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SAMBLE DINARIA
DIA: ves 25 de marzo de 2
HORA: 5:00 PM
LUGAR: No presencial — modalidad Vi

ACTA N. 015

De manera no presencial (modalidad virtual) de acuerdo al Decreto 176 del 23 de febrero
de 2021 y en virtud de la declaratoria de estado de emergencia sanitaria originada por
la Covid-19 decretada por medio de la Resolucién 385 del 12 de marzo de 2020 y
prorrogada por las resoluciones 844, 1462, 2230 del 2020 y 222 del 2021, emitidas por
el Ministerio de Salud y Proteccién Social; el dia 25 de marzo de 2021 a las 5 pm, bajo
la modalidad virtual, programa via ZOOM, se reunié la Asamblea Ordinaria de la
Fundaciéon DEBRA Colombia, previa convocatoria efectuada el 11 de marzo de 2020 por
la representante legal de la Fundacion Liliana Consuegra Bazzani, mediante escrito
enviado via mail dirigido a la direccion electrénica de cada uno de los miembros que
integran la Asamblea. Luego de verificar que se encontraban los miembros requeridos
para el quérum, por decisién undnime de los presentes a la reunién no presencial,
modalidad virtual, se procedié a desarrollar el siguiente orden del dia:

ORDEN DEL DIA:
1. Verificacion del quérum.
2. Lectura y aprobacién del orden del dia.
Eleccion de presidente y secretario de la Asamblea.

Informe de Gestion de la Representante Legal del afio 2020.

Lectura de los Estados Financieros con corte 31 de diciembre de 2020.
Lectura y consideracién del Informe del Revisor Fiscal.

Aprobacién del Informe de Gestion y de los Estados Financieros con corte 31
de diciembre de 2020.

8. Solicitud y autorizacion a la asamblea para que el representante legal
solicite la permanencia como entidad del Régimen Tributario Especial del
Impuesto sobre |la Renta.

9. Eleccién de la Junta Directiva para el periodo 2021-2022.
10. Eleccion del Revisor Fiscal (a partir de junio de 2021).
11. Destinacién de Beneficios.

12. Proposiciones y Varios.
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13. Lectura y aprobacidn del acta.

1. Verificacion del quérum:

A la reunién de la Asamblea General Ordinaria de la Fundacion Debra Colombia asisten
2 de los 6 miembros fundadores, vale decir, hicieron presencia Liliana Consuegra Bazzani
y Maria Gladys Medina Mesa; y asisten 6 de 8 miembros de nimero, vale decir, hicieron
presencia; Dunia Maria Casas con cédula 1.032.418.765; Adriana Marcela Gonzalez con
cédula 52.452.989; Nelson Roberto Pardo Giraldo con cédula No. 437.890; Maria Gladys
Medina Mesa con cédula 41.542,926; Patricia Rincon Ibarra con cédula 51.663.705 y
Marcela Vanegas Pérez con cédula 60.406.329; en consecuencia se contdé con quérum
suficiente para deliberar y decidir.

Igualmente asistieron como invitados: el Sr. Onofre Ruiz Carrasco con cédula
80.365.844, Juliana Castrillén con cédula No. 52.006.701; Mauricio Torres Pradilla con
cédula 5.819.930 y Blanca Cecilia Nifio con cédula No. 41.673.693.

Verificado el quérum y estando presentes un nimero plural y mayoritario de los
miembros de la Fundacién Debra Colombia, continua la reunién ordinaria de la Asamblea.



2. Lectura y aprobacién del orden del dia:

La Representante Legal de la Fundacién, Liliana Consuegra Bazzani, da lectura al orden
del dia y este es aprobado por unanimidad todos los presentes.

3. Eleccién de presidente y secretario de la Asamblea:

Se considerd este punto y por unanimidad de votos de los asistentes se designé como
Presidente a Liliana Consuegra Bazzani y como Secretario a Adriana Marcela Gonzalez,
quienes aceptan la designacion.

4. Informe de ion de la Represen Legal del afio 2020:

La Representante Legal de la Fundacion, Dra. Liliana Consuegra Bazzani, procedio a
rendir Informe de Gestién del afio 2020, el cual se encuentra en el anexo 1 de esta
acta.

5. ctura los Esta nancier. n co 31 de diciembre de

2020:

El Sefior Onofre Ruiz Carrasco, contador de la Fundacién Debra Colombia procedid a leer
los estados financieros con corte a 31 de diciembre de 2020.

6. Lecturay consideracién del Informe del Revisor Fiscal:

Una vez leido el Informe del Revisor Fiscal por parte del Representante Legal, la
Asamblea lo considero.

7. Aprobacion d nfor e Ges d tados Fi
31 de diciembr 2020:

ancieros con

Una vez rendido el Informe de Gestién por parte de la Dra. Liliana Consuegra Bazzani,
Representante Legal de la fundacién; y leidos los estados financieros con corte 31 de
diciembre de 2020 por parte del sefior Contador Onofre Ruiz Carrasco, la Asamblea por
unanimidad les impartié aprobacion.

8. Solicitud vy autorizacién a la Asamblea para que el Representante
Legal solicite la permanencia como entidad del Régimen Tributario
ial del Impuesto re la Renta:

La Representante Legal, Dra. Liliana Consuegra Bazzani, solicita autorizacién a la
Asamblea para continuar con la permanencia como entidad del Régimen Tributario
Especial del Impuesto sobre la Renta.

La Asamblea por unanimidad autoriza al Representante Legal proceder con la solicitud
para la permanencia como entidad del Régimen Tributario Especial del Impuesto sobre
la Renta ante la Dian.

9. Eleccién de la Junta Directiva:

Los asistentes a la reunién aprueban por unanimidad la siguiente Unica plancha
presentada por Liliana Consuegra Bazzani para conformar la Junta Directiva DEBRA
Colombia para el periodo 2021-2022:

Liliana Consuegra Bazzani
Maria Gladys Medina Mesa
Nelson Roberto Pardo Giraldo
Marcela Vanegas Pérez
Mauricio Torres Pradilla

Quienes estando presentes en la reunién aceptan la designacion y toman posesion como
miembros de la Junta Directiva para el periodo 2021-2022.
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10.Eleccion del Revisor Fiscal (a partir de Junio de 2021):

La Representante Legal de la fundacién, Dra. Liliana Consuegra Bazzani, expone a la
Asamblea General que la actual Revisora Fiscal, Dra. Yolanda Rojas Contreras, prestaré
sus servicios profesionales hasta el dia 31 de mayo de 2021. En este sentido la Dra.
Liliana Consuegra, presenta la siguiente terna para asumir el cargo a partir del 1 de junio
de 2021:

- Dra. Nidia Matamoros Herrera — Honorarios $ 450.000.
- Dra. Alba Mireya Lancheros - Honorarios $ 400.000.
- Dr. Rall Alberto Rojas Contreras - Honorarios $ 500.000.

Se presentan las hojas de vida y perfil de los profesionales y el Dr. Nelson Roberto Pardo
solicita confirmar las referencias laborales de los postulantes al cargo de Revisor Fiscal
y propone realizar una Asamblea Extraordinaria para elegir el profesional que asumira
el cargo de Revisor Fiscal de la Fundacién Debra Colombia.

11.Destinacion de Beneficios:

Liliana Consuegra Bazzani, representante legal, explica a la Asamblea General los 4 EJES
fundamentales para el direccionamiento estratégico de la Fundacién DEBRA Colombia
2021 - 2022 trabajados bajo el proyecto Peydi, la destinacién de beneficios y el
presupuesto a ejecutar:

1. DEBRA COMO REFERENTE EN EL TRATAMIENTO INTEGRAL DE LA EB

Ser un referente para la comunidad médica y del drea de la salud en atencion
e investigacion clinica especializada e interdisciplinaria a pacientes con EB.

- Participacion en proyectos de investigaciéon sobre EB por parte de nuestro
equipo a nivel local o articulados con los otros paises.

- Alianzas con EPSs para gestionar cobertura de los requerimientos de los
pacientes.

- Posicionar la Telemedicina como opcién de seguimiento a los pacientes en el
contexto de la pandemia por el equipo especializado.

- Gestionar proyectos de inclusién escolar y laboral de los pacientes pertinentes
(DebrAprende).

- Alianzas estratégicas con IPSs, Universidades, Empresas vy entidades
estatales.

- Continuar siendo parte activa de la “"Mesa de Enfermedades Huérfanas”
reglamentada en el Ministerio de Salud.

2. SENSIBILIZACION Y POSICIONAMIENTO

- Comunicar en forma periddica, clara y efectiva las actividades, resultados y
gestién realizada, para sensibilizar, concientizar y fidelizar a los grupos de
interés que intervienen en la labor de Debra.

- Organizacién de datos por grupos de interés (Voluntarios, pacientes ¥
benefactores).

- Elaboracién de comunicados por temas / grupos de interés. (Pacientes: Guias
de manejo, comunicados Ministerio; Benefactores: Newsletter; Equipo
meédico: Noticias Debra Internacional - EB Clinet - Investigaciones),

- Continuar posicionamiento en medios de comunicacion y redes sociales.

3. SOSTENIBILIDAD

- Ampliar, fortalecer y gestionar sponsors para desarrollar proyectos en
beneficio de los pacientes con EB con la industria farmacéutica y de
dispositivos médicos.

- Identificar y aplicar a convocatorias / proyectos de cooperacion internacional
y concursos que apliquen a la misién Debra.

- Gestionar nuevos padrinos para dar cobertura a pacientes.
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Desarrollar estrategias que permitan ampliar los benefactores para la mision
DEBRA y consecucién de una sede propia.

Realizar 2 o 3 actividades profondos anuales que permitan sensibilizar nuevos
plblicos y fidelizar los ya existentes.

Potenciar la tienda online Debra con productos de alto impacto social.

4. FORTALECIMIENTO INTERNO PARTICIPATIVO DE JUNTA DIRECTIVA,

VOLUNTARIADO Y EQUIPO MEDICO.

Fortalecer el direccionamiento de recursos humanos para optimizar el trabajo
en equipo del voluntariado.

Socializar conceptos concretos sobre los Valores, Mision, Promesa de Valor y
Visién de DEBRA.

Socializar metas y avances.

Generar espacios con participacién programada, continua y activa de los socios
con perfiles especificos para ejecutar cada una de las tareas que se aprueben
en pro de la mision Debra.

Destinacion de Beneficios:

Se proyectan los siguientes egresos para dar cobertura integral y proyectos de atencién a

Gastos de administracion, contabilidad, honorarios médicos, talleres de
capacitacion, Telemedicina y apoyo intrahospitalario.

Capacitaciones en EB a nivel nacional a equipos médicos de las EPS - IPS y
beneficiarios DEBRA Colombia en varias especialidades.

Envios de kits a nivel nacional con material de curacién y suplementos
nutricionales de alto costo.

Proyectos de atencion en psicologia.
Proyectos de educacion inclusiva e inclusion laboral - Programa Debraprende.
Compra de medicamentos especializados en EB.

Visibilidad de la tienda virtual y proyectos de apoyo a pacientes Plan Padrino y
Plan Armigo.

Representacién y actividades en la Mesa de Enfermedades Huérfanas del
Ministerio de Salud.

Proyectos de fortalecimiento interno (voluntariado, Junta Directiva,
benefactores).

Comunicaciones: pagina web, redes sociales, material audiovisual, Newsletter.
Impuestos, fotocopias, papeleria, diversos.

Membresia DEBRA Internacional, participacion en congresos nacionales e
internacionales.

PROYECCION ECONOMICA A EJECUTAR 2021

pacientes con EB durante el 2021, asi:
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ARRIENDO Y ADMINISTRACION - OFICINA Cra. 15 $ 33.600.000
No. 98-42 Ofc. 302 - Sede DEBRA

SALARIOS Y PRESTACIONES DE LEY (1 EMPLEADO) $ 44.950.000.

ASESORIA CONTABLE Y TRIBUTARIA $ 15.600.000.

REVISORIA FISCAL $ 6.000.000.

HONORARIOS DIRECTORA GENERAL $ 33.600.000.

PAPELERIA (BROCHURES, MATERIAL PUBLICITARIO, $ 4.000.000.
GASTOS PAPELERIA)

MEDICAMENTOS KITS DE TRATAMIENTO (TELFAS, $ 60.000.000.
CREMAS, SUPLEMENTOS)

PROYECTO DE ATENCION MEDICA POR
TELEMEDICINA PARA 70 PACIENTES: Consulta

médica especializada + talleres de capacitacion -
Plataforma virtual

$ 65.000.000.

ENVIOS FLETES - NACIONALES E
INTERNACIONALES

$ 15.000.000.

SERVICIOS PUBLICOS (TELEFONO, INTERNET, LUZ,
ASEQ)

$ 2.800.000.

MANTENIMIENTO HOSTING WEB - MANEJO Y
DISENO CONTENIDO REDES SOCIALES Y COSTO
CORREOS CORPORATIVOS

$ 16.200.000.

LEGALES (CAM. CIO, DEC. RENTA) $ 3.000.000.

Total Presupuesto a ejecutar ANO 2021 $ 299.750.000.

Y se proyectan los siguientes ingresos fijos para dar cobertura integral y proyectos de
atencion a pacientes con EB durante el 2021:

* Transportadora de Valores del Sur $ 500.000. x mes
* Seguridad del Sur Ltda. $ 500.000. x mes
*  Juncal SA % 500.000. x mes
+ Inversiones San Patricio $ 500.000. x mes
+  Transalim $ 500.000. x mes

+ PILAR SALAZAR CAMACHO $ 200.000. x mes
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+ YUDY AMPARO PALENCIA $ 120.000. x mes

+ NELSON SARMIENTO $ 100.000. x mes
* MARCELA CARVAJAL $ 200.000. x mes
*+ CLARA AMPARO PARRA $ 50.000. x mes
* GLORIA HELENA NARANIO $ 50.000. x mes

+  TOTAL INGRESOS FIJOS X MES...cccersessssssnnsssennens $ 3.220,000. X MES
+ TOTAL INGRESOS FIJOS X ANO......cececsrimrerssesssneaess $ 38.640.000. X ANO

Los restantes recursos que requiere la fundacién seran obtenidos a través de donaciones
en dinero, especie, proyectos Plan Padrino, Plan Amigo, proyectos de cooperacién
internacional y responsabilidad social corporativa a nivel nacional, labores de
fundraising, eventos profondos y venta de productos tienda virtual DEBRA.

La Asamblea por unanimidad aprueba los proyectos a desarrollar y el presupuesto a
ejecutar en el ano 2021.

12.Proposiciones y Varios

La Dra. Liliana Consuegra presenta en detalle el desarrollo del Proyecto Peydi y los
lineamientos a trabajar los 4 Ejes en el afio 2021, Presenta el nuevo Organigrama,
Mision y Vision al 2022, el cual es aprobado por la Asamblea.

En este sentido Adriana Marcela Gonzdlez expresa su interes de liderar uno de los
proyectos del eje de Sostenibilidad de la mano con la Coordinacién Administrativa de la
fundacién. Por su parte Marcela Vanegas solicita aclaracion de sus responsabilidades
para asesorar desde Comunicaciones el eje de Sensibilizacién y Posicionamiento y la
Dra. Liliana Consuegra le explica que para desarrollar los proyectos de comunicaciones
se tendré el apoyo permanente de la direccién general, la coordinacién administrativa y
la persona encargada de redes sociales y la web; pero que su vision y profesionalismo
son fundamentales para llegar a mas publico e informar efectivamente a la comunidad
DEBRA.

El Dr. Nelson Roberto Pardo solicita que se modifique en Asamblea Extraordinaria los
requisitos para conformar la Junta Directiva y el nimero de miembros en los Estatutos
y que se adapten a lo sugerido por el proyecto Peydi, que cada miembro de Junta
Directiva se identifique con los ejes: drea médica, area legal, area de comunicaciones y
4rea comercial y revisar que otros temas se deben trabajar en esa Asamblea. De igual
manera se aclara al Dr. Nelson Pardo que los temas de apoyo legal a pacientes y asesoria
legal en otras especialidades a la fundacion, se realizan por donacién de externos y que
su participacién es como asesor general en temas legales. La Dra. Liliana Consuegra
explica a la Asamblea que el trabajo operativo de todos los ejes se realizara con el apoyo
del voluntariado y de externos que contribuyan a cumplir la misién de la fundacién.

El Dr. Mauricio Torres Pradilla expresa que se pueden bajar costos y optimizar mucho
mas los recursos de atencion a pacientes. La Dra. Liliana Consuegra le explica que la
intencién es conseguir recursos de cooperacion internacional (Amryt, Alcaldia de
Luxemburgo, Debra Internacional) que cubran todos los costos de atencién integral. El
Dr. Torres propone que para asumir todos los proyectos médicos se debe contar con
una buena plataforma de Historia Clinica, para acceso por especialistas de todo el pais,
exdmenes de laboratorio para todos los pacientes, consulta médica especializada dos
veces por afo para cada paciente y talleres de capacitacién. La intencién es que todos
los profesionales atiendan a todos los pacientes y que el proyecto de cooperacién
internacional tenga cobertura para todo el proyecto. El Dr. Nelson Pardo interviene y
manifiesta que el presupuesto del proyecto médico se ajusta perfectamente a lo
establecido y que todo lo que se pueda gestionar como donacién es bienvenido para
optimizar recursos.

La Dra. Liliana Consuegra explica la situacién que trajo la pandemia para replantear las
actividades en medio de una crisis dificil y que este afio se debe trabajar muy fuerte
porque se estan sintiendo las consecuencias: menos donantes recurrentes y un
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panorama no muy claro. Sin embargo es momento de sensibilizar @ da”industria
farmacéutica para que den una mano a DEBRA y sacar la fundacion y los proyectos

adelante, con una mirada fija en los 4 Ejes fundamentales a desarrollar hasta el 2022,

El Dr. Nelson Pardo propone que los 4 Ejes se incorporen como reglamento interno de
la fundacién DEBRA, que sea una “carta gufa”, no sometida a los Estatutos de la
fundacién, sino como un reglamento interno de accion y de procedimiento.

También el Dr. Pardo eleva una mencién de felicitacién por toda la gestién y avances
que la fundacién presenta cada afio, felicita a la Dra. Liliana Consuegra, a la
Administradora, Juliana Castrillén y a todo el equipo de apoyo que permiten dias con
menos dolor a las personas que pertenecen a la fundacién en calidad de pacientes con
la enfermedad de piel de mariposa.

La Dra. Liliana Consuegra resalta toda la labor de investigacion que lidera el Dr. Mauricio
Torres, no solo por el estudio multicéntrico con un vital no disponible que se desarrolla
desde el 2019, ademas porque esto da a la Fundacién DEBRA Colombia un nombre
mucho mas sélido a nivel nacional e internacional. El Dr. Torres y su equipo de
investigacion son los lideres del proyecto y también menciona que hay grandes avances
frente a la formulacién de los pacientes con EB en Colombia, con los protocolos que ha
emitido y socializado DEBRA Colombia.

La Dra. Liliana Consuegra presenta a nuestra invitada Blanca Nifio y su compromiso de
participar activamente en pro de los resultados de Debra con este nuevo
direccionamiento estratégico y le agradece su compromiso y apoyo con toda la
articulaciéon que se propone para trabajar en equipo.
El Dr. Nelson Pardo propone una comisién para la revision del Acta la cual quedé a cargo
de Dunia Casas, Adriana Marcela Gonzalez y Liliana Consuegra.
13.Lectura y aprobacién del acta:
Siendo las 7:20 p.m. la asamblea por unanimidad decreté un receso de 20 minutos para
elaborar el acta. Reanudada la reunion virtual se verifico el quérum y se establecié que
era el mismo inicial. Acto seguido el secretario leyd el texto del acta y el presidente la
somete a consideracion a los asistentes, siendo aprobada por unanimidad.

No existiendo mas asuntos por tratar, siendo las 8:00 p.m. del 25 de marzo de 2021
se da por terminada la reunion.

Firmado

Presidenta. Liliana Consuegra Bazzani C.C. 52.144.850 de Bogota

Firmado,

Secretario. Adriana Marcela Gonzdlez C.C. 52.452.989 de Bogota




