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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 2022. 
 
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 y atención especializada a 5 pacientes DEBRA a través de 3 Padrinos 
empresariales, así: 

 
PADRINO DONACIÒN  ANUAL 

 

Transportadora de Valores del Sur (Brayan Jaramillo – El Tambo, 
Familia Pasos Villarreal – 3 pacientes Nariño). 
 

$ 6.000.000. 
 

Seguridad del Sur Ltda. (Brayan Jaramillo – El Tambo, Familia 
Pasos Villarreal, 3 Pacientes Nariño) 
 

$ 6.000.000. 
  



 

 

 

Inversiones San Patricio (Adriana Santos) pacientes del ICBF 
beneficiados: Nixa Borja y Nancy García en Bogotá Hogares Luz 
y Vida y Valentina Arrieta, hogar sustituto en Cartagena. 

$ 6.000.000. 
 

 
 Se retiraron varios Padrinos expresando dificultades económicas importantes pos pandemia. 
 

 
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. 
 

José Ricardo Umaña $ 100.000.  
 

Martha Patricia Rodríguez – proyecto conectividad niños 
Malambo 
 

$ 60.000. 
 

 
 

C. Donaciones en dinero:   
 
Durante el año 2022 recibimos el constante apoyo de empresas sensibilizadas con la misión 
DEBRA, destacando así: 

 

• Heel Colombia Ltda. -  programa “Heelp” #PadrinosHeelp (empleados 50% y laboratorio 50%) 
por 24.5 millones de pesos.   

• Proquind y Cía. S en C, proyecto Bonos de Navidad, donación por 25 millones de pesos. 

• Plazoleta Bazzani – Srs. Francisco Bazzani y Camilo Bazzani, donaciones por 20 millones de 
pesos. 

• Fototerapia Bojanini y López SAS, Dra. Ángela López, donaciones por 16.5 millones de 
pesos. 

• Sociedad Administradora de Riesgos SAR, donación en navidad por 5 millones de pesos. 

• Uno Healthcare, donaciones para proyectos varios: talleres de capacitación en heridas y 
manejo adecuado de fitoterapéuticos, compra de insumos médicos, viáticos para presencia 
DEBRA en congresos, DMEH y encuentro de pacientes, por valor total de $ 11.320.000.  

• Amryt Colombia, patrocinio para el Día Mundial de las Enfermedades Huérfanas y cobertura 
free press DEBRA 2021 por $ 13.570.000. 

• Fondexxom – contacto Patricia Rincón. 



 

 

 

• Fondo de Empleados de Falabella – Fondefal – contacto Andrés Consuegra. 

• Farma de Colombia – contacto Liliana Consuegra. 

• Asociación Colombiana de Dermatología Pediátrica – contacto Mauricio Torres. 

• Cooindegabo – contacto Blanca Niño. 

• Mölnlycke Colombia.  

• Hospital San Ignacio. 

• Fundación Donarte. 
 

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

• Familia Ortiz Vargas, donaciones por cumpleaños, navidad y mutualidad. 

• Grupo amigos familia Samper. 

• Grupo amigas Bor-dar, Alicia Cardona. 

• Grupo Rotarios Santa Fé de Bogotá. 

• Patricia Martínez. 

• Reinaldo Pernia y familia. 

• Nazmy Stefan. 

• Familia Bolivar León.  

• Juan Camilo González y Nora Castrillón. 

• Paula Andrea Trujillo, apoyo socio económico al caso Ma. Jimena Caicedo. 

• Familia Salcedo Guette, Barranquilla. 

• Sr. Emel Dario Mendoza, donaciones por PSE recurrentes. 

• Juliana Villarreal, apoyo socio económico caso Ever Torres de El Carmen de Bolivar y 
mutualidad. 

• Diana Luna, apoyo socio económico casos niñas Romero Capera de Soacha. 

• Claudia Marcela Carvajal, apoyo mutualidad niños Joven Corredor de Garzón, Huila. 

• Elizabeth Fletcher, Luna Arias, Brayan Jaramillo, Rosalba Villarreal, Yudy Astrid Nieto, entre 
otros, proyecto mutualidad pacientes.  

• Familia Camacho Vanegas, donación por cumpleaños Antonella. 

• Catalina Medina y María Paula Alviar: donación de utilidades venta de refrigerios durante 
concierto DEBRA. 

• Edna Gaitan y grupo de oración: gestión ante la Parroquia Juan XXIII de Cedritos para 
presentar a DEBRA ante la comunidad, recaudar recursos y sensibilizar frente a la 
enfermedad. 

 
 

D. Eventos Profondos: 
 

• CINE DEBRA: Retornamos a la presencialidad con el tradicional Cine DEBRA, con la 
película: DC LIGA DE SUPERMASCOTAS en Cinemark Floresta el día 31 de julio.  Valor del 
aporte $ 20.000.  Valor inversión $ 1.508.000. Recaudo total de $ 5.270.000. y una asistencia 
de 172 personas. Organizado por: Sandra Orjuela, Patricia Rincón y Juliana Castrillón. 
 

• CONCIERTO DEBRA: En el mes de la EB realizamos en el auditorio del Gimnasio Moderno 
el concierto RECORDANDO EL AYER CON BORDA Y SANJUAN, el día 8 de octubre. Valor 



 

 

 

del aporte $ 60.000.  Valor de la inversión $ 12.041.000. Recaudo total de $ 24.860.000. y 
una asistencia de 320 personas. Organizado por: Patricia Rincón y Juliana Castrillón. 
 

 
E. 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: Bonos de Condolencias, botón de donaciones y productos de la tienda 
Debra a través de la pasarela de pagos PAyU Latam y PSE vigentes. 

 
Productos de Impacto: 
 

• Funeraria Gaviria: Compra de 200 Monstruos Comelágrimas para paquetes de manejo 
de duelo y visibilidad de la misión DEBRA. 

 

• Laboratorio Convatec: Compra de 90 Monstruos Comelágrimas – proyecto de RSC, 
para entregar a sus empleados durante convención anual. 

 

• Laboratorio Mölnlycke: Compra de llaveros y muñecos de trapo para sensibilizar 
durante taller de EB a estudiantes de diplomado en heridas en convenio con la 
Universidad Juan N. Corpas. 

 

• Conjunto Residencial Alcaparros en Fontanar - Chía: Compra de 70 Monstruos 
Comelágrimas para el Día del Niño y dar un regalo con sentido social. 

 
Stand DEBRA: 
 
De regreso a la presencialidad fuimos invitados a participar con el stand DEBRA en diversos 
espacios académicos de gran importancia, para sensibilizar y recaudar recursos así: 
 

• Congreso Lab. Heel Colombia – proyecto Padrinos de Corazón Verde, Bogotá,  Hotel 
Hyatt, mes de marzo. 

• V Congreso colombiano de especialidades dermatológicas y XIV Congreso colombiano 
de dermatología pediátrica, Santa Marta.  Patrocinio de Uno Healthcare y Asocolderma, 
mes de agosto. 

• Enfaso – 30 años: Gran jornada de actualización de manejo de heridas, Cubo Colsubsidio, 
Bogotá, mes de noviembre. 

• Stand DEBRA durante concierto profondos en el Gimnasio Moderno, en octubre. 
 

 

• FUENTES DE LOS RECURSOS EN ESPECIE: 
 

A. Donación de insumos médicos – proyectos de RSC: 
 



 

 

 

▪ CTP Medica: Continuidad de la campaña “Es posible volar con las alas rotas” en el 
portal https://www.ctpmedica.net/donaciondebra  y en redes sociales de CTP, creando 
conciencia sobre la EB y las necesidades de los pacientes. Donación de apósitos de 
la marca Polymem avaluados en $ 10.471.800.  

 
▪ Mölnlycke Latam: Se une a la misión DEBRA con la donación de 422 apósitos ref. 

Mepilex Lite valorados en $ 5.148.400.  Y entrega de muestras de sus insumos durante 
encuentros regionales. 

 
▪ Farma de Colombia: Herrex fol en gotas. 

 
▪ EuroEtika: Fitostimoline en spray. 

 
▪ Convatec: Apósitos Aquacel Extra, AG y spray removedor de apósitos. 

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

 
▪ Tecnofilms: donación de cremas y suplementos como proyecto social de diciembre por 

valor de $ 1.557.900. 
 

▪ Nutricia: donación de 70 latas de suplemento Fortini. 
 

▪ Colrotarios – Grupo Rotarios Santafé: donación de cremas Procicar y Telfas apósitos 
no adherentes, gestión Constanza Beltrán, inversión $ 2.243.000. 

 
▪ Grupo XYZ – Chevron: donación de apósitos Telfas, gestión Adriana Baez, recurso 

invertido U$ 500. 
 

▪ Familia Blanca Niño: donación recurrente de cremas Cetaphil. 
 

▪ Centro Holístico: donación de valoración por optometría y entrega de lentes a pacientes 
durante encuentros Bogotá. 

 
▪ Medivelius: donación de 780 unidades de Uriage Bariederm Cica-crema, gestión Dr. 

Mauricio Torres.   
 

▪ Dra. Luz Mabel Ávila Portillo (Hematóloga): Donación gotas oftálmicas plasma autólogo 
por 1 mes para Miguel Machuca. 

 
B. Donación de artículos: 

 

• Marcela Vanegas: donación de 3 computadores para programa Debraprende. 

• Patricia Rincón: donación de 1 silla de ruedas y cuadro al óleo (Entre Nubes) para 
evento profondos. 

• Carolina Rodríguez: donación de 1 coche para Valentina de ICBF en Cartagena. 
 

C. Donación de servicios – honorarios: 
 

https://www.ctpmedica.net/donaciondebra


 

 

 

▪ Familia Contreras – consumo telefonía celular DEBRA año 2022. 
▪ Donación de servicios profesionales Consultorio Jurídico de la Universidad del Rosario 

para elaboración de tutelas y desacatos, seguimiento permanente a 5 casos: Niñas 
Romero Capera, Brayan Jaramillo, Juan José Huérfano, Camila Arias Araque.   

▪ Acceso Directo: donación parcial del free press, prensa mes de octubre. Concierto 
DEBRA y Semana Mundial de la Epidermólisis Bullosa.  

▪ Donación 100% honorarios de consulta Dr. Mauricio Torres. 
▪ Donación de valoraciones en la especialidad de oftalmología por parte del Dr. Lisandro 

Barrios a pacientes: Yudy Astrid Nieto, Miguel Machuca, niñas Romero Capera. 
▪ Donación conferencia sobre sexualidad por parte de la Dra. María Paz Serpa, 

pacientes adultos en el 4° Encuentro Nacional. 
▪ Donación asesoría jurídica Dr. Nelson Pardo para firma de alianza con País de Raíz, 

consultoría para la recaudación de fondos. 
 

D. Donación actividades lúdicas y regalos para pacientes: 
 

▪ Donación de 17 libros “Aprende Coloreando” por la Dra. Ángela López. 
▪ Donación de 2 Libros sensoriales elaborados a mano por la voluntaria Patricia Rincón, 

con recursos de benefactores que apadrinaron cada uno de los libros: Milagros y 
Nicolás. 

▪ Donación de empleados de la empresa CRODA COLOMBIA, salida pedagógica al 
Planetario Distrital de Bogotá. Gestión Anyyi Salas (tía de paciente DEBRA). 

▪ Donación 43 regalos de navidad para pacientes entre 0 y 12 años por parte de la 
empresa CRODA COLOMBIA por valor de $ 2.778.581. Gestión Anyyi Salas (tía de 
paciente DEBRA). 

▪ Donación de regalos de navidad por la Fundación Donarte. 
▪ Donación de regalos de navidad por Mónica Aldana, contacto Ángela García. 
▪ Heel Colombia – donación actividad lúdica de cierre 28° Encuentro regional Debra en 

Barranquilla. 
▪ Invitación a pacientes Bogotá al evento StarFest Colombia 2022, taller lúdico, gestión 

Ramiro Parias. 
▪ Donación actividad de Yoga “El regalo maravilloso que es estar vivos” por Sofia 

Moreno, en el 4° encuentro nacional Debra. 
▪ Donación actividad musical de cierre por parte de Luis Alfredo Torres, 4° encuentro 

nacional. 
▪ Donación por parte del Sr. Hernán Yépez de panes navideños para familias DEBRA. 
▪ Donación de la empresa Sue Eventos en Barranquilla de carrito de crispetas y 

raspados actividad lúdica cierre Barranquilla. 
 

E. Otros convenios y apoyos: 
 

• Descuento del 25% en los envíos a nivel nacional a través de Servientrega sede Calle 
97 con 15. 

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

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

• Centro Holístico: donación de consultorios en sede y personal de apoyo, durante los 
encuentros de pacientes realizados en Bogotá. 



 

 

 

• La Misericordia Clínica Internacional: donación sede – uso de consultorios médicos 
para el desarrollo del 28° encuentro regional en Barranquilla. 

• Clínica Carlos Fernández de Castro: donación para el uso de 1 consultorio 
odontológico y apoyo en sala de espera para valoración de pacientes en Barranquilla. 

• Fundación País de Raíz – firma de convenio para la gestión de recursos económicos 
a través de convocatorias a nivel nacional e internacional, asesoría Dr. Nelson Pardo. 

• Hotel Windsor – Barranquilla, tarifa especial para grupo DEBRA. 
 

 

• FUENTES DE RECURSOS HUMANOS -  APOYO VOLUNTARIOS  
 

Al 31 de Diciembre del 2022 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 nutrición 
Asesores externos en ginecología, endocrinología, 
oftalmología, sexología y tratamiento de heridas de 
alta complejidad. 

15 voluntarios 

Equipo Psicología 2 voluntarios 

Equipo DEBRAPRENDE 2 voluntarios 

Asesor Jurídico   3 voluntarios 

Apoyo administración y fundraising 6 voluntarios 

Gestión de RRHH 1 voluntario 

Apoyo en prensa – medios 1 voluntario 
 

TOTAL  30  Voluntarios 
 

 
 
 

• ACTIVIDADES REALIZADAS CON LOS RECURSOS DESCRITOS: 
 
 

A. PROGRAMA DEBRAPRENDE: 
 

• Orientación reintegro a la presencialidad escolar caso María Camila Suárez en el Colegio 
La Merced, Bogotá. 

• Orientación procesos de inclusión de varios pacientes para ingreso escolar Primera 
Infancia y envío de recomendaciones con ajustes razonables. 



 

 

 

• Avances en procesos de escritura individual, revisión de texto por Aura Helena Prada y 
Nicole Cubillos. Caso Miguel Machuca. 

• Entrega y taller del LIBRO SENSORIAL para Nicolás y Milagros.  

• Entrega de 1 Tablet para Yessica en Tunja y 4 computadores para casos Yudy Astrid 
Nieto y Sara Romero en Bogotá y María Alejandra Rivas y Juan Carlos Asprilla en Chocó. 

• Taller de sensibilización a Konecta Colombia - proceso de inclusión laboral de Leidy 
Boton en Bogotá. 

• Semana de la EB – Taller Debraprende “Volando Juntos” en colaboración con Escuelita 
en Casa desde el Museo de Queens, biólogos y expertos en Mariposas  a cargo de las 
licenciadas Gloria Oñate y Nicole Cubillos. 

• Taller virtual al Colegio Gimnasio Thomas Jefferson, inclusión en Básica Primaria caso 
Emmanel Garzón en Yopal. 

• Reunión con la Fundación Alianza Social Educativa para gestionar becas para cursos de 
idiomas y oficios, nos otorgan 10 becas para hacer efectivas en 2023. 

 
 

B. ATENCIÓN Y ASESORÍA A PACIENTES Y FAMILIAS DEBRA: 
 
Durante el año 2022 realizamos las siguientes actividades: 
 
Presenciales: 
 
4to. ENCUENTRO NACIONAL DEBRA PACIENTES 16 AÑOS + 
22 al 24 de abril de 2022 
Lugar: Bogotá – Centro Holístico  y Casa de Encuentros San Pedro Claver 
14 pacientes - traslados, alojamiento,  alimentación e insumos médicos a cargo de la 
fundación. 
Atención médica especializada en: dermatología y heridas, nutrición y medicinas 
alternativas, odontología, rehabilitación  y fisioterapia, psicología, pedagogía y optometría. 
Talleres de capacitación y actividades lúdicas. 
 
27° ENCUENTRO REGIONAL DEBRA – pacientes Cundinamarca y Bogotá 
23 de julio de 2022  
Lugar: Bogotá – Centro Holístico 
9 pacientes - Atención médica especializada en: dermatología y heridas, nutrición y 
medicinas alternativas, rehabilitación y fisioterapia, psicología, pedagogía y optometría. 
Talleres de capacitación y actividades lúdicas. 
 
28° ENCUENTRO REGIONAL DEBRA – pacientes región Caribe 
25 al 27 de noviembre de 2022  
Lugar: Barranquilla – La Misericordia Clínica Internacional y Clínica Carlos Fernández de 
Castro.  Hospedaje y alimentación: Hotel Windsor.  
13 pacientes - Traslados, alojamiento, alimentación e insumos médicos a cargo de la 
fundación. 
Atención médica especializada en: dermatología y heridas, nutrición y medicinas 
alternativas, odontología, rehabilitación  y fisioterapia, psicología y pedagogía.  
Talleres de capacitación y actividades lúdicas. 

 
 



 

 

 

 Otras actividades médicas para pacientes y familias: 

Se dió la bienvenida a nuevos pacientes de Antioquia, Atlántico, Arauca y Bogotá; brindando 
capacitación a cuidadores, a través de talleres sobre generalidades de la EB y manejo de heridas 
de alta complejidad a cargo de Liliana Consuegra, Jefe Olga Gómez y Nicolás Rojas de manera 
presencial y virtual, incluido el Hogar Luz y Vida del ICBF. 
 
De igual manera y gracias al patrocinio de Uno Healthcare, se brindaron dos talleres 
especializados a pacientes formulados con el fitoterapéutico Filsuvez y abordaje frente al uso de 
correcto de apósitos, seguimiento y asesoría a cargo de la jefe Olga Gómez. 
 
Se realizaron valoraciones a cada uno de los pacientes previo a los encuentros,  para analizar la  
situación actual de salud y permitir su asistencia, bajo los controles y seguimiento respectivo. Y 
se brindó atención médica a casos de urgencias, atención intrahospitalaria y seguimiento 
permanente por parte de los voluntarios del equipo médico.  
 
Programa de Psicología: 
 
A través del programa de Psicología se realizó el abordaje de casos de duelo por fallecimiento 
de 4 pacientes durante el año 2022 y se brindó asesoría permanente a los pacientes y familias 
que solicitaron el apoyo de manera presencial y virtual. 
 
Se desarrollaron dos talleres a cargo de las profesionales Ruth Mery Rincón y Ma. del Pilar 
Camargo: 
 
Conversatorio “La vida después de un diagnóstico” en el marco de la Semana Mundial de la 
Piel de Mariposa. 
 
Encuentro ecológico y taller “Ámate Intensamente” dirigido a pacientes, familias y voluntarios 
de la fundación DEBRA en el Humedal  Santa María del Lago de Bogotá. 
 

IMPACTO ATENCIÓN PACIENTES EB COLOMBIA 2022:  
 

PACIENTES BENEFICIADOS:  75 
KITS ENTREGADOS:           260 a nivel nacional  
TIPOS DE INSUMOS ENTREGADOS: 
Apósitos tipo espuma, malla y de tipo no adherente. 
Agujas, cremas  magistrales, cremas manejo heridas e hidratantes. 
Vendajes de tipo tubular, suplementos nutricionales y vitaminas. 
Medicamentos para manejo del dolor, anemia, entre otros insumos médicos de alto costo, 
formulados por equipo médico DEBRA. 
Donaciones de artículos, regalos, libros y todo lo que DEBRA canaliza como donación en 
especie. 

 
 
 



 

 

 

C. ACTIVIDADES ACADÉMICAS E INSTITUCIONALES: 
 
DMEH: Debra como miembro del comité organizador participó en el mes de febrero consiguiendo 
recursos económicos a través de Amryt Pharma y Uno Healthcare para el desarrollo del evento 
de gran impacto a nivel nacional, visibilidad con voceros pacientes con los casos Jonathan Garay 
(ejemplo deportivo de éxito) y Yudy Astrid Nieto (emprendimiento), voceros médicos con la Dra. 
Liliana Consuegra y el Dr. Ignacio Zarante.  
 
En el marco de la semana de la Epidermólisis Bullosa se realizaron dos conferencias: 

 
En alianza con EuroEtika y Fitostimoline se dictó la conferencia LO QUE SE DEBE SABER 
PARA QUE LA EB NO SEA TAN RARA, en modalidad virtual, a cargo de los doctores Liliana 
Consuegra y Mauricio Torres. # de visitas al sitio 220. 
 
I SIMPOSIO DE CUIDADO DE HERIDAS DE NIÑOS Y NIÑAS CON EB, organizado por 
Mölnlycke Colombia y la Fund. Universitaria Juan N. Corpas, invitación a la Dra. Liliana 
Consuegra con la conferencia LA EB MUCHO MÁS QUE HERIDAS. 
 
Otros espacios académicos: 
 
Reunión Anual Amryt Pharma – Conferencia EXPERIENCIA DE VIDA DE UN PACIENTE CON 
EB a cargo de Liliana Consuegra y paciente David Santiago Vargas y familia. 
 
Simposio de cuidado de personas con heridas, conferencia: PREVENCIÓN Y TRATAMIENTO 
DE HERIDAS DE PACIENTES CON EB por Liliana Consuegra para comunidad Escuela de 
Enfermería alianza Mölnlycke y Fund. Univ. Juan N. Corpas, Bogotá. 
 
Webinar a cargo de Uno Healthcare - conferencia CUIDADO DE PACIENTES CON EB Y SU 
RUTA EN SIVIGILA a cargo del Dr. Mauricio Torres Pradilla, modalidad virtual. 
 
Miércoles de Enfermedades Raras organizado por la Secretaría de Salud y la Mesa Distrital de 
EH, La importancia de un diagnóstico oportuno es vital para pacientes con EH – Tema La EB:  
EB UN DOLOR PERMANENTE, Dr. Mauricio Torres y CONDICIÓN CATABÓLICA 
MULTISISTÉMICA – ALTO RIESGO NUTRICIONAL Dra. Liliana Consuegra. 
 
Visibilidad DEBRA y EB en espacio académico y de intercambio de experiencias ILSI Nor 
Andino: Red de científicos del sector privado y público que trabajan conjuntamente para mejorar 
la salud, la nutrición y el bienestar con alimentos seguros, nutritivos y sostenibles. 
 
Por su parte el Dr. Mauricio Torres hizo presencia en varias conferencias a nivel internacional 
como representante de Debra Colombia. 
 
Desarrollo del contenido del folleto - brochure Ruta de Atención de la EB Colombia para la 
comunidad médica en general, permitiendo así llegar a un mayor número de especialistas.  Este 
folleto está disponible de manera virtual y se ha entregado de manera presencial en espacios 
académicos de gran importancia como: VIII Simposio Internacional de Pediatría (mesa de 
registro), V Congreso de especialidades dermatológicas y Congreso de Gastroenterología 
y nutrición pediátrica.  De igual manera se ha hecho llegar a cada uno de los pacientes DEBRA 



 

 

 

para que lo tengan siempre a mano y lo presenten a sus médicos tratantes. Contenido a cargo 
del Dr. Mauricio Torres y Liliana Consuegra. 

Debra Internacional:  
 
Se realizó el I ENCUENTRO IBEROAMERICANO SOBRE EPIDERMÓLISIS BULLOSA 
organizado por DEBRA España  y con la participación de DEBRA Colombia a cargo de Juliana 
Castrillón. El objetivo es crear alianzas entre los DEBRA de la región para tejer redes de apoyo, 
ayudar al surgimiento de nuevos DEBRA, asesorar frente a tratamientos e investigación y 
compartir experiencias. Se puede visualizar en: 
 
 https://www.youtube.com/watch?v=T3QbLUpAick 
 
Se sumaron representantes de DEBRA Argentina, DEBRA Colombia, Alas de Mariposa – Cuba, 
DEBRA Chile, DEBRA España, DEBRA México, República Dominicana, Angelitos de Cristal – 
Perú y Uruguay. 
 
Debra Colombia participó en el Newsletter de Debra Internacional con noticias relevantes de 
nuestras actividades:  https://www.debra-international.org/post/debra-colombia-activities-in-july-
and-august-2022 
 
Proyectos con industria farmacéutica y de dispositivos: 
 
Gracias a los avances en Colombia en el tema de importación de insumos y dispositivos médicos 
para el manejo de heridas en pacientes con piel de mariposa, se realizaron talleres de 
sensibilización y alianzas para dar inicio a procesos con gestores que permitan agilizar la entrega 
de fórmulas médicas con las diferentes EPS.  Estamos trabajando de la mano con Uno 
Healthcare, Crosswell Colombia y Mölnlycke Latam, Convatec y CTP Médica.  Actualización de 
registros Invima, referencias de productos y gestión directa con algunos pacientes de la 
fundación. 

 
D. ACTIVIDADES CON EL VOLUNTARIADO:  

 
Gracias a la gestión de las voluntarias Blanca Niño y Patricia Rincón se realizó la actividad BINGO 
DE INTEGRACIÓN para unir al voluntariado, presentarse, reconocerse y unir esfuerzos. Y se 
realizaron los cierres de año para el equipo médico de encuentros DEBRA y Junta Directiva en 
el mes de Diciembre.  
 
A través del Dr. Nelson Pardo se realizó la vinculación y sensibilización de la misión DEBRA a 
las directoras de proyectos sociales de la Asociación Nuestra Señora del Líbano, para crear redes 
de apoyo y realizar a futuro actividades pro-fondos con las socias de esta comunidad con más 
de 20 años de apoyo a comunidades vulnerables.  
 
Con el equipo de psicología se realizó el taller “Ámate Intensamente” para compartir entre 
pacientes, familias y voluntariado DEBRA en el humedal Santa María del Lago. 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=T3QbLUpAick
https://www.debra-international.org/post/debra-colombia-activities-in-july-and-august-2022
https://www.debra-international.org/post/debra-colombia-activities-in-july-and-august-2022


 

 

 

E. INFORME PARTICIPACIÓN EN MEDIOS DE COMUNICACIÓN 
 

El proceso de prensa durante el 2022 se centralizó en el mes de Octubre, para dar visibilidad al 
Concierto Pro-fondos y a la Semana Mundial de la Epidermólisis Bullosa, bajo la coordinación y 
servicios profesionales de la Agencia Acceso Directo, expertos en prensa de enfermedades 
huérfanas.  También aprovechando el 4° encuentro nacional de pacientes, se grabaron 
testimoniales y toma de imágenes para tener un banco de medios variado para la fundación.  
 
Desarrollo de la campaña de medios: 
 

• Elaboración de 2 comunicados de prensa: Concierto “Recordando el Ayer” y Semana de 
la EB 2022. Se comparten con 110 medios de comunicación a nivel nacional. 

• Se comparten audios y videos de entrevista con Doctora Liliana Consuegra y vocero del 
grupo musical.  

• Comunicado de prensa con enfoque a inclusión social de pacientes con EB. 

• Se comparten dos historias de vida escritas, en audio y video. 

• Coordinación de entrevistas en vivo de vocero de Fundación Debra. 
 
 

 

 
 
 



 

 

 

 
 

 
 

• TOTAL: $449.345.302,  equivalencia en publicidad por medio 
 

• Los comunicados de prensa crearon impactó de manera positiva, en especial a los 
medios de audiovisuales. 
 
MEDIOS      NOTICIAS 
Televisión    6 
Radio     29  
Internet    13  
Total    48 
 



 

 

 

Resaltamos:  
 
https://www.semana.com/nacion/articulo/asi-es-vivir-con-piel-de-mariposa-
personas-con-esta-condicion-hacen-un-llamado/202226/ 
 
https://www.rcnradio.com/salud/pacientes-con-piel-de-mariposa-exigen-una-
mejor-atencion-en-salud 
 
https://efe.com/salud/piel-de-mariposa-enfermedad-campana/ 
 
Audio Caracol Radio: 
https://platform2.onnews.com.co/onnewsnotes/635a4f04890329b7f8abdf2d 
 
Audio Blu Radio: 
https://platform2.onnews.com.co/onnewsnotes/635873822c99b3d9f4cedd68 
 
Canal Institucional: 
https://platform2.onnews.com.co/onnewsvideos/634760bfa1bfc839653220d6 

 

 

 
 

https://www.semana.com/nacion/articulo/asi-es-vivir-con-piel-de-mariposa-personas-con-esta-condicion-hacen-un-llamado/202226/
https://www.semana.com/nacion/articulo/asi-es-vivir-con-piel-de-mariposa-personas-con-esta-condicion-hacen-un-llamado/202226/
https://www.rcnradio.com/salud/pacientes-con-piel-de-mariposa-exigen-una-mejor-atencion-en-salud
https://www.rcnradio.com/salud/pacientes-con-piel-de-mariposa-exigen-una-mejor-atencion-en-salud
https://efe.com/salud/piel-de-mariposa-enfermedad-campana/
https://platform2.onnews.com.co/onnewsnotes/635a4f04890329b7f8abdf2d
https://platform2.onnews.com.co/onnewsnotes/635873822c99b3d9f4cedd68
https://platform2.onnews.com.co/onnewsvideos/634760bfa1bfc839653220d6


 

 

 

 
 

 

 
 
 
 



 

 

 

Conclusiones Agencia de Medios: 
 
• Tema de interés mediático por lo impactante de la patología. 
• Buena respuesta de los medios. Fue importante de tener un buen banco de imágenes 
y de video.  
• Interesante pensar en una jornada de acciones de la Fundación en el primer semestre, 
para dividir la posibilidad en el año de su visibilización.  
• Buscar influenciadores que hagan cosas que tal vez los pacientes con EB no pueden 
hacer para que ellos lo hagan por los pacientes.  
• Buscar eventos acciones que favorezcan, visibilicen e impacten económicamente a la 
Fundación.  
• Procurar regionalizar información para lograr impactos descentralizados.  
• Adelantar campañas con el apoyo de medios regionales para lograr donaciones de 
empresas locales. 

 
 

Redes sociales y web Debra: 
 
El manejo de página web y redes sociales la llevó la comunicadora social y community manager 
Leidy Alexandra Patiño. En el 2022 las redes sociales aumentaron en usuarios y horas de 
consumo: 
 
 

 
 

• Detalle de seguidores: 79.7% Mujeres vs. 20.3% hombres 

• Países que nos visitan: Colombia 79%, Estados Unidos 4%, Venezuela 2%, España 2%, 
México 2%, Chile 2%, Argentina 2%, Perú 1%, Bolivia 1%, Ecuador 1%. 

• Canal Youtube @debracolombia1546 con 49 suscriptores y 45 videos subidos 
 



 

 

 

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 año 2022 
por Juliana Castrillón Cardona.  
 
 

4. PROYECCIONES PARA EL AÑO 2023 
 

Ejes de trabajo  fundamental para  el direccionamiento estratégico de la Fundación DEBRA 
Colombia durante el año 2023: 

 
1. DEBRA COMO REFERENTE EN EL TRATAMIENTO INTEGRAL DE LA EB. 
2. SENSIBILIZACIÓN Y POSICIONAMIENTO. 
3. SOSTENIBILIDAD.  

 
 

 
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.  
• Desarrollo de las guías de manejo EB internacionales adaptadas a  Colombia. 
• Gestión de recursos para asegurar una sede para Debra Colombia.  
• Uniones estratégicas para consolidar centro de referencia de EB junto a otras 
enfermedades raras. 
• Participación en proyectos de investigación sobre EB por parte de nuestro equipo a nivel 
local o articulados con los otros países. 
• Avances en cobertura de atención oportuna y formulaciones efectivas  por aseguradoras 
con colaboración estatal del Ministerio de salud, Defensoría del Pueblo y Superintendencia 
Nacional de Salud.   
• Continuidad de apoyo – atención personalizada a través de telemedicina de acuerdo a 
demanda – necesidades de los pacientes.   
• 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.  
 
Sensibilización y Posicionamiento 
 
Continuar emisión de comunicados y publicaciones por temas / grupos  de interés: 
• Pacientes. 
• Voluntariado. 
• Benefactores. 



 

 

 

• Equipo médico.  
• 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. 
• Continuar participación en congresos – estudios  clínicos  a nivel nacional e internacional.  
• Participación en congreso Salzburgo EB Clinet (marzo 2023) y Congreso Debra 
Internacional en Egipto (Nov 2023).  
 
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 a través de la Fundación País Raiz.  
• Gestionar nuevos padrinos para dar cobertura a más pacientes.  
• Desarrollar estrategias que permitan ampliar los benefactores para la misión DEBRA. 
• Realizar 2 actividades pro fondos anuales revisando costo – beneficio. 
• Gestionar proyectos que permitan ingresos por stock  de  manteles y  telas donadas por 
Francisco Bazzani. 
• Ejecutar un proyecto de visibilidad en la nube  (Proyecto 360 grados) patrocinado por 
industria farmacéutica que permita de manera fácil y dinámica  acceder a documentos, 
conferencias, talleres, guías   de intervención para pacientes con EB e instructivos de 
formulación. 
• Diversificar escenarios para exponer la tienda Debra con productos de alto impacto social. 

• Difundir – gestionar una sede propia. 

 
 

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 2022. 
 
 
 
Cordialmente, 

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


