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TA N. 016

De manera no presencial (modalidad virtual) de acuerdo al Decreto 176 del 23 de febrero
de 2021 y en virtud de la declaratoria del estado de emergencia sanitaria originada por la
Covid-19 decretada por medio de la Resolucién 385 de 2020 y prorrogada mediante
Resoluciones 844, 1462, 2230 de 2020, y 222, 738, 1315 y 1913 de 2021 y 304 del 2022,
el dia 22 de marzo de 2022 a las 5 pm, bajo la modalidad virtual, programa via ZOOM, se
reunio la Asamblea Ordinaria de la Fundacién DFBRA Colombia, previa convocatoria
efectuada el dia 6 de marzo de 2022 por la representante legal de la Fundacion Liliana
Consuegra Bazzani, mediante escrito enviada via mail dirigido a la direccién electronica de
cada uno de los miembros que integran la Asamblea. Luego de verificar que se
encontraban los miembros requeridos para el quérum, por decision unanime de los
presentes a la reunion no presencial, modalidad virtual, se procedié a desarrollar el
siguiente orden del dia:

ORDEN DEL DIA:

Verificacién del quérum.

Lectura y aprobacion del orden del dia.

Eleccién de presidente y secretario de la Asamblea.

Informe de Gestidn de la Representante Legal del afio 2021.

Lectura de los Estados Financieros con corte 31 de diciembre de 2021.

Lectura y consideracion del Informe del Revisor Fiscal.
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Aprobacion del Informe de Gestion y de los Estados Financieros con corte 31 de
diciembre de 2021,

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. Eleccidn de la Junta Directiva para el periodo 2022-2023.
10. Destinacién de Beneficios.

11. Proposiciones y Varios,

12. Lectura y aprobacién del acta,

1. Verificacion del quérum:

A la reunion de la Asamblea General Ordinaria de la Fundacion Debra Colombia identificada
con Nit 900263200-1, asisten 10 miembros de los 14 convocados con voz y voto (2
miembros fundadores y 8 miembros de nUmero), vale decir, hicieron presencia Liliana
. Consuegra Bazzani con cédula 52.144.850, Maria Gladys Medina Mesa con cédula




41.542.926 mediante poder otorgado a Patricia Rincén Ibarra con cédula 51.663.705, como
miembros fundadores. Asi mismo asistieron Dunia Maria Casas con ceédula 1.032.418,765;
Adriana Marcela Gonzalez con cédula 52.452.989; Nelson Roberto Pardo Giraldo con cédula
No. %37.890; Maria Gladys Medina Mesa con cédula 41,542.926 mediante poder a Patricia
Rincon Ibarra con cédula 51.663.705; Patricia Rincon Ibarra con cédula 51.663,705,
Marcela Vanegas Pérez con cédula 60.406.329, Aura Helena Prada Guevara con cédula
5?.034.003 y Sandra de Pilar Quinche con cédula No. 51.868.836, como miembros de
NUMEro; en consecuencia se contd con quérum suficiente para deliberar y decidir,

Igualmente asistieron como invitados: la Dra. Alba Mireya Lancheros Antonio con cédula
No. 51.8?8.47:1, el Sr. Onofre Ruiz Carrasco con cédula 80.365.844, Juliana Castrillén
Cardona con cédula No. 52.006.701 y el Dr. Mauricio Torres Pradilla con cédula 5.819.930.

Verificado el c!uérum y estando presentes un nimero plural y mayoritario de los miembros
de la Fundacion Debra Colombia, continua la reunién ordinaria de la Asamblea.

2, ray apr cion 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 por todes los presentes.

3. Eleccién de presidente v secretario de la Asamblea:

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

4. rme de gestiéon de la Repr e Legal del afia 2021:

La Representante Legal de la Fundacion, Dra. Liliana Consuegra Bazzani, procedid a rendir
Informe de Gestion del afio 2021, el cual se encuentra en el anexo 1 de esta acta.

5. Lectura de los Estados Financieros con corte 31 de diciembre de 2021:

El Sefior Onofre Ruiz Carrasco, contador de la Fundacion Debra Colombia procedié a leer
los estados financieros con corte a 31 de diciembre de 2021.

Lectura n ié I Info isor Fiscal:

Una vez leido el Informe por parte de la Dra. Alba Mireya Lancheros Antanio, Revisor Fiscal
de la Fundacion Debra Colombia, la Asamblea lo considerd.

7. Aprobacién del Informe de Gestién y de los Estados Financieros con
rte 31 de diciembre d -

Una vez rendido el Informe de Gestidn por parte de la Dra. Liliana Consuegra Bazzani,
Representante Legal de la fundacidn; y leidos los estados financieros con corte 31 de
diciembre de 2021 por parte del sefior Contador Onofre Ruiz Carrasco, la Asamblea por
unanimidad les impartié aprobacién.
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La Representante Legal, Dra. Liliana Consuegra Bazzani, solicita autorizacion 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 Espacial del Impuesto sobre la Renta
ante la Dian.

9. Eleccién de la Junta Directiva;

Los asistentes a la reunién aprueban por unanimidad la siguiente tnica plancha presentada
por Liliana Consuegra Bazzani para conformar la Junta Directiva de la Fundacion Debra
Colombia, teniendo en cuenta que cada miembro se identifique con los ejes principales de
la Fundacion: médica, legal, comunicaciones y comercial; para el periodo 2022-2023:

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

. Mauricio Torres Pradilla

Quienes estando presentes en la reunidn aceptan la designacion y toman posesion como
miembros de la Junta Directiva para el periodo 2022-2023.

Liliana Consuegra Bazzani, representante legal de la Fundacién Debra Colombia, explica a
la Asamblea General los 4 EJES fundamentales para el direccionamiento estratégico de la
Fundacion DEBRA Colombia 2022 - 2923, la destinacion de beneficios y el presupuesto a
ejecutar:

DEBRA COMO REFERENTE EN EL TRATAMIENTO INTEGRAL DE LA EB.
SENSIBILIZACION Y POSICIONAMIENTOQ.

SOSTENIBILIDAD.

FORTALECIMIENTO INTERNO PARTICIPATIVO DE LA JUNTA DIRECTIVA, VOLUNTARIADO
Y EQUIPO MEDICO.
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1. DEBRA COMO REFERENTE EN EL TRATAMIENTO INTEGRAL DE LA EB

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

- Gestion para constituir las guias de manejo EB internacionales adaptadas a Colombia.
- Gesti6én para consolidar centro de referencia de EB.
. - Participacién en proyectos de investigacion sobre EB por parte de nuestro equipo a nivel
local o articulados con los otros paises. '




- Avances en cobertura por aseguradoras a través de la gestion de la Mesa de Enfermedades
Huérfanas del Minsalud.

- Sistematizacién de historias clinicas e instauracion de atenciéon primaria a través de
atenciones presenciales o por telemedicina.

- Continuar gestionando proyectos de inclusién escolar y laboral de los pacientes con el
programa DebrAprende.

- Alianzas estratégicas con IPS s, universidades, empresas y entidades estatales para dar
atencion a nuestros beneficiarios.

2. SENSIBILIZACION Y POSICIONAMIENTO.
Comunicar en forma periddica, clara y efectiva las actividades, resultados y gestion

realizada, para sensibilizar, concientizar y fidelizar a los grupos de interés que intervienen
en la labor de Debra.

Organizacidn de datos por grupos de interés (Voluntarios, pacientes y benefactores).

- Elaboracion de comunicados per temas / grupos de interés:

Pacientes: Guias de manejo y apoyo en formulacion de insumos médicos, comunicados
ministerio, temas de discapacidad y de la comunidad de EH.

Benefactores: Newsletter, presentacion actualizada y proyectos concretos.

Equipo médico: Noticias Debra Internacional - EB Clinet- Investigaciones.

Continuar posicionamiento en medios de comunicacion y redes sociales haciendo énfasis
en octubre, mes Debra Internacional, gestionando previamente un banco de imagenes y
videos para publicacion posterior.

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 apliguen a la mision Debra.

- Gestionar nuevos padrinos para dar cobertura a mas pacientes.

Desarrollar estrategias que permitan ampliar los benefactores para la mision DEBRA.
Realizar 2 actividades profondos anuales de acuerdo a los lineamientos estatales en el
contexto de la pandemia.

Potencializar la tienda Debra con productos de alto impacto social,

Realizar una tienda de garaje para venta de productos de hogar en el mes de la EB & en
diciembre, con representacion de un influencer de la fardndula que tenga alto nivel de

convocatoria.

'

4. FORTALECIMIENTO INTERNO PARTICIPATIVO DE JUNTA DIRECTIVA,
VOLUNTARIADQ Y EQUIPO MEDICO.

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

voluntariado.

- Socializar metas y avances.

- Generar espacios de actualizacion académica, abrir espacios de compartir temas de interés
que permitan integracidn y sentido de pertenencia.
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Destinacion de Beneficios:

* Gastos de administracién, contabilidad, honorarios médicos, talleres de capacitacion,
telemedicina, encuentros médicos y apoyo intrahospitalario.

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

» Compra de medicamentos especializadaos en Epidermaélisis Bullosa: material de curacién
y suplementos nutricionales de alto costo y su correspondiente envio a nivel nacional.

= Proyectos de atencion en psicologia, educacion inclusiva e inclusidn laboral - Programa
Debraprende,

= Visibilidad de la tienda virtual y productos innovadores con sentido social.

= Proyectos de apoyo a pacientes especificos con el Plan Padrino, Plan Amiga, Mutualidad
y RSC.

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

¢« Comunicaciones: mantenimiento pagina web, redes sociales, creacion de material
audiovisual, Newsletter y prensa,

. » [mpuestos, fotocopias, papeleria, implementacion del Sg-SST, diversos.

e Membresia a DEBRA Internacional, participacion en congresos nacionales e
internacionales.

PROYECCION ECONOMICA A EJECUTAR 2022

Se praoyectan los siguientes egresos para dar cobertura integral y proyectos de atencion a
pacientes con piel de mariposa durante el afio 2022 asi:

CONCEPTO VALOR
ARRIENDO Y ADMON OFICINA Cra 15 No. 98-42 Ofc.302 $ 32.592.000.
SALARIOS Y PRESTACIONES DE LEY (1 EMPLEADO) $ 52.492.000.
" ASESORIA CONTABLE Y TRIBUTARIA ) $ 21.600.000.
REVISORIA FISCAL - $ 4.800.000.
HONORARIOS DIRECTORA GENERAL $§ 38.400.000.
PAPELERIA (BROCHURES, MATERIAL PUBLICITARIO, GASTOS $ 3.000.000.
PAPELERIA)
MEDICAMENTOS KITS DE TRATAMIENTO ESPECIAL (APOSITOS, ' $ 60.000.000.
VENDAJES, CREMAS, SUPLEMENTOS, OTROS)
. DOS (2) ENCUENTROS DE PACIENTES (1 en cada semestre) incluye: | $ 30.000.000.
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Pasajes aereos, hospedaje, alimentacidn, traslados terrestres, sitio de
atencion médica.
PROYECTO DE ATENCION MEDICA POR TELEMEDICINA PARA 70 £ 15.400.000.
PACIENTES: Consulta médica especializada - 2 especialidades y
Plataforma virtual Saludtools
| ENVIOS FLETES - NACIONALES % 9.000.000,.
| SERVICIOS PUBLICOS (TELEFONO, INTERNET, LUZ, ASEO) $ 4.000.000.
MANTENIMIENTO HOSTING WEB - MANEIQ Y DISENO CONTENIDO $ 14.000.000.
REDES SOCIALES Y COSTO CORREOS CORPORATIVOS
LEGALES {CAM. CIO, DEC. RENTA, IMPLEMENTACION SG-55T)) $7.240.000.
Total Presupuesto a ejecutar ANO 2022 $ 292.524.000.

Y se proyectan los siguientes ingresos fijos para dar cobertura integral y proyectos de

atencién a pacientes con EB durante el 2022:

+«  Transportadora de Valores del Sur

Los restantes recursos que requiere la fundacidn serdn obtenidas a través de donaciones
en dinero, en especie, proyectos Plan Padrino, Plan Amigo, Mutualidad, proyectos de
cooperacién internacional y responsabilidad social corporativa a nivel nacional, labores de

Seguridad del Sur Ltda.

Juncal SA

Soc. Inversiones San Patricio

PILAR SALAZAR CAMACHO

YUDY AMPARO PALENCIA

NELSON SARMIENTO

GLORIA HELENA NARANIJO

TOTAL INGRESOS FIJOS X MES.....cctausmnanin asranasns

TOTAL INGRESOS FIJOS X ANO...ucunreersmsnnensarassanen

$ 500.000. x mes
% 500.000. x mes
% 500.000. x mes
% 500.000. x mes
$ 200.000. x mes
$ 120.000. x mes
% 100.000. x mes

$ 50.000. X mes

$ 2.470.000. X MES

$ 29, 640.000. X ANO

fundraising, eventos profondos y venta de productos tienda virtual DEBRA.

La Asamblea por unanimidad aprueba los proyectos a desarrollar, la destinacion de

beneficios y el presupuesto a ejecutar en el afio 2022.
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11.Proposiciones y Varios

La Dra. Liliana Consuegra presenta en detalle los proyectos a desarrollar en el afio 2022 y
enfatiza sobre la necesidad de iniciar las gestiones necesarias para constituir las “Guias de
manejo de pacientes con EB” para Colombia, basados en las guias médicas de Debra
Internacional adaptadas a nuestro pais para optimizar las rutas de atencion a través del
sistema de salud colombiano; para su desarrollo se requiere de recursos econémicos y de
un grupo de profesionales especializados en EB, Asi mismo proponen desde el drea médica
iniciar las gestiones junto con el Dr. Mauricio Torres para consolidar un centro de referencia
en Colombia para pacientes con Epidermélisis Bullosa. También se propone reactivar el
tema de capacitaciones y aprovechar la convocatoria de los laboratorios para este fin.
También explicé a la Asamblea que en el afio 2022 la Mesa Nacional de Enfermedades
Huérfanas queda legalizada en el ministerio y que las fundaciones estaran representadas
por cinco entidades que en su mayoria agremian varias patologias o asociaciones,
trabajando de la mano con otros actores del sector salud en beneficio de los pacientes con
enfermedades raras y huérfanas.

Marcela Vanegas expresa su impacto en la reduccién de los ingresoes de la fundacién a causa
de la pandemia y en la no realizacion de eventos profondos, asi que reitera su apoyo para
los eventos del 2022, en especial la “Venta de Garaje” ¢ “Bazar DEBRA” proyectado para
diciembre, concretar una tematica para que el evento sea exitoso, aprovechando praductas
de la tienda DEBRA represados en bodega. Liliana Consuegra expresa los ejemplos exitosos
en otros paises con este tipo de eventos y el impacto mediatico que puede tener, haciendo
un evento de caracter familiar no solo con productos de la fundacién, también llevar
propuestas de café y refrigerios para una actividad llamativa, un evento abierto, familiar,
diversidad de precios, de productos, lindos, nuevos o usados, con sentido social y el
componente adicional que se esta moviendo con nuevos conceptos “del re-uso” por el tema
ambiental. Aura Helena Prada propone hacer convocatoria para recaudar donaciones de
productos con tiempo de anticipacién y asi seleccionar las donaciones, llevar productos muy
atractivos y lo que no se venda, donarlo a otras fundaciones, iniciativa que también apoya
Marcela Vanegas, ubicar fundaciones que si tienen venta permanente y que puedan
aprovechar esos recursos. Mauricio Torres propone que los voluntarios sean los que
atiendan el evento, apoyen la divulgacién, se promacione con las redes saociales y
convoqguen sus grupos. Adriana Marcela Gonzalez propone la idea de ofrecer los productos
que no se muevan en el evento, y ofrecerlos como "remate”, asi la fundacién aprovecha el
mes de diciembre come oportunidad de recaudacién. Liliana Consuegra los invita a todos
a dar sus ideas para realizar muchas actividades en beneficio de la fundacion.

El Dr. Nelson Pardo propone varias ideas, ejemplos exitosos que ha presenciado en otras
actividades sociales, como almuerzos con grupos cerrados con una base de sefioras (de
embajadas, empresarias, de oracién, etc.) y en estos eventos llevar productos atractivos,
asi hay ingresos por el evento e ingresos por la venta. Realizar uno o varios Bingos, donde
los regalos sean donados y donde siempre el foco sea la visibilidad de la misién y el
recaudo, se ofrece a realizar vinculos y contactos de primer nivel,

Dunia Casas interviene y sugiere contactar al donante de los articulos de mesa, para
conocer cudles eran sus clientes permanentes, dénde movian sus productos y asi generar
una base de datos para segmentar y ampliar el rango de donantes y no solo mover en el
"bazar o tienda” sino de manera puntual, ofrecerlos, para que la gente que aprecia estos
articulos y conocen su valor real, puedan adquirirlos dandole un sentido social a su compra.
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Patricia Rincén se compromete a apoyar todos los proyectos de recaudacion de recursos y
dedicar su tiempo de voluntariado para la coordinacion y gestién de todas las propuestas
realizadas en la Asamblea en pro de los pacientes de la fundacion. Liliana Consuegra
agradece a todos por su participacidn y apoyo incondicional a la fundacién Debra y el gran
impacto que tiene la misién en la vida de todos los pacientes beneficiados y sus familias.

12, Lectura y aprobacién del acta:
Siendo las 7:00 p.m. la Asamblea por unanimidad decreté un receso de 20 minutos para
elaborar el acta. Reanudada la reunién virtual se verifico el guérum y se establecié que era
el mismo inicial. Acto sequido el secretario leyd el texto del acta y el presidente la somete
a consideracidn de la Asamblea, siendo aprobada por unanimidad,

No existiendo mas asuntos por tratar, siendo las 7:45 p.m. del dia 22 de marzo del 2022
se da por terminada la reunién de Asamblea Ordinaria.

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

Firmado

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




