hay de nuevo en EB”.

XV Congreso Colombiano y IX Congreso Internacional de Genética Humana — Stand
y en el marco del congreso la conferencia “EB de la piel a la genética” a cargo de la
Dra. Carolina Rivera y Dr. Mauricio Torres, organizado por Amryt y Uno Healthcare.

Conferencia “El reto de vivir con EB” a cargo de la Dra. Carolina Rivera dentro de las
conferencias organizadas por la Mesa de Enfermedades Huérfanas del Ministerio de
Salud.

e ' Donacién de medicamentos:

Urgo Medical, donacion de 360 apésitos de UrgoTul Absorb 15x20.
Donacién de insumos médicos por Chevron a cargo de Adriana Baez.
Percos: donacién de Cicalfate en diciembre.

° Donacion de servicios:

Big Brand Lab: disefio piezas graficas para pendones.

Viviana Orjuela: disefio piezas graficas para tarjetas, bonos y camisetas Super DEBRA.
Dr. Mauricio Torres, donacion honorarios médicos en Encuentros.

Dra. Carolina Rivera, donacién honorarios médicos en Encuentros.

Dra. Martha Torres, donacién honorarios médicos en Encuentros.

Dr. Enrique Medina, donacién honorarios médicos en Encuentros.

Familia Contreras — consumo telefonia celular DEBRA.

Omar Gaona — Omega Cine: fotos Collage.

Camilo Cifuentes: donaciéon Show Risas por la Vida.
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Busexpress, donacién dos buses para traslados pacientes en Barranquilla, gestion de
Fernando Perea.
Ramiro Parias, 1 mes de manejo de redes y web DEBRA.

Donacién actividades ludicas para pacientes:

Funcién de cine “COCO” a cargo de voluntarios de Laboratorios Heel Colombia, en el
marco del 20° Encuentro Regional DEBRA.

Actividad de cierre 20° Encuentro Regional DEBRA, Chiquiteca y entrega de regalos a
cargo de Adriana Baez y grupo de voluntarios de Chevron Petroleum Company.
Paseo LA GRANJA TENJO, recurso donado por Andrés Rodriguez en el marco de la
semana de la EB.

Fundacién Ikubambaya Daza — DEBRARTE: Convenio de apoyo interinstitucional
vigente.

Dra. Clown, apoyo durante encuentros Bogota y Medellin en sala de espera.

Regalos de fin de afio para pacientes a nivel nacional, con edades comprendidas entre
0a 12. Entrega realizada en la ciudad de Bogota y evento a cargo de Viviana Bermudez
y Diego Rodriguez, iniciativa personal.

Donacién organeta y mesa para sede DEBRA familia Pernia.

Donacién silla de ruedas por Luis Alberto Torres - Uno Healthcare.

Regalos de fin de afio por parte de empleados de la empresa Valentech, actividad a
cargo de Alexander Hernandez.

o Otros apoyos:

Hotel Windsor Barranquilla — tarifa preferencial hospedaje grupo DEBRA.

Hostel Vibes — tarifa preferencial hospedaje grupo DEBRA en Medellin.

Clinica Dr. Carlos Fernandez, Barranquilla — consultorios odontolégicos.

Fundacién del Quemado — precio especial alquiler de consultorios médicos y salén de
conferencias para actividades en encuentros regionales Bogota.

Clinica Internacional La Misericordia, donacién de consultorios médicos y almuerzos
para pacientes durante 21° Encuentro DEBRA en Barranquilla, gestion de Fernando
Perea.

Clinica Aurora, donacién de consultorios médicos 22° Encuentro DEBRA en Medellin.
PLATINUM, consultorio odontolégico donado por la Dra. Alejandra Abad para
encuentro en Medellin, gestiéon Dra. Celina Patifio.

Dr. Enrique Medina, donacién consultorio odontolégico durante encuentros Bogota.
Clinica Radiante, divulgacién en medios de comunicacién “La W” y venta de productos
DEBRA en su local comercial, gestion Ménica Sarmiento.

Defensa Civil seccional Cundinamarca, brigadistas en eventos DEBRA.

Apoyo Voluntarios — Recursos Humanos

Al 31 de Diciembre del 2018 Debra Colombia cont6 con el apoyo de los siguientes voluntarios:
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Asesores estratégicos 5 voluntarios
Equipo Médico 11 voluntarios
Equipo Psicologia ‘ 1 voluntario
Equipo DEBRAPRENDE 3 voluntarios
Asesor Juridico 2 voluntarios
Promocién, ventas y mercadeo 6 voluntarios
Apoyo en prensa 2 voluntarios
TOTAL 30 Voluntarios

Actividades con voluntarios:

Encuentros Regionales: Durante el 2018 se realizaron 4 encuentros regionales, visitas
domiciliarias y apoyos intrahospitalarios. Para este fin, contamos con los profesionales:

Dr. Mauricio Torres (Dermatélogo- Pediatra)

Dra. Carolina Rivera (Genetista)

Dr. Enrique Medina (Odontélogo)

Dra. Liliana Consuegra (Directora Médica — Nutricion, crecimiento y desarrollo)
Jefe Nicolas Rojas (Heridas de alta complejidad)

Dra. Martha Torres (Fisiatria)

Dra. Ximena Pinilla (Dermatéloga Barranquilla)

Dr. Hernando Marin (Dermatélogo Medellin)

Dr. José Quintero (Dermatélogo Bogota)

Oftros:

Equipos de residentes en dermatologia y genética
Apoyo externo del Dr. Hilderman Pedraza para acompafiamientos intrahospitalarios
Apoyo externo de Jefe Olga Gémez en Talleres de Manejo de la EB ante el ICBF

Equipo Psicopedagdgico:

*+ Programa DEBRAPRENDE: Licenciada Nicole Cubillos — Directora, y docentes Carolina
Cubillos y Yoban Buitrago.

* Programa Psicologia: Dra. Ruth Mery Rincén — Directora, y apoyo de practicantes de
pregrado en Psicologia Universidad Minuto de Dios y Universidad El Bosque.

Asesores estratégicos: En el 2018 contamos con la experiencia, conocimiento y aportes de los
asesores Maria Elvira Samper, Andrés Ortiz, Juan Fernando Posada, Santiago Osorio y Andrés
Consuegra.

Promocion y mercadeo: Para estas actividades contamos con el apoyo de: Maria Gladys
Medina, Dunia Casas, Leidy Boton, Miguel Machuca, Angela Garcia, Stephanie Pernia, Claudia
Chacén, Viviana Orjuela, Sandra Quinche, Patricia Rincén, Martha Rodriguez, Gloria Ofiate,
Raquel Jiménez.
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* Gestion de Recursos: Liliana Consuegra, Mauricio Torres, Carolina Rivera, Patricia Rincén,
Sandra Quinche, Maria Gladys Medina, Blanca Nifio.

* Asesor Juridico: Dr. Nelson Pardo y Diana Luna.
+ Gestién web y redes: Alicia Rodriguez y a partir de mayo con Alexandra Patifio.

+ Gestion Comunicaciones y Eventos: Alicia Rodriguez, Maria Elvira Samper y Marcela
Vanegas.

* Gestiéon Administrativa: Liliana Consuegra (Directora General), Juliana Castrillon

(Administradora), Onofre Ruiz (Contador), Dra. Yolanda Rojas (Revisor Fiscal), Adriana Marcela
(sistema de gestion SGSS-T), Sandra Orjuela (voluntaria).

Actividades Realizadas con los recursos descritos:

ENERO Y FEBRERO
o Dra. Liliana Consuegra asiste al Curso de entrenamiento en liderazgo y comunicacién
efectiva con PNL, Publicaciones Semana.
Acompafiamiento intrahospitalario por el Dr. Hilderman Pedraza en cirugia oftalmolégica
de Miguel Machuca en Bogota.
Reuniones para concretar apoyos 2018 Urgo Medical, Suplesalud y Amryt.
2 y 3 de febrero, 19° Encuentro Regional de pacientes con EB, Bogota Local en la sede
de la Fundacién del Quemado.
Acompafiamiento intrahospitalario por el Dr. Hilderman Pedraza en cirugia por urologia
al paciente Brayan Jaramillo en Pasto — Narifio.
Taller Generalidades de la EB — Dra. Liliana Consuegra organizado por Amryt y Uno
Healthcare a médicos en Bogota.
Reunién DEBRA - Supersalud para concretar medios de atencion directa a PQRS de
pacientes con EB, apoyo VGDC Abogados y Juliana Castrillon.
Participacion Dra. Liliana Consuegra en Congreso de Dermatologia para Médicos
Generales organizado por Asocolderma.
Reunién Dra. Liliana Consuegra con ICBF caso JUAN DAVID GONZALEZ MOYANO
J Conmemoracion Dia Mundial de las Enfermedades Huérfanas en el Parque de Los
Novios, Debra como miembro del comité organizador a cargo de Alicia Rodriguez.
o Reunién contacto Ménica Sarmiento — Clinica Radiante para apoyo en divulgacion
campafa de medios de comunicacién como programa de Responsabilidad Social.

MARZO - ABRIL:
o Stand Debra invitados por laboratorios Heel Colombia.
¢ Inicio proceso de seleccion y visitas a oficinas para nueva sede DEBRA a cargo de Alicia
Rodriguez.
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Patrocinio de Taller “Programa de Recuperacion del Duelo” a la Dra. Ruth Mery Rincén,
dictado por la Sra. Maria Clemencia Torres Angel.

Gestion compra de muebles para habitacién paciente Dyland José Sarabia en Campo de la
Cruz, Atlantico, dinero donado por grupo amigas Luz Marina Salcedo en Barranquilla.

Acompafiamiento intrahospitalario Dr. Hilderman Pedraza a Carlos Humberto Delgado
Rozo durante transfusion y cirugia odontolégica en Bogota — 12 horas.

Taller de Voluntarios DEBRA en la sede de la Fundacién Pilar y Gracia a cargo de Depto.
De Psicologia y Comunicaciones — Eventos.

Taller Generalidades de la EB - Dra. Liliana Consuegra organizado por Amryt y Uno
Healthcare a médicos en Medellin.

Taller Generalidades de la EB - Dra. Liliana Consuegra organizado por Amryt y Uno
Healthcare a médicos en Barranquilla.

Apoyo participacién Dra. Carolina Rivera Nieto en el XX Congreso Colombiano Cancer,
avances en Inmunopatologia y Genética del Cancer, donacién de la inscripcion.

Taller Generalidades de la EB por la Dra. Liliana Consuegra a estudiantes de la Facultad
de Enfermeria de la Universidad Nacional.

Aprobacion oficina y firma de contrato de arrendamiento por dos afios para nueva sede
DEBRA en la Cra. 15 No. 98-42 Oc. 302, Edificio Office Point.

Adecuacion sede DEBRA a cargo del Arquitecto Julio César Gémez y compra de
mobiliario.

Actividad PRODEBRA SUBASTA SILENGIOSA a cargo del Dr. Hernan Yepes por los 40
Anos de Y&Y BUSINESS CONSULTANTS.

MAYO - JUNIO:

Cierre proyecto practicas de psicologia estudiantes Uniminuto y entrega de trabajos de
practica y cartillas. :

Se concreta apoyo manejo de Redes Sociales con Alexandra Patifio.

Se firma convenio de distribucién de Monstruos Comelagrimas con la Farmacia Quanta.

+ Se firma convenio de apoyo con la Clinica Radiante para divulgacion, visibilidad, uso de

instalaciones de la clinica y apoyo médico de sus especialistas para DEBRA.

Realizaciéon del 20° Encuentro de pacientes DEBRA Regién Andina, Llanos Orientales y
Pacifica del 31 de mayo al 3 de junio en la sede de la Fundacion del Quemado y Casa de
Encuentros San Pedro Claver.

Taller Generalidades de la EB — Dra. Liliana Consuegra organizado por Amryt y Uno
Healthcare a médicos en Bucaramanga, Cucuta y Pereira.

Se concreta alianza con el Teatro ABC para actividades prodebra.

Entrevista Canal 1 Dra. Liliana Consuegra.

JULIO - AGOSTO:

Inicio de practicas de una estudiante de pregrado de Psicologia de la Universidad El Bosque.
Compra Software BIOFILE para Historias Clinica en la nube.

Evento Lutheriences Pop con el teatro ABC.

Presentacion proyecto Debrarte a Hogares Luz y Vida para dar un mayor alcance a esta gran
iniciativa.
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Acompariamiento intrahospitalario Dr. Hilderman Pedraza a Juan David Gonzalez Moyano
en Hospital San José Infantil durante cirugia por urologia.

Presentacion de la Fundacion FUNDAPER a DEBRA por contacto de Amryt para posible
apoyo de gestores ante las EPS’s casos pacientes EB.

Grabacién participacion DEBRA en el programa SABADOS FELICES de Caracol TV, gestion
Alicia Rodriguez.

Stand DEBRA en |l Congreso Nacional de Prevencién y Cuidado de la Piel, Fundepiel,
gestion del Dr. Hilderman Pedraza.

Entrega donacién boletas concierto SOY LUNA a paciente Maria Fernanda Diaz de Fresno
- Tolima, gestion de Alicia Rodriguez.

SEPTIEMBRE - OCTUBRE:

Elaboracién camisetas SUPER DEBRA gracias al apoyo del Dr. Mauricio Torres y disefio de
Viviana Orjuela.

Participacion Dra. Liliana Consuegra en el Congreso Internacional DEBRA en Zermatt, Suiza
del 4 a 9 de septiembre, con el apoyo de Debra International.

Presentacion DEBRA Colombia ante Direccién Administrativa y Facultad de Derecho de la
Universidad del Rosario para alianza y apoyo del Consultorio Juridico, gestion de Diana Luna
y Juliana Castrillén.

Acompafiamiento intrahospitalario Jefe Nicolas Rojas durante endoscopia a Leidy Boton en
Hospital San José Centro.

Patrocinio con rubro pendiente de asignacion de Urgo Medical para capacitacion del Dr.
Hilderman Pedraza en el Il Congreso de Heridas realizado en Montevideo, Uruguay 10y 11
de septiembre.

Reunién con Felipe Tello para evaluacion de necesidades DEBRA tema redisefio pagina
web y elaboracién Mapa de Ruta.

26 al 29 de Septiembre, Stand DEBRA en el XV Congreso Colombiano y
IX Congreso Internacional de Genética Humana, gestion Dra. Carolina Rivera y conferencia

. “EB de la piel a la genética” a cargo de la Dra. Carolina Rivera y Dr. Mauricio Torres.

21° Encuentro Regional de pacientes DEBRA Regiéon Caribe, Barranquilla, 28 y 29 de
septiembre en sede de la Clinica Internacional La Misericordia y Clinica Carlos Fernandez
de Castro; hospedaje Hotel Windsor.

Taller Generalidades de la EB por el Dr. Hilderman Pedraza en la Facultad de Enfermeria
de la Universidad Nacional.

Conmemoracién de la Semana Internacional de la EB y actividades de divulgacion: entrevista
canal RCN, Radiodifusora Nacional de Colombia. ,

Charla sobre EB - Dr. Mauricio Torres a estudiantes de Medicina de la Universidad del
Rosario.

Charla Generalidades de la EB y necesidades Juridicas a los estudiantes de Derecho de la
Universidad del Rosario por la Dra. Liliana Consuegra.

Taller de Heridas en Unidad de Neonatos en el Hospital Departamental del Meta a cargo del
Dr. Hilderman Pedraza, caso bebé indigena remitida a Villavicencio por Mallamas. Envio y
apoyo inmediato con kit y atencién personalizada en EB.

Seminario Interdisciplinario Epidermolisis Bullosa - Universidad El Bosque, con estudiantes
de 3er. Semestre de Medicina y socializacién de la enfermedad, con la participacion del
paciente Miguel Machuca Quintero y la Dra. Liliana Consuegra Bazzani como conferencista.
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o Salida pedagdgica a la GRANJA TENJO para pacientes y familias Bogota, como cierre de la
Semana internacional de la EB, patrocinada por Andrés Rodriguez.

NOVIEMBRE - DICIEMBRE:

e 2-5 noviembre — Participacién divulgacion y stand en el XXXII Congreso Colombiano de
Dermatologia en Barranquilla, gestion Dr. Mauricio Torres.

¢ 1-10 noviembre — Participacién en la Feria Navidefia de la Kermesse Centro 93, voluntarios
por turnos durante una semana.

¢ Donacién microfibras limpiadoras de lentes y pantallas pc por la voluntaria Raquel Jiménez
para stand. '

e Evento SHOW RISAS POR LA VIDA en el Teatro ABC donado por Camilo Cifuentes.
Inversion Teatro, logistica y sonido $ 13.657.000, Venta boletas $ 21.170.000. Utilidad
$7.513.000.

e Presentacion a la Junta Directiva de propuesta sobre una estrategia de Comunicaciones y
Sensibilizacion del Sr. Fernando Lépez para optimizar recursos para la fundacion y crear un
producto exclusivo, el cual no fue aprobado por costos de inversion y poca seguridad en la
distribucion del producto.

e Taller de Heridas Unidad de Neonatos de la Clinica Internacional La Misericordia en
Barranquilla, caso bebé Luna, por el Dr. Hilderman Pedraza, envio kit y apoyo inmediato
personalizado en EB.

e 22° Encuentro Regional DEBRA pacientes Antioquia en Medellin 23 al 25 de noviembre.
Sede Clinica Aurora y Platinum Odontologia. Cobertura en medios como Teleantioquia y El
Colombiano.

e Compra de software Word Office cambio version Contador a version Pyme y aplicativo
Facturacion Electronica por requerimientos de la Dian.

¢ Gestion proyecto donacién Proquind por 18 millones de pesos.

Gestion de donaciones de Fototerapia Bojanini, Valentech, Asociacién Colombiana de
. Dermatologia Pediatrica (Dr. Mauricio Torres), Fondexxom (Blanca Nifio).

¢ Visita domiciliaria a cargo de la Dra. Liliana Consuegra a nifios con EB en Cucuta - Taller
de EB, nutricién y heridas y acomparfiamiento en el Grado de Bachiller al paciente Carlos
Humberto Delgado Rozo en Chinacota, NS.

Cierre convenio Clinica Radiante.
Aplicacién en programas AFLORA y TITANES CARACOL para conseguir recursos para
DEBRA.
Actividad ludica entrega de regalos de navidad a pacientes Bogota en sede DEBRA.
e Donacién regalos de navidad Valentech.

**IMPACTO 2018:
PACIENTES BENEFICIADOS: 64 y familias

ENCUENTROS REGIONALES: 4
KITS ENTREGADOS: 271 a nivel nacional
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Cobertura en medios de comunicacién aiio 2018:

https.//www. eltiempo.com/vida/salud/encuentro-de-pacientes-con-piel-de-mariposa-en-fundacion-
debra-225480. 1 DE JUNIO 2018

https://www. eltiempo.com/vida/salud/historia-de-paciente-con-enfermedad-huerfana-de-piel-de-
mariposa-en-colombia-226402. 8 DE AGOSTO 2018

https://www.laopinion.com.co/vida-y-salud/la-historia-detras-de-la-piel-de-mariposa-156917#0P, 24 DE
JUNIO 2018-DIARIO LA OPINION

HTTPS://NOTICIAS.CANALRCN.COM/BIENESTAR-SALUD/MIGUEL-MACHUCA-DEMUESTRA-PIEL-
MARIPOSA-NO-UN-OBSTACULO-SALIR-ADELANTE

HTTPS:/MWWW.YOUTUBE.COM/WATCH?V=N3JKLZ UR08

HTTPS.//NOTICIAS.CANALRCN.COM/BIENESTAR-SALUD/MIGUEL-MACHUCA-DEMUESTRA-PIEL-
MARIPOSA-NO-UN-OBSTACULO-SALIR-ADELANTE?AMP& TWITTER IMPRESSION=TRUE

HTTPS:/YOUTU.BE/5CW2R _0E9I4

http://www.lanacion.com.co/2018/07/22/hermanitos-con-piel-de-mariposa-necesitan-de-todos/. 22 DE
JULIO 2018

DIA INTERNACIONAL eh 2018 https://www.elheraldo.co/salud/la-piel-de-mariposa-que-cubre-los-
hermanos-moreno-464226

EN LA PIEL DE LOS NINOS CON PIEL DE MARIPOSA/ 10 JULIO 2018
https.//www.youtube.com/watch?v=JVbL9YqDu80

RCN INTERNACIONAL MAS NOTICIAS EN: HTTPS./WWW.CANALNUESTRATELE.COM

ENCUENTRO BOGOTA: https:/ftwitter.com/NoticiasRCN/status/1003976983275945985: salié el
martes 05/06/18

ENTREVISTA CON EL DOCTOR MAURICIO - ENCUENTRO JUNIO 2018 EN RADIODIFUSORA
NACIONAL DE COLOMBIA - AUDIO EN ARCHIVO DEBRA

ENTREVISTA A ALICIA RODRIGUEZ Y LEIDY BOTTON EN CITY TV TEMA: MONSTRUOS
COMELAGRIMAS: 06 DE JULIO 2018 https.//www.youtube.com/watch?v=dMTIVIffNv8

ENTREVISTA A LEIDY BOTTON Y MANUELA CABALLERO, CREADORA DE LOS MONSTRUOS EN
CANAL CAPITAL, JULIO 2018 TEMA: LOS MONSTRUOS COMELAGRIMAS
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ENTREVISTA EN RCN RADIO EL 26 DE OCTUBRE AL MEDIO DIA CON LA DOCTORA LILIANA
CONSUEGRA DIA MUNDIAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS CON EL PERIODISTA JUAN
MANUEL RUIZ

ENTREVISTA EN EL PROGRAMA DE RADIO DE AL FIN DE SEMANA (KATHERIN) CON LA
DOCTORA LILIANA CONSUEGRA-OCT 27

ENTREVISTA DOCTORA LILIANA CONSUEGRA EN TELEANTIOQUIA, 23 DE NOVIEMBRE 2018
ENCUENTRO EN MEDELLIN http:/Avww.teleantioquia.co/featured/consejo-de-redaccion-tanoticias-
viernes-23-de-noviembre-de-2018/

ENTREVISTA DE RADIO EN UNIMINUTO MEDELLIN CON LA DOCTORA LILIANA CONSUEGRA
ENCUENTRO MEDELLIN-23 DE NOVIEMBRE-ARCHIVO DE AUDIO EN ARCHIVO DEBRA.

ENTREVISTA EN EL DIARIO EL COLOMBIANO DE MEDELLIN SOBRE EL 22° ENCUENTRO
REGIONAL CON PACIENTES CON PIEL DE MARIPOSA

PROGRAMA ESPECIAL DE EB CANAL CMI CON JIMENA BEDOYA A LA DRA LILIANA
CONSUEGRA JULIO 2018

NOTA POR RCNTV EN EL NOTICIARIO SOBRE EL 21° ENCUENTRO REGIONAL DE
BARRANQUILLA

ENTREVISTA EL HERALDO A LA DOCTORA LILIANA CONSUEGRA SEPTIEMBRE 2018
ENCUENTRO BARRANQUILLA

DIFUSION DE MEDIOS DE COMUNICACION 2018 CHARLAS AMRYT Y ONE HEALT CARE
DIARIO LA OPINION CUCUTA: 24 DE JUNIO 2018/LA HISTORIA DETRAS DE LA PIEL DE
MARIPOSA
https.//www.laopinion.com.co/vida-y-salud/la-historia-detras-de-la-piel-de-mariposa-156917

DIARIO EL OTUN, PEREIRA: 26 DE JUNIO 2018/PIEL DE MARIPOSA, ENFERMEDAD SENSIBLE
http/Avww.eldiario.com. co/inicio

http/Avww.eldiario.com.ca/secciorVSAL UD/biel-de-mariposa-enfermedad-sensible-1806. htmi?score=5&id=187074

CANAL TRO TV BUCARAMANGA

CANAL DE YOU TUBE: 15 DE JUNIO DE 2018

PROGRAMA CAFE DE LA MANANA EN EL CANAL TRO TV
PIEL DE MARIPOSA, UNA ENFERMEDAD POCO FRECUENTE
https://iwww.youtube.com/watch?v=GkDPYX0W298
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2. SITUACION JURIDICA DE LOS RECURSOS ENUMERADOS
Normal.

3. SITUACION ADMINISTRATIVA Y ECONOMICA
La parte administrativa fue llevada a cabo durante el 2018 por Juliana Castrillén Cardona.

De acuerdo con el dictamen de la Revisora Fiscal se observa en el Estado de Resultados de la
Fundacion DEBRA al 31 de diciembre de 2018, que la fundacién realizé una reinversién de los
excedentes por $ 80,1 millones, como resultado de la disminucién de donaciones en $ 58.7
millones y a un aumento en los gastos administrativos de $ 50.8 millones; al analizar en conjunto
este resultado, se observa que en el afio 2018 fue posible llegar a mas pacientes y realizar mas
trabajo médico, como se propuso en la Junta del afio anterior. Esta labor representé mayores
costos y gastos, considerando que se realizé una muy buena gestion, pues de eso se trata la
razén de ser de una fundacién. El saldo disponible de la fundacién al 31 de diciembre de 2018
es de $ 143.922.206.

4. PROYECCIONES PARA EL 2019

e ATENCION BIOPSICOSOCIAL ESPECIALIZADA E INTEGRAL
Potencializar la educacién médica del equipo interdisciplinario DEBRA Colombia.

Continuar las gestiones de alianzas estratégicas que permitan dar continuidad y mejoramiento
de atencion integral y especializada en encuentros regionales con la asistencia de personal de
la salud de cada zona con el fin de que haya profesionales entrenados en diferentes zonas del
pais.

Continuar gestiones de entrenamiento a equipos de salud en diferentes hospitales o centros de
referencia difundiendo guias de buenas practicas en el tratamiento integral y especializado de
pacientes con EB mediante talleres o simposios.

Lograr acercamientos y rutas de gestién con entidades estatales (Ministerio de Salud y
Educacién, Defensoria del Pueblo, Superintendencia de Salud y Secretarias de Salud) para
lograr consolidar procesos que permitan garantizar el acceso a los derechos fundamentales de
los pacientes con EB de una manera continua, coordinada y efectiva.

Gestionar y consolidar un Centro de Referencia Nacional a nivel hospitalario para dar atencion
integral especializada y continua a pacientes con EB en los diferentes niveles de complejidad
permitiendo garantizar la cobertura por parte de las EPS’s de paraclinicos, tratamientos y
procedimientos pertinentes de manera oportuna y sin barreras administrativas.

Lograr estrategias juridicas o de otra indole que permitan a los pacientes con EB atencion
integral, continua, oportuna y eficiente por parte de las aseguradoras del régimen subsidiado y
contributivo.
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Gestionar recursos para investigacion a favor de los pacientes con EB mediante alianzas
estratégicas.

Continuar procesos para participar difundiendo informacién y captando recursos con stand Debra
en congresos, simposios y espacios académicos de las diferentes especialidades en salud.

Registro electrénico efectivo de historia clinica en la nube que permita a los profesionales DEBRA
un acceso a datos desde cualquier lugar de acuerdo a la pertinencia.

Ampliar la cobertura de apoyo psicolégico continuo a poblacién DEBRA: pacientes y cuidadores,
y en los casos a padres que han perdido a sus hijos.

Ampliar cobertura de programa DEBRAPRENDE a nivel nacional.

e COMUNICACIONES / POTENCIAR VISIBILIDAD DEBRA

Refrescar pagina web de acuerdo a las necesidades actuales resaltando captacién de
donaciones de una manera llamativa y facil de ejecutar.

Continuar actividad permanente en redes sociales.

Gestionar la creacién de nuevas estrategias de difusion para sensibilizar sobre las necesidades
de la poblacién con EB en diferentes escenarios (videos, brochures, pendones).

Consolidar nuevas alianzas para difundir estrategias de mercadeo con campafas publicitarias
novedosas y de alto impacto.

Continuar difundiendo en medios de comunicacion las acciones relevantes desde Debra.

o ADMINISTRATIVO — GESTION DE RECURSOS

Potencializar el conocimiento de personal administrativo y de comunicaciones mediante cursos
y talleres que permitan mejorar y optimizar la calidad de los procesos en Debra.

Ampliar y fidelizar el numero de voluntarios efectivos y donantes a nivel local, regional e
internacional a través de camparias y proyectos que les permitan ganancias secundarias.

Continuar realizando actividades que permitan recaudacion de fondos en diferentes circulos
sociales (cine infantil, cena profondos, conciertos, shows, entre otros).

Lograr espacios gratuitos o de costo minimo en ferias en las que podamos vender productos para
diferentes publicos, haciendo énfasis en escenarios donde participen personas de alto poder
adquisitivo.
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Sensibilizar personal de empresas mediante conferencias para posteriormente hacer propuestas
de apoyo a Debra de manera conjunta.

Ampliar el numero de alianzas estratégicas, donantes y voluntarios mediante diferentes
campanas de sensibilizacion.

Participar en concursos y convocatorias dirigidas a la labor social y/o el liderazgo que permitan
optimizar la visibilidad Debra y la captacién de recursos.

Proponer a voluntarios que hayan demostrado un liderazgo importante la participacion en la junta
directiva y-o Asamblea.

OPERACIONES ENTRE LA JUNTA DIRECTIVA Y LA ADMINISTRACION

Me permito informar que no existieron operaciones entre la Junta Directiva y la administracion de
Debra Colombia durante el 2018.
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LILIANA CONSUEGRA BAZZANI
CC 52.144.850
REPRESENTANTE LEGAL
FUNDACION DEBRA COLOMBIA



