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Introducción

Desde la Presidencia de ALEM – Asociación de Lucha contra la
Esclerosis Múltiple, presentamos este Informe de Gestión con el
propósito de dar cuenta del trabajo realizado durante el período
correspondiente, resaltando los avances institucionales, el impacto
generado en nuestros beneficiarios y el compromiso permanente con
las personas que conviven con esclerosis múltiple. Este informe refleja
una labor construida con responsabilidad, transparencia y profundo
sentido social, orientada siempre al fortalecimiento de nuestra misión,
nuestro objeto social  y al bienestar integral de nuestra comunidad.

JUSTIFICACIÓN 
El presidente Iván Úsuga,
desde el inicio de su periodo al
frente de ALEM – Asociación de
Lucha contra la Esclerosis
Múltiple, lideró importantes
acciones de fortalecimiento
institucional y gestión
estratégica. Entre las principales
actividades desarrolladas se
destacan la actualización del
régimen ESAL ante la DIAN, la
gestión correspondiente ante la
Cámara de Comercio, así como
la realización de reuniones con
donantes para consolidar
alianzas y sostenibilidad
financiera. Asimismo, participó
activamente en espacios de
capacitación y articulación con
aliados estratégicos como la
Mesa de Enfermedades Raras
Antioquia y la Red Compasiva,
además de brindar apoyo a la
gestión del evento “Pedaleo por
la EM”, reafirmando su
compromiso con el
posicionamiento, visibilidad y
fortalecimiento de la asociación

La líder de Gestión de proyectos
Marta Elena Sosa desde 2024 a la
fecha, Presidente de ALEM entre 1917
y 2024 y Directora desde el 2012 hasta
2017 donde el trabajo de ALEM  se
orientó a Gestión de proyectos (Projet
Management) disciplina profesional
que planifica, ejecuta supervisa el
proyecto desde principio a fin con el
fin de transformar el quehacer de
ALEM y llevarla a ser una organización
basada en proyectos OBP hasta la
fecha .
Desde entonces acompañada de
muchas personas,  diferentes
miembros de Juntas Directivas
voluntarios y pacientes
comprometidos a través de estos años
hemos construido la ALEM del
presente.
Este trabajo definió los tres proyectos
principales de ALEM 
Cuidando y Cuidándome 
Inclusión del Sector Salud a la
problemática de las personas con
Esclerosis Múltiple
Las Comunicaciones como proyecto
de superación 
Los cuales han cambiado de nombre
pero no de esencia 



Acciones

Participación en escenarios estratégicos de visibilización y
articulación. presencia en el Festival de Enfermedades Raras,
invitado por la Fundación MADI; acompañó la iluminación del
edificio de la Gobernación de Antioquia  en el Día de
Conmemoración de la Esclerosis Múltiple; participó en el Foro
Práctica Médica Solidaria; sostuvo reunión con la Red LATEM;
asistió al evento de Laboratorios Creativos y al evento de
promoción y visibilización de la Red Compasiva; hizo parte del
proceso de implementación y manejo de la plataforma Focus-
ME; y lideró la organización y gestión del “Pedaleo por la
Esclerosis Múltiple”, consolidando acciones de incidencia,
posicionamiento y trabajo colaborativo en beneficio de la
comunidad  

Iván Darío Úsuga
Presidente ALEM



Gestión Proyectos 

Se elaboró un plan operativo y  se 
 presentó  a Laboratorios Merck, Novartis,
Biogen, Roche, Amgen y Fundacion
Rodrigo Arroyave 

Descripción

Recursos destinados para los proyectos
Cuidando y Cuidándome, Inclusión del
Sector Salud a la problemática de las
personas con EM y Construyendo futuro  



Renovación pagina web se establece contacto con

empresa HyD cotización por $1.350.000

Gestión Proyectos 

Acciones
MSIF presentó el plan de apoyo para
organizaciones de LATEM mediante

capacitaciones y becas  se participó en la
capacitación y se postuló proyecto 

pero no fue seleccionado 

Participación en investigaciones INDEC,
FECOER, FNSP UdeA 

Campaña  Iluminemos Latinoamérica y evento
Práctica Médica Solidaria con la EM 

Campaña digital ganadora de reconocimiento 

Directora de la Red de mujeres en Fundraising realizó un video de
testimonio sobre el PEDALEO POR LA ESCLEROSIS MÚLTIPLE



Gestión Proyectos 

Cuidando y Cuidándome

Inclusión del sector salud...

Construyendo Futuro 

Equipo de profesionales: Médicos Residentes de Neurología III (2), Trabajador
Social, Psicólogo , Fisioterapeuta y terapias alternativas Reiki y Biodanza.
Impacto 45 pacientes y su cuidador = 90 entorno familiar y otros 30 
Total 120  
Escala de calidad de vida de los pacientes ingresados 

Incidencia en politicas públicas 

Canales de comunicacion ALEM redes Ig, Fb, X, you tube, whatsApp 
www.alem-colombia.org 

Propuesta de caracterización de población 

Asistencia a Práctica Médica Solidaria 85
735 visualizaciones en Ig 

Denuncias de Barreras :
Campaña de ALMA ATA atencion primaria  y carga
de enfermedad  1038 visualizaciones

Marta Sosa P Lider Gestión de Proyectos 



Grupos de Interés 

Asociados y junta directiva Aliados y Donantes

Colaboradores Estado Proveedores

Composición: Composición: 

Composición: Composición: Composición: 

Asamblea de Asociados 
Junta Directiva

Red latinoamericana de Asociaciones de EM
LATEM
Federación internacional de Esclerosis
Múltiple MSIF, 
 FECOER, Mesa de Enfermedades Raras
 Universidad del paciente y la familia UPF
 Fundem, Red Compasiva UPB,
 Fundación Rodrigo Arroyave 
 Laboratorios Merck, Roche y AMGEM
Instituto Neurológico de Colombia 
Neurólogos Sponsors
Donantes particulares
Linda Palma
Eps Sura 
Club de Mujeres en Fundraising

Voluntariado U. El Bosque 
Contadora, Revisora Fiscal 
Equipo profesional 2026
Talleristas
Maestro de Reiki  
Comunity Manager, 
Web master,
Miembros junta directiva 
Voluntarios y pacientes

Gobernación de Antioquia 
Servicio Seccional de 
Antioquia

Asamblea de Antioquia, 
DIAN
Cámara de Comercio de 
Medellín,
Cuenta de Alto Costo
Senadora Norma Hurtado

Empresas que apoyan 
el desarrollo de
Actividades de 
logística de ALEM con
Servicios
Plataforma virtual 
Meet - Google, telefonía 
celular Tigo, mensajería 
Bancolombia, PSE, HIG 
para registro 
documentos contables
Tipografía, empresa de 
refrigerios Transporte 
Verde y Blanco 



Desempeño Económico 

ESTADOS FINANCIEROS 2025



Desempeño Económico 

ESTADO DE RESULTADOS 2025



Desempeño Económico 

ESTADO DE RESULTADOS 2025



Desempeño Económico 

NOTAS A LOS ESTADOS FINANCIEROS 2025



Desempeño Económico 

NOTAS A LOS ESTADOS FINANCIEROS 2025

Anexos 1, 2 y 3



informe de Revisoría fiscal 



A Futuro

PROYECTOS 

EM CON SENTIDO
Práctica médica humana, ética y
solidaria
Proyecto dirigido a la comunidad
alrededor de la EM principalmente
profesionales de la salud,que
busca transformar la atención de
la Esclerosis Múltiple desde una
mirada clínica, ética y empática.
Metas clave 2026:

Capacitar 200 profesionales de
la salud.
Realizar el Foro Nacional  

Práctica Médica Solidaria con la
EM.

y 2 eventos académicos más
incluyendo la otra patologia
que acogemos MNO.
Participar en 3 eventos
académicos adicionales.
Consolidar 5 alianzas
institucionales con actores del
sector salud.
Impacto : fortalecimiento de la
atención en salud, formación
médica con enfoque en EM y
NMO y visibilidad en escenarios
académicos y científicos.

Acompañamiento integral a
personas con EM y NMO y
cuidadores
Programa de ALEM,
enfocado en la atención
profesional directa a
personas con EM y sus
familias, mediante un
enfoque clínico, psicosocial,
emocional, legal y de
autocuidado.
Metas clave 2026:

Acompañar 2 cohortes
(presencial y virtual).
Atender directamente a
90 personas con EM, 

 90 cuidadores y a otros
familiares que se vinculen.

Realizar 12 talleres
vivenciales presenciales.
Dar acompañamiento
legal y social continuo a
casos priorizados.

Impacto: mejora directa en
la calidad de vida, apoyo a
poblaciones vulnerables y
alto valor social tangible.

Educación, comunicación,
innovación digital y visibilidad
Proyecto orientado a
fortalecer la educación
digital, la visibilidad
institucional y la innovación
tecnológica de ALEM.
Metas clave 2026:

Implementar una
plataforma básica de
recolección de datos y
caracterización de
pacientes.
Crecer un 30% en redes
sociales y boletines
informativos.
Rediseñar y actualizar el
sitio web institucional.
Realizar 1 evento anual
de recaudación de
fondos y campañas de
donación.

Impacto: visibilidad de
marca, posicionamiento
social y participación en
procesos de innovación con
impacto comunitario.

EM CON SENTIDO CUIDANDO Y CUIDÁNDOME /

 VIVE EM

CONSTRUYENDO FUTURO / 

EM CONECTA


