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1. Declaracion institucional

La Fundacion Atrofia Muscular Espinal Colombia Sara & Sofia — FAMECOL S&S (en adelante, “FAMECOL”)
declara su compromiso con una gestion integra, transparente, responsable e independiente, orientada al
cumplimiento de su objeto social y a la proteccion de los derechos e intereses de las personas con atrofia
muscular espinal, otras enfermedades neuromusculares y enfermedades huérfanas, sus familias y cuidadores.

Las decisiones institucionales deberan privilegiar la mision de FAMECOL, el interés de la comunidad y el uso
responsable de los recursos. Ninguna relacion comercial, contractual, cientifica, institucional o de financiacion
podra comprometer la independencia de la Fundacion ni condicionar indebidamente su voz, sus prioridades o
su actuacion de defensa de derechos.

2. Objetivo

Establecer los principios, deberes y mecanismos que orientan la conducta ética, la transparencia, la rendicién
de cuentas, la prevenciéon de conflictos de interés y el relacionamiento responsable de FAMECOL con sus
grupos de interés.

3. Alcance

Esta politica es de obligatorio cumplimiento para:

¢ l|a representante legal y quienes ejerzan cargos de direccién, administracion o gobierno;

e empleados, contratistas y prestadores de servicios; y

e voluntarios y demas personas que actien en nombre o representacion de FAMECOL, cuando

corresponda.

Los proveedores, aliados, patrocinadores, donantes y financiadores deberan respetar los principios de
integridad, transparencia, independencia y prevencion de conflictos de interés aplicables a su relacion con
FAMECOL. Las obligaciones especificas se incorporaran, cuando resulte pertinente, en contratos, convenios,
6rdenes de servicio o comunicaciones de vinculacion.

4. Principios rectores

Legalidad: Actuar conforme a la Constitucion, la ley, los estatutos, las decisiones de los 6rganos competentes
y las politicas internas.

Integridad: Obrar con honestidad, coherencia, buena fe y responsabilidad, evitando ventajas indebidas.

Transparencia: Proporcionar informacion institucional clara, veraz, pertinente y verificable, respetando la
confidencialidad y la proteccién de datos.

Independencia: Preservar la autonomia de FAMECOL frente a intereses particulares, comerciales, politicos o
de cualquier financiador.

Equidad y no discriminacion: Tratar con respeto y sin discriminacion a pacientes, familias, cuidadores y
demas grupos de interés.

Rendicion de cuentas: Responder por las decisiones, actuaciones y recursos administrados, conservando
soportes adecuados.

Confidencialidad: Proteger la informacion reservada, los datos personales y, especialmente, los datos
sensibles de salud.

Prevalencia del interés de la comunidad: Anteponer la misién y el beneficio colectivo a intereses personales
0 econdmicos.
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5. Transparencia y manejo responsable de recursos

FAMECOL procurara que todo recurso recibido o ejecutado sea trazable y se destine al propdsito autorizado.
Para ello:

e registrara los ingresos y egresos de acuerdo con las normas contables y tributarias aplicables;
e conservara contratos, convenios, cuentas de cobro, facturas, comprobantes y demas soportes pertinentes;
¢ identificara, en la medida aplicable, el origen, objeto, condiciones y destinacién de donaciones, patrocinios
y aportes;
e separara adecuadamente los recursos institucionales de los recursos personales;
e evitara pagos, reembolsos o compromisos sin justificacion, autorizacion y soporte suficiente; y
o facilitara la revision de la informacion financiera por los 6rganos internos y autoridades competentes,
dentro de los limites legales.
Cuando excepcionalmente se solicite efectuar un pago a una cuenta bancaria cuyo titular sea distinto del
proveedor o contratista, se requerira autorizacion previa y escrita del acreedor, identificacion del tercero titular,
justificacion de la solicitud, soporte bancario y aprobaciéon de la representante legal. La documentacion se
conservara con los soportes de la operacion.

6. Conflictos de interés

Existe conflicto de interés cuando un interés personal, familiar, profesional, econémico o de otra naturaleza
puede afectar, o parecer afectar, la objetividad de una decision tomada en nombre de FAMECOL.

Toda persona comprendida en esta politica debera:

e informar oportunamente cualquier conflicto real, potencial o aparente;

e abstenerse de participar en la evaluacion, decisién, contratacion, supervision o pago relacionado con el
conflicto;

e no utilizar su cargo, informacion o relaciones institucionales para obtener beneficios indebidos; y

e actualizar la declaracion cuando cambien las circunstancias.

La representante legal documentara la situacion, la decision adoptada y las medidas de manejo. Cuando el
conflicto involucre a la representante legal, debera ser conocido por la Junta Directiva o el érgano institucional
competente.

7. Regalos, invitaciones y beneficios

e Se prohibe solicitar o aceptar dinero, comisiones, favores personales, descuentos privados o beneficios
que puedan influir o aparenten influir en una decision institucional.

e Solo podran aceptarse obsequios promocionales o atenciones institucionales de valor simbdlico,
ocasionales, licitos y que no generen obligacién de reciprocidad.

e Las invitaciones a viajes, congresos, alojamiento, alimentacion o actividades deberan tener finalidad
institucional legitima, condiciones transparentes y aprobacion previa de la representante legal; cuando la
invitacion beneficie a esta Ultima, la aprobacion correspondera a la Junta Directiva o al 6rgano
competente.

e Todo beneficio que pueda comprometer la independencia de FAMECOL debera rechazarse o devolverse,
dejando constancia cuando sea necesario.

8. Relacidn con la industria farmacéutica, el sector salud y financiadores

FAMECOL reconoce el valor de la colaboracion legitima con empresas farmacéuticas, prestadores de salud,
aseguradores, universidades, entidades publicas, organizaciones de pacientes y otros financiadores. Estas
relaciones deberan desarrollarse con independencia, claridad de propdsito y respeto por la comunidad.

e Los acuerdos definiran por escrito el objeto, actividades, responsabilidades, recursos, entregables,
duracion y reglas de uso de marca e informacion.
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e El patrocinio o financiacion no otorgara control editorial ni capacidad para determinar posiciones
institucionales, testimonios, prioridades de incidencia o decisiones sobre pacientes.

o FAMECOL procurara identificar publicamente los apoyos relevantes cuando la naturaleza de la actividad lo
requiera.

¢ La informacion sobre tratamientos debera ser equilibrada, comprensible y basada en fuentes confiables; no
se presentara como consejo médico individual ni como promocién comercial encubierta.

e La participacion de pacientes y familias sera voluntaria, informada y respetuosa; no se condicionara el
acompafiamiento de FAMECOL a la aceptacion de productos, tratamientos, estudios o actividades
patrocinadas.

¢ Ningun financiador tendra acceso a datos personales o sensibles sin base juridica, autorizacion valida
cuando corresponda, finalidad definida y salvaguardas adecuadas.

9. Contratacion y relacion con proveedores

La seleccion y vinculacién debera responder a necesidades reales, idoneidad, calidad, costo razonable,
experiencia y ausencia de conflictos no gestionados. Segun la naturaleza y el riesgo, FAMECOL podra
solicitar:

documento de identificacion, RUT y datos de contacto;

certificado de existencia y representacion legal, cuando corresponda;

propuesta, alcance del servicio, cuenta de cobro o factura y certificacion bancaria;
declaracion de conflictos de interés y autorizaciones necesarias; y

otros soportes razonables para verificar identidad, capacidad, antecedentes o cumplimiento.

No se fraccionaran operaciones ni se omitiran soportes con el propdésito de eludir controles. Las excepciones
deberan justificarse y aprobarse por escrito.

10. Prevencion de corrupcion, fraude y LA/FT/FPADM

FAMECOL mantiene tolerancia cero frente al soborno, la corrupcién, el fraude, la apropiacion indebida, la
falsedad documental y el uso de la Fundacién para fines ilicitos. Se prohibe ofrecer, prometer, entregar,
solicitar o aceptar beneficios indebidos, directa o indirectamente.

La Fundacién fortalecera progresivamente controles proporcionales a su naturaleza, tamafno, actividades y
nivel de riesgo para prevenir el lavado de activos, la financiacion del terrorismo y la financiacion de la
proliferacion de armas de destruccion masiva (LA/FT/FPADM). La presente politica establece principios
generales y no sustituye el manual o sistema especifico que FAMECOL adopte para esta materia.

Ante una operacion inusual o una sefial de alerta, la persona que la identifique debera:

e suspender, cuando sea posible y procedente, la decisidn o desembolso mientras se revisa;
¢ informar de forma confidencial a la representante legal;

e conservar los soportes y abstenerse de alertar indebidamente a la persona involucrada; y
e seguir las instrucciones legales o institucionales aplicables.

11. Informacion, proteccion de datos y confidencialidad

El manejo de datos personales y sensibles se regira por la Politica y Procedimiento de Privacidad, Tratamiento
y Proteccién de Datos Personales e Informacién Sensible de FAMECOL, la Ley 1581 de 2012 y demas
disposiciones aplicables.

¢ La informacion se recopilara y utilizara unicamente para finalidades legitimas, informadas y autorizadas
cuando corresponda.

e El acceso se limitara a quienes lo necesiten para cumplir funciones autorizadas.

e No se divulgaran historias, fotografias, testimonios ni datos de salud sin autorizacion y salvaguardas
apropiadas.
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e La confidencialidad subsiste después de terminar la relacién con FAMECOL.

12. Comunicaciones, incidencia e investigacion

e Las comunicaciones deberan ser veraces, respetuosas y coherentes con la mision institucional.

e Las alianzas y patrocinios se reconoceran de manera clara cuando sea relevante para comprender el
origen del contenido o actividad.

¢ No se alteraran datos, resultados, testimonios o conclusiones para favorecer intereses particulares.

e Las publicaciones y proyectos distinguiran claramente entre informacion institucional, educacion,
investigacion, opinion y contenido patrocinado.

e La representacion de la comunidad evitara estigmatizacion, sensacionalismo y explotacién de situaciones
de vulnerabilidad.

13. Canal de consultas y reportes

Cualquier persona podra comunicar de buena fe una duda, posible conflicto de interés, incumplimiento o
conducta irregular al correo claudia.sanchez@famecolombia.org, dirigido a la representante legal. FAMECOL
habilitara adicionalmente un formulario confidencial en su sitio web cuando esté disponible.

Los reportes se manejaran con confidencialidad, imparcialidad y acceso restringido, sin prometer anonimato
absoluto cuando la ley o una investigacion exijan revelar informacion. Se prohiben las represalias contra quien
reporte de buena fe. Los reportes deliberadamente falsos o de mala fe podran dar lugar a las medidas
correspondientes.

Si el reporte involucra a la representante legal, debera remitirse a la Presidencia de la Junta Directiva o al
6rgano que esta designe, evitando que la persona involucrada gestione el caso.

14. Gestion de reportes e incumplimientos

1. Recepcion y registro reservado del reporte.

2. Evaluacion inicial de competencia, urgencia, conflicto de interés y necesidad de proteccion de informacion.

3. Recoleccion y andlisis objetivo de los soportes, respetando el derecho de las personas involucradas a ser
escuchadas.

4. Decision documentada y adopcion de medidas correctivas, contractuales, disciplinarias o legales, segun
corresponda.

5. Cierre, conservacion segura de la documentacion y seguimiento de acciones de mejora.

El incumplimiento podra ocasionar llamados de atencion, retiro de funciones, terminacion de vinculos,
devolucion de recursos o beneficios, remision a autoridades u otras medidas permitidas por la ley y los
acuerdos aplicables.

15. Responsabilidades

Responsable Funciones principales

Promover la aplicacion, recibir reportes, gestionar conflictos, documentar

Representante legal - o
decisiones y proponer actualizaciones.

Organos de direccion y | Dar ejemplo, ejercer supervision, declarar conflictos y conocer los asuntos que
administracion excedan la competencia de la representante legal.

Equipo, contratistas  y | Conocer y cumplir la politica, proteger la informacion, conservar soportes y
voluntarios reportar irregularidades de buena fe.

Proveedores, aliados y | Respetar los principios y obligaciones incorporados a su relacion con FAMECOL.
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Responsable Funciones principales

financiadores

16. Divulgacion, formacion y revision

La politica sera comunicada a las personas comprendidas en su alcance y estara disponible por los medios
institucionales que FAMECOL determine. Podran realizarse orientaciones o capacitaciones proporcionales a
las responsabilidades y riesgos de cada funcion.

Sera revisada al menos una vez al afio o antes si existen cambios normativos, organizacionales, operativos o
de riesgo relevantes. Las modificaciones seran aprobadas por el érgano competente y conservaran control de
version.

17. Documentos relacionados

o Estatutos de la Fundacion FAMECOL S&S.

e Politica y Procedimiento de Privacidad, Tratamiento y Proteccion de Datos Personales e Informacion
Sensible.

¢ Contratos, convenios, procedimientos contables y demas lineamientos internos aplicables.

e Manual para la Prevencion y Gestion del Riesgo de LA/FT/FPADM, una vez sea adoptado.

18. Aprobacion y vigencia

La presente politica, versiéon 1.0, es aprobada inicialmente por la representante legal y rige a partir de enero de
2026. Se recomienda su presentacion a la Junta Directiva para ratificacion y constancia en acta.

Claudia Doris Sanchez Valderrama
Representante legal

Fundacion FAMECOL S&S

Calarca, Quindio — agosto de 2026

FAMECOL S&S « NIT 900.608.080-5 « www.famecolombia.org | Pagina 6



