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1. GESTIÓN DE ACTIVIDADES 
 
Dando alcance a lo establecido en los Estatutos de la Fundación Debra Colombia, cuyo objeto social 
es “el apoyo a los enfermos con Epidermólisis Bullosa”, damos Informe de Gestión realizada para la 
sostenibilidad financiera y social de la entidad durante el año 2021. 
 
A continuación presentamos la labor desarrollada por la Dirección General y el equipo de trabajo  
garantizando así la operación de la Fundación Debra Colombia.  Los proyectos gestionados y las 
actividades realizadas fueron ejecutados con recursos económicos, en especie y humanos.  
Enumeramos así:  

 
 

 FUENTES DE LOS RECURSOS ECONÓMICOS: 
 

 
A. Plan Padrino:  El programa Plan Padrino permitió  dar cobertura total de medicamentos de alto 

costo en su kit a 12 pacientes DEBRA a través de 6 Padrinos, así: 
 

PADRINO DONACIÒN  ANUAL 
 

Transportadora de Valores del Sur (3 Pacientes Nariño) $ 6.000.000. 
 

Seguridad del Sur Ltda. (3 Pacientes Nariño) $ 6.000.000. 
  

Juncal SA (Juanita Santos – Ever Torres – Carmen de Bolivar, 
Bolivar y Mia Castañeda – Albania, La Guajira) 

$ 6.000.000. 
 

Inversiones San Patricio (Adriana Santos – Nixa Borja, Bogotá y 
Valentina Arrieta, Cartagena – pacientes en hogares del ICBF)   
 

$ 6.000.000. 
 



 

 

 

Carla Paladini  (Andrés Camilo Solis – Aguachicha, Cesar y Ma. 
Alejandra Rivas, Itsmina – Chocó.  Enero y Febrero de 2021) 
 

$ 1.000.000.  
 

Nohema Lafont (Brithany Lectamo, La Plata – Huila y Hermanos 
Suárez Pérez, Abrego – Norte de Santander, desde Marzo hasta 
Diciembre de 2021) 

  $ 3.000.000. 
 

 
 

B. Plan Amigo DEBRA: Este aporte está destinado a la misión general de la Fundación y en 
algunos casos para completar insumos que no van en el kit básico: 

 
 

AMIGO DONACIÓN MENSUAL 
 

María del Pilar Salazar Camacho  $ 200.000. 
  

Gloria Helena Naranjo $ 50.000.  
 

Yudi Amparo Palencia $ 120.000.  
 

Nelson Sarmiento $ 120.000. 
 

Claudia Marcela Carvajal – Apoyo niños del Huila $ 200.000.  
 

José Ricardo Umaña $ 100.000.  
 

Martha Patricia Rodríguez – proyecto conectividad niños 
Malambo 
 

$ 60.000. 
 

Ruby Álvarez Otero  $ 50.000. 
 

 
 

C. Donaciones en dinero:   
 
Durante el año 2021 recibimos el constante apoyo de empresas sensibilizadas con la misión 
DEBRA, destacando los proyectos de responsabilidad social corporativa: 

 

 Heel Colombia Ltda. -  programa “Heelp” #PadrinosHeelp (empleados y laboratorio) por 31 
millones de pesos, para medicamentos y atención integral en salud. 

 Proquind y Cía. S en C, proyecto de navidad, donación por 22 millones de pesos. 

 ABM International, donación por 20 millones de pesos. 

 Plazoleta Bazzani – Señores Francisco Bazzani y Camilo Bazzani, donaciones por 20 
millones de pesos. 

 Fototerapia Bojanini y López SAS, donaciones por 11 millones de pesos. 

 FEMDI – Fondo de empleados de carrera diplomática del Ministerio de Relaciones Exteriores, 
donación proyecto por 5 millones de pesos. 

 Uno Healthcare, donación para talleres de capacitación e insumos por 2,7 millones. 



 

 

 

 Zebra Technologies, proyecto de navidad “ZebraGives” y aprobación de 500 dólares. 
 

Destacamos el compromiso constante de familias que se unieron a la misión, entre ellas: 
 

 Edgar Méndez y familia 

 Emilio Moreschini y familia 

 Familia Rincón Silva – Bonos virtuales permanentes 

 Familia Ortiz Vargas 

 Grupo amigos familia Samper 

 Grupo amigas Bor-dar 

 Patricia Martínez 

 Reinaldo Pernia y familia 

 Nazmy Stefan 

 Luis Felipe Tello y familia. 

 Familia Cantillo Guete – Primera Comunión 

 Familia Bolivar León  

 Gabriel Libanio desde Estados Unidos a través de Familia Ortiz Vargas 

 Clara Amparo Parra y Diana Luna, apoyo al caso niñas Romero Capera 

 Paula Andrea Trujillo, apoyo al caso Ma. Jimena Caicedo 

 Mauricio Franco, donación 19% arriendo oficina. 
 

 
D. Proyectos Internacionales: 

 

 AMRYT PHARMA – Irlanda. 
Se presentó proyecto de cooperación internacional para beneficiar a 70 pacientes y sus 
familias de todas las regiones del país a través de Telemedicina. Amryt aprobó el 45% del 
monto solicitado y donó U$ 9.900 dólares americanos, para un aporte en pesos colombianos 
de $ 36.969.854. 

 
 

E. Eventos Profondos: 
 

 SORTEO MARIPOSAS DEBRA:  Gracias a la donación de tres hermosas acuarelas pintadas 
exclusivamente para DEBRA por la artista cubana Jacqueline Brito Jorge se realizó el  sorteo 
virtual en el marco de la Semana Internacional de la Piel de Mariposa, el día jueves 28 de 
octubre. Valor del aporte: $ 40.000. Recaudo total: $ 13.000.000. 
 

 
F. Tienda DEBRA: Visibilidad, divulgación y venta de productos DEBRA, sus utilidades se destinan 
a la compra de insumos médicos para los kits. 

 

 Convenios empresariales: Vigentes convenios para venta de MONSTRUOS DEBRA 
con la Funeraria Gaviria y Farmacia Quanta.  

 

 Tienda Virtual: Se incrementaron las donaciones por Bonos de Condolencias y se 
continuó la distribución de nuestros productos marca DEBRA todo a través de la pasarela 



 

 

 

de pagos PAyU Latam y PSE. Además continuamos las alianzas con los 
emprendimientos: 

 
SAN FRANCISCO CAFÉ: Kit Café + Monstruo DEBRA ó solo Café, con una hermosa 
tarjeta diseño especial. 
 
FUNDACIÓN PILAR & GRACIA – SAN FRANCISCO CAFÉ – DEBRA: Producto edición 
especial de Navidad (torta + café + monstruo). 
 
BOTÓN DE DONACIÓN VIRTUAL AMIGOS ROTARIOS – Botón de 30 mil pesos creado 
para que la comunidad Rotary done recursos económicos a través del portal DEBRA. 
 
ZEBRAGIVES: Stand Debra en el portal de la empresa Zebra Technologies para compra 
de regalos de navidad con sentido social. 
 

 

 FUENTES DE LOS RECURSOS EN ESPECIE: 
 

A. Donación de insumos médicos – proyectos de RSC: 
 

 Centro Holístico: La fundación DEBRA fue seleccionada junto con 18 fundaciones de 
gran trayectoria a nivel nacional para ser parte del “Proyecto de Navidad” donde la 
Fundación Mujeres de Éxito, la Corporación Entrégate a Colombia y la Corporación 
Centro Holístico, todos proyectos sociales de la empresa Servientrega hicieron 
entrega de la donación de 70 kits con insumos médicos para los pacientes con 
apósitos de tipo no adherente, cremas cicatrizantes e hidratantes, protectores solares 
y suplementos nutricionales, en un botiquín especial y un regalo didáctico, enviados a 
nivel nacional  a los pacientes. La donación está avaluada en $ 31.674.158.  
 

 CTP Medica: Se lanza la campaña y el video “Es posible volar con las alas rotas” en 
el portal https://www.ctpmedica.net/donaciondebra  y en redes sociales de CTP y de la 
fundación Debra, creando conciencia sobre la EB y las necesidades de los pacientes.  
En el primer corte de donación de apósitos se reciben productos de la marca Polymem 
por un valor de $ 1.302.500.  La intención es seguir promocionando esta campaña para 
obtener más donaciones en especie.  

 
 EuroEtika: En el marco de la celebración de los 30 años del laboratorio EuroEtika y 

los 18 años del producto Fitostimoline, el laboratorio realizó una gran campaña para 
donar productos a tres fundaciones: DEBRA, Fundación del Quemado y Operación 
Sonrisa.  El resultado fue la donación para Debra de 840 tubos del producto 
Fitostimoline Gel de 15 gr.  Se realizó la entrega en los meses de mayo y diciembre de 
2021. 

 
 Sesderma Colombia: Donación 150 unidades de Gel Antibacterial Lactyferrin 

Sanitizer especial para pacientes con piel de mariposa, gestión del Dr. Mauricio Torres, 
valor de la donación en especie $ 8.700.000. 

 
 Farpag: Donación de productos para la salud oral referencia K-trix y K-cit. 

https://www.ctpmedica.net/donaciondebra


 

 

 

 
 Se gestionó sin costo a través de la dirección general y del usuario Liliana Consuegra 

la plataforma SaludTools para sistematizar las historias clínicas, mediado por el Dr. 
Edgar Mohs, Gerente General y Andrés Rozo, Gerente de promoción médica, de Heel 
Colombia. Dicha plataforma está aprobada por entes reguladores para realizar 
telemedicina. 

 
B. Donación de artículos y muebles: 

 

 Damas Rotarios Santafé: Donación de 5 Tablets para procesos de inclusión educativa 
Debraprende, gestión de Constanza Beltran, Dama Rotaria. 

 Sanofi: Donación a través del Banco de Alimentos de 3 Ipad y 2 video beam, gestión 
de Constanza Beltrán, empleada de Sanofi. 

 Heel Colombia: Donación de un archivador modular. 

 Margarita Marti: Donación desde Cuba de 3 obras en acuarela ref. mariposas, para 
actividad profondos. 

 Coopexxonmobil: Donación de 48 relojes Smart Bracelet para monitoreo de estado 
de salud y actividad física, gestión de la voluntaria Blanca Niño. 

  
C. Donación de servicios y honorarios: 
 

 Dr. Mauricio Torres – donación 100% de los honorarios conferencias en la especialidad 
de dermatología y dermatología pediátrica, realizadas durante los encuentros 
regionales Debra 2020-2021 y jornadas virtuales de capacitación en la Semana 
Mundial de la EB. 

 Big Brand Lab: diseño gráfico presentación corporativa, actualizada para eventos 
internacionales y nacionales. 

 Familia Contreras – consumo telefonía celular DEBRA.  
 Donación de servicios profesionales Consultorio Jurídico de la Universidad del Rosario 

para elaboración de tutelas y desacatos, asesoría permanente y seguimiento a 5 casos 
DEBRA ante diversas EPS.  

 Donación del 50% del curso “Fortalecimiento de la gestión de fondos para 
organizaciones sociales” dictado por la especialista Camila Herrera para 5 miembros 
de la fundación DEBRA.  

 Acceso Directo: donación parcial del free press, prensa a nivel nacional en la Semana 
Mundial de la Epidermólisis Bullosa.  
 

D. Donación actividades lúdicas y regalos para pacientes: 
 

 Donación de 50 kits educativos por parte de los empleados de Transportadora de 
Valores Atlas con la asesoría del programa Debraprende. 

 Donación de 15 Libros sensoriales elaborados a mano por la voluntaria Patricia Rincón, 
con recursos de benefactores que apadrinaron cada uno de los libros. 

 Donación para cierre “Navidad” del grupo de Voluntarios XYZ y Chevron – Salida 
pedagógica al parque MUNDO AVENTURA para la comunidad DEBRA Bogotá, 
liderada por la voluntaria Adriana Baez. 

 Donación 48 regalos de navidad para pacientes entre 0 y 12 años por parte de la 
Fundación Donarte – juguetes, contacto de Heel Colombia. 



 

 

 

 Donación de regalos de navidad por parte de empleados de CTP Medica  - vestuario. 
 70 camisetas donadas por el comité organizador del DMEH. 
 Donación de 50 cuentos “Lucinda de regreso al cielo”, donados por Camila Herrera. 
 Donación de 30 accesos a la plataforma https://latotuga.com/ donación de música 

digital personalizada con el nombre de los pacientes Debra, donación a través de 
Fototerapia Bojanini y López y José Sousa. 

 Invitación al cierre de Navidad y entrega de diplomas a las fundaciones aliadas al grupo 
Centro Holístico – Casa Sinergia de Servientrega. 
 

E. Otros convenios y apoyos: 
 

 Descuento anual en el canon de arrendamiento de la oficina 302 del Edifico Office Point 
por un valor total de $ 5.140.102. 

 Descuento del 25% en los envíos a nivel nacional a través de Servientrega. 

 FarmaPos: Descuento del 40% en suplementos nutricionales (Pediasure y Ensure). 

 Heel Colombia: Descuento del 30% en medicamentos de la marca Heel. 

 Cardinal Health Colombia: precio especial para la adquisición de Telfas – apósitos de 
tipo no adherente. 
 

 

 FUENTES DE RECURSOS HUMANOS -  APOYO VOLUNTARIOS  
 

Al 31 de Diciembre del 2021 Debra Colombia contó con el apoyo de los siguientes voluntarios: 
  

EQUIPO  

Equipo Médico: 
Dermatología y Dermatología Pediátrica 
Nutrición, crecimiento y desarrollo 
Odontología 
Fisioterapia y Rehabilitación 
Enfermería  
Genética 
Medicina alternativa y Epidemiología 
Asesores externos en ginecología, endocrinología y 
tratamiento de heridas de alta complejidad. 

15 voluntarios 

Equipo Psicología 2 voluntarios 

Equipo DEBRAPRENDE 4 voluntarios 

Asesor Jurídico   3 voluntarios 

Apoyo administración y fundraising 7 voluntarios 

Gestión de RRHH 2 voluntarios 

Apoyo en prensa – medios 1 voluntario 
 

TOTAL  34  Voluntarios 
 

 
 
 

https://latotuga.com/


 

 

 

 ACTIVIDADES REALIZADAS CON LOS RECURSOS DESCRITOS: 
 
 

A. PROGRAMA DEBRAPRENDE: 
 

 Asesoría para la donación de Kits pedagógicos de Transportadora de Valores Atlas, 
reunión de sensibilización, elaboración listado de materiales, conceptos educativos y 
revisión de casos para direccionar donación. 

 Presentación, sensibilización y reunión avances educativos inclusión escolar virtual caso 
María Camila Suárez en el Colegio La Merced. 

 Orientación procesos de inclusión de varios pacientes para ingreso escolar de manera 
permanente y estrategias para ajustes razonables. 

 Presentación a directivas DEBRA del proyecto creación Libro Sensorial.  Asesoría y 
creación del proyecto – actividades con sentido.    Proyecto liderado por Patricia Rincón 
y Nicole Cubillos. Creación de instrumentos para seguimiento de casos y ficha de 
seguimiento del cuento sensorial.  

 Avances en procesos de escritura individual y desarrollo del proyecto “Encuentros del 
alma” realizado con pacientes adultos Debra. 

 Análisis área de pedagógica de la conferencia DEBRA Rusia. 

 Entrega de 15 libros proyecto LIBRO SENSORIAL a pacientes de 0 a 4 años que incluyó 
talleres a cada familia, manual de manejo e instrucciones de uso, enviados a nivel 
nacional. 

 Diseño, preparación de guiones, videos y dirección de dos talleres Debraprende 
durante la Semana Mundial de la EB, inspirados en la colección “Las Fábulas de 
Gunter”, donación y gestión del Dr. Hilderman Pedraza.  

 Asesoría a la Fundación Donarte para la preparación y  presentación del proyecto de 
inclusión educativa EDUCANDO SUPERHÉROES para implementación con pacientes de 
la fundación DEBRA en colaboración con el Colegio Los Cerezos. 

 Entrega de 6 tablets para procesos educativos: Hermanos Moreno Galindo (Malambo), 
Naidy Yulitza Herrera (Tauramena), María Alejandra Rivas (Itsmina), Valeria Sofia Reyes 
(Valledupar), Hermanos Joven Corredor (Garzón), Yudy Astrid Nieto (Bogotá). 

 Entrega de computador portátil para Miguel Machuca donado por Liliana Consuegra.  

 Participación activa de la comunidad Debra en el Día Mundial de las Enfermedades 
Huérfanas, Debra como miembro del comité organizador participó activamente y 
cumplimos con todas las publicaciones pre-durante y pos del evento, con visibilidad a 
nivel nacional e internacional.  Pacientes de DEBRA participaron con el envío de fotos. 

 Cierres académicos y promociones con menciones de honor en casos de Sara Romero – 
Soacha, Jhaner David Ochoa – Saravena, Emmanuel Garzón – Yopal y Sara Jiménez – 
Tunja. 

 Inicio del proceso de inclusión laboral de Leidy Boton en Bogotá. 

 Escuelita en Casa – actividades virtuales a cargo de la voluntaria Gloria Oñate, invitados 
especiales del Museo de Queens y la Biblioteca Pública de Queens desde  New York para 
fundaciones y asociaciones en 12 países. Premio especial para Yudy Astrid en Bogotá y 
Naidy Yulitza en Tauramena por su activa participación. 

 
 
 

 
 



 

 

 

B. ATENCIÓN Y ASESORÍA A PACIENTES Y FAMILIAS DEBRA: 
 
Durante el año 2021 realizamos los siguientes Encuentros virtuales: 
 
4to. ENCUENTRO NACIONAL DEBRA PARA PACIENTES CON EB, FAMILIA Y 
CUIDADORES 
 
Patrocinio Amryt Pharma. 
Pacientes beneficiados: 70 y sus familias 
 

 5ª. JORNADA  
 Sábado 13 de febrero de 2021 

 Psiconeuroinmunología: ¿Cómo afectan las emociones nuestra salud física? 

 Dra. Liliana Consuegra, Medicina alternativa y complementaria. 

 Crecimiento y desarrollo en EB. Dr.  Shokery Arawala (Endocrinólogo pediatra). 

 Salud sexual y afectividad. Psicóloga Ruth Mery Rincón, Directora área de Psicología. 

 Resiliencia en EB. Paciente Valery Hurtado, estudiante de medicina. 

 Video “Logros y proyecciones de héroes con EB”. 

 https://www.youtube.com/watch?v=YhfrvB2ah6I 
 

 
6ª. JORNADA 
Jueves 11 de marzo de 2021 
  Conversatorio con expertos Vacuna Covid 19 y EB en el contexto de la pandemia. 

 Bienvenida y generalidades Dra. Liliana Consuegra Bazzani, Directora General 

 Conversatorio a cargo de Doctores Ignacio Zarante, PHD Genética y  Mauricio Torres 
Pradilla, Dermatólogo Pediatra. 

 
Para los encuentros virtuales se brindó apoyo tecnológico y de conectividad a 14 familias de la 
fundación. 

 
Todos los encuentros virtuales están disponibles en el canal de Youtube de la fundación 
DEBRA Colombia:  

https://www.youtube.com/channel/UCBQsvpS7SM_rpznchMAXm1A/playlists 

 Ingreso de nuevos pacientes y talleres: 

Se dio la bienvenida a varios pacientes, brindando asesoría presencial y virtual en el manejo de 
la Epidermólisis Bullosa a los siguientes pacientes: 
 

 Caso Laura Valentina, recién nacida de la población de La Plata – Huila, taller y atención 
especializada por la Dra. Liliana Consuegra Bazzani de manera virtual y de manera 
presencial por parte de la Sra. Maryorie Hios, madre de Brithany paciente de La Plata, 
por su cercanía geográfica.   

https://www.youtube.com/watch?v=YhfrvB2ah6I
https://www.youtube.com/channel/UCBQsvpS7SM_rpznchMAXm1A/playlists


 

 

 

 Caso Erick Antonio, recién nacido de la población de Santa Fe de Antioquia, taller de 
capacitación por parte Nicolás Rojas, área de enfermería, de manera presencial Clínica 
Somer de Rionegro. Seguimiento y apoyo en procesos de la EPS. 

 Caso Juan Carlos Asprilla, paciente de 12 años de la población de Novita – Chocó, 
vinculación a través de la Comisaría de Familia de Novita y la Dra. Catalina Rivas, 
psicóloga.  Se brinda apoyo inmediato de manera virtual y taller de capacitación 
presencial por parte de Mary Luz Quinto, madre de Ma. Alejandra Rivas, quienes viajaron 
desde Itsmina para la capacitación. Se apoya la gestión de valoración por la EPS y 
dermatología con especialista en Quibdó entrenada en EB. 

 Caso Lucas, recién nacido de la ciudad de Rioacha – La Guajira. Taller de capacitación 
en manejo de la EB por parte del Dr. Hilderman Pedraza Vargas de manera presencial 
en residencia en Riohacha y asesoría permanente en procesos con la EPS. 

 Caso ICBF - se brinda taller de manejo de heridas en EB a madre sustituta en sede 
DEBRA, reforzando conceptos de curación y adecuado uso de insumos médicos. 
 

Se brindaron asesorías virtuales y seguimiento médico permanente a los pacientes que 
requirieron apoyo por urgencia médica y control por parte de los especialistas Dra. Liliana 
Consuegra y Dr. Mauricio Torres, consultas por vacunación Covid-19, manejo de casos por 
cancerología y otras especialidades. De igual manera el área de Psicología apoyó 
permanentemente y de manera virtual casos de duelo, crisis por ansiedad, manejo del dolor, 
crisis familiares y asesoría en proyectos laborales. 
 
Con el apoyo del laboratorio Uno Healthcare se desarrolló el proyecto TALLER DE EDUCACION 
– MANEJO INTEGRAL DE CURACION DE HERIDAS DE ESPESOR PARCIAL EN 
PACIENTES CON MEDICAMENTOS TOPICOS - IMPORTANCIA DEL USO DE APOSITOS NO 
ADHERENTES, a cargo de la profesional, Jefe Olga Gómez.  Se enviaron a tres pacientes de 
Cartagena, El Tambo y Abrego material de curación de alto costo de diversos tipos y referencias 
y se imparte educación personalizada a cada caso. Se realizó un seguimiento y se emitieron 
conclusiones.  
 
Se gestionaron asesorías para la formulación de insumos médicos ante diversas EPS para la 
correcta formulación y entrega de insumos a los pacientes en distintas ciudades.  
 
  

C. ACTIVIDADES ACADÉMICAS E INSTITUCIONALES: 
 

Con fines de fortalecer y optimizar las labores de fundraising se tomó el curso “Fortalecimiento 
de la gestión de fondos para organizaciones sociales” dictado por la especialista Camila 
Herrera y con la participación de Liliana Consuegra, Juliana Castrillón, Sandra Orjuela, Patricia 
Rincón y Sandra Quinche. Apoyo del 50% del valor del curso y gestión de la Fundación Pilar & 
Gracia.  Se desarrolló el documento “El Caso DEBRA”, con toda la historia de la fundación y los 
proyectos a desarrollar, para participar en proyectos para fundaciones.  
 
En alianza con EuroEtika y Fitostimoline se realizó la conferencia EL ABC DE LA 
EPIDERMÓLISIS con el slogan “logremos que la Epidermólisis Ampollosa no sea una 
enfermedad invisible” en el marco de la semana mundial de la piel de mariposa, con la 
asistencia de 200 médicos de diversas especialidades, de manera virtual, a cargo de los doctores 
Liliana Consuegra y Mauricio Torres. 



 

 

 

 
Gracias al apoyo de Amryt y Uno Healthcare estuvimos presentes con el stand virtual en el  
Segundo Congreso Latinoamericano de Dermatología en Realidad Virtual 2021 y en la parte 
académica en el Simposio “Enfoque integral del diagnóstico en la epidermólisis y la 
experiencia colombiana en el manejo de la EB” con la participación del Dr. Mauricio Torres 
entre otros expertos. 

Se da continuidad al proyecto del Consultorio Jurídico de la Universidad del Rosario y el 
compromiso permanente de los estudiantes de Derecho para seguir los procesos jurídicos de 
tres casos de Bogotá y uno de El Tambo – Nariño. Sin embargo a pesar de tener procesos a 
favor, no hay adecuada oportunidad en las citas de  atención por los especialistas y la cobertura 
no es continua. 
 
Debra Internacional: Debra Colombia estuvo presente en el Congreso Internacional Debra 
Rusia 2021.  Asistencia a conferencias médicas, capacitaciones y ejemplos de proyectos de 
fundraising.  Por primera vez se dio la oportunidad, a causa de la pandemia, del acceso sin costo 
para toda la comunidad DEBRA a nivel mundial gracias a la virtualidad.   
https://debracongress2021.ru/programme 
 
Para esta actividad Debra Colombia diseñó publicidad en inglés y realizó la traducción, 
transcripción y edición de videos institucionales con subtítulos en inglés:  
 
PROFESIONALES DEL AMOR 
https://www.youtube.com/watch?v=1hxBRhBfUHY 
 
DEBRAPRENDE: 
https://www.youtube.com/watch?v=HYmUKk3lsbI 
 
Debra Colombia participó activamente en las jornadas de la MESA DE ENFERMEDADES 
HUÉRFANAS del Ministerio de Salud durante el 2021 y se postuló para ser parte de la Mesa en 
el año 2022. 
 
CONGRESO MASTER CLASS EN HERIDAS: Gracias a la gestión del Dr. Hilderman Pedraza, 
la fundación DEBRA estuvo presente en el Congreso MASTER CLASS EN HERIDAS 2021 
organizado por FUNDEPIEL COLOMBIA en la ciudad de Cartagena,  con participación del Stand 
Debra para divulgación y espacio en su agenda académica con una charla sobre generalidades 
de la EB y el manejo adecuado de heridas, dictado por la Dra. Liliana Consuegra y con el 
testimonio del paciente Miguel Machuca Quintero. 

IMPACTO ATENCIÓN PACIENTES EB COLOMBIA 2021:  
 

PACIENTES BENEFICIADOS:  70 
KITS ENTREGADOS:           230 a nivel nacional  
TIPOS DE INSUMOS ENTREGADOS: 
Apósitos tipo espuma y malla y Telfas de tipo no adherente 
Agujas, cremas  magistrales (cicatrizantes e hidratantes) 
Vendajes de tipo tubular, suplementos nutricionales y vitaminas 
Medicamentos para manejo del dolor, anemia, entre otros insumos médicos de alto costo. 

https://debracongress2021.ru/programme
https://www.youtube.com/watch?v=1hxBRhBfUHY
https://www.youtube.com/watch?v=HYmUKk3lsbI


 

 

 

 
     •  INFORME PARTICIPACIÓN EN MEDIOS DE COMUNICACIÓN 
 

El proceso de prensa durante el 2021 se centralizó en la Semana Mundial de la Epidermólisis 
Bullosa (25 al 31 de octubre) con el apoyo y coordinación de la Agencia Acceso Directo, expertos 
en prensa de enfermedades huérfanas.  Desde la agencia desarrollaron material 
audiovisual  desde la perspectiva médica y legislativa que llevan a casos concretos, no solo a 
nivel central de Bogotá, sino a casos de diferentes zonas del país,  en las que con testimonios se 
exponen evidencias y los obstáculos que tienen que enfrentar para tener acceso a la salud, la 
educación y el bienestar. 
 
Campaña de medios:  

 Se realiza un boletín de prensa y se comparte con 110 medios de comunicación a nivel nacional. 

 Comunicado de prensa con un enfoque noticioso. 

 Se realizan historias de vida en video y escritas a Camila Suárez y Yudy Astrid Nieto de Bogotá 
y a Valeria Reyes en Valledupar. 

 Dos entrevistas en audio a pacientes de otras regiones y tomas de fotografías y material en video 
para soporte noticioso . 

 Entrevista en video a la directora Dra. Liliana Consuegra. 

 Entrevista a familia Moreno Galindo en Malambo – Atlántico.  

 Total de impactos 39 en un mes de asesoría así: Prensa 3, Radio 10, TV 14, Internet 12. 
 

1. Noticiero RCN Nacional TV 
2. Noticiero Canal Capital TV 
3.      Diario El Pilón de Valledupar 
4.      Noticias H13N de Antioquia 
5.      Emisora del Ejército Nacional 
6.      Emisoras: Caracol Radio, Blu Radio, locales en Tunja y Yopal, Minuto de Dios. 
7.      Canal TRO Santander 
8.      RCN Internacional 
 

 
 



 

 

 

 
 

 



 

 

 

 

 
 

Redes sociales y web Debra: 
 
Contexto redes: En el 2021 las redes sociales aumentaron en usuarios y horas de consumo, 
sobre todo luego de más de un año de pandemia. Sin embargo, el comportamiento ya no es el 
mismo que conocíamos.  
 

 Algunos hablan del declive de algunas redes como Facebook y Twitter, otros simplemente 
de un cambio en los usuarios. 

 La mayor parte de la acciones de las redes de Debra son orgánicas. 

 El algoritmo de Instagram es uno de los más cambiantes y no se conocen los límites de 
alcance orgánico. 

 Los parámetros para darle visibilidad a una publicación son: 1. Frecuencia de uso: qué 
tan seguido un usuario interactúa con tu cuenta. 2. Relación: conocidos y amigos 
interactúan con los post de tu marca. 3. Seguimiento: el usuario te debe seguir para 
aparecer en el feed, pero si sigue a muchas cuentas/marcas tendrá menos chance de 
exponerte. 

 Seguidores en Facebook: 5.430 y un alcance a 39.282 usuarios 

 Seguidores en Instagram: 2.700 y un alcance a 20.818 usuarios 



 

 

 

 El mayor impacto en redes sociales es cuando se realizan publicaciones de los pacientes 
de la fundación, realizando sus actividades cotidianas y recibiendo los kits con insumos 
médicos. 

 Se reciben mensajes de felicitación por la misión y mensajes de solidaridad. 

 El manejo de redes sociales y web durante el año 2021 estuvo a cargo de la Community 
Manager Leidy Alexandra Patiño. 

 
 

2. SITUACIÓN JURÍDICA 
 

La situación jurídica de la Fundación, es normal. 
 
 

3. SITUACIÓN ADMINISTRATIVA Y ECONÓMICA 
 

La parte administrativa de la Fundación DEBRA Colombia fue llevada a cabo durante el 2021 por 
Juliana Castrillón Cardona.  
 
De acuerdo con el Estado de Resultados al 31 de diciembre de 2021,  la fundación obtuvo unos 
ingresos de $ 289.163.057, entre donaciones en dinero, donaciones en especie, eventos 
profondos, tienda DEBRA, inscripciones, mutualidad, Plan Padrino y Plan Amigo, disminuyendo 
en un 11% los ingresos comparado con el año 2020.  El capital de trabajo a diciembre 31 de 2021 
es de $ 103.7 millones, una cifra que exige mucho esfuerzo en el año 2022 para conseguir 
recursos para todos los proyectos. 
 
 

4. PROYECCIONES PARA EL AÑO 2022 
 

Se definen 4 ejes fundamentales para el direccionamiento estratégico de la Fundación DEBRA 
Colombia en el periodo 2022-2023 así: 

 
1. DEBRA COMO REFERENTE EN EL TRATAMIENTO INTEGRAL DE LA EB. 
2. SENSIBILIZACIÓN Y POSICIONAMIENTO. 
3. SOSTENIBILIDAD.  
4. FORTALECIMIENTO INTERNO PARTICIPATIVO DE LA JUNTA DIRECTIVA, 

VOLUNTARIADO Y EQUIPO MÉDICO. 
 

 
1. DEBRA COMO REFERENTE EN EL TRATAMIENTO INTEGRAL DE LA EB 
 
Ser un referente para la comunidad médica y del área de la salud en atención e investigación 
clínica especializada e interdisciplinaria a pacientes con EB.  
 

- Gestión para constituir las guías de manejo EB internacionales adaptadas a  Colombia. 
- Gestión para consolidar centro de referencia de EB. 
- Participación en proyectos de investigación sobre EB por parte de nuestro equipo a nivel local o 

articulados con los otros países. 



 

 

 

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

- Sistematización de historias clínicas  e instauración de atención primaria a través de atenciones 
presenciales o por telemedicina.   

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

- Alianzas estratégicas con IPS´s, universidades, empresas y entidades estatales para dar 
atención a nuestros beneficiarios.  
 
 
2. SENSIBILIZACIÓN Y POSICIONAMIENTO.  
 
Comunicar en forma periódica, clara y efectiva las actividades, resultados y gestión realizada, 
para sensibilizar, concientizar y fidelizar a los grupos de interés que intervienen en la labor de 
Debra. 
 
- Organización de datos por grupos de interés (Voluntarios, pacientes y benefactores).  
- Elaboración de comunicados por temas / grupos  de interés: 
- Pacientes: Guías de manejo y apoyo en formulación de insumos médicos, comunicados 

ministerio, temas de discapacidad y de la comunidad de EH. 
- Benefactores: Newsletter, presentación actualizada y proyectos concretos. 
- Equipo médico: Noticias Debra Internacional – EB Clinet- Investigaciones.  
- Continuar posicionamiento en medios de comunicación y redes sociales haciendo énfasis en 

octubre, mes Debra Internacional, gestionando previamente un banco de imágenes y videos 
para publicación 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 cooperación internacional y concursos que 
apliquen a la misión Debra.  

- Gestionar nuevos padrinos para dar cobertura a más pacientes.  
- Desarrollar estrategias que permitan ampliar los benefactores  para la misión 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 ó en 

diciembre,  con representación de un influencer de la farándula que tenga alto nivel de 
convocatoria.  
 
 
4. FORTALECIMIENTO INTERNO PARTICIPATIVO DE JUNTA DIRECTIVA, 
VOLUNTARIADO Y EQUIPO MÉDICO.  
 

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



 

 

 

- Socializar metas y avances.  
- Generar espacios de actualización académica, abrir espacios de compartir temas de interés que 

permitan integración y sentido de pertenencia. 

 
 

5. OPERACIONES ENTRE LA JUNTA DIRECTIVA Y LA ADMINISTRACIÓN 
 

Me permito informar que no existieron operaciones entre la Junta Directiva y la administración de 
Debra Colombia durante el 2021. 
 
 
 
Cordialmente, 

 
 
LILIANA CONSUEGRA BAZZANI 
CC 52.144.850 
REPRESENTANTE LEGAL  
FUNDACIÓN DEBRA COLOMBIA 
Nit. 900263200-1 


