Con la esperanza de una mejor calidad de vida

Oolembia

\ UI'&}HHE DE GESTION ARO 2024 PRESENTADO A LA ASAMBLEA GENERAL DE FUNDADORES DE LA
M) FUNDACION SANFILIPPO COLOMBIA CELEBRADA EL DIA 6 DE MARZO DE 2025,
Estimados miembros de la Asamblea General,
£s un honor presentar este informe de gestion 2024, en el que reflejamos los avances ¥ logros de la Fundaclén
Sanfilippo Colombia durante el Gltimo allo. Desde nuestra creacidn en marzo de 2019, hemos trabajado

incansablermente para conclenciar, visibilizar y apoyar a las familias afectadas por ¢l Sindrome de Sanfilippo, los
diferentes tipos de Mucopolisacaridosis, y otras enfermedades de depdsito lsosomal,

Graclas al esfuerzo de nuestro equipo, aliados y colaboradores, cada dia
fortalecemos nuestra misién de brindar orientacién v apoyo,
asegurandonos de que cada familia tenga acceso a los recursos v
derechos que les corresponden, Con este informe, queremos compartir
los hites mds importantes de nuestra gestion v reaflrmar nuestro
compromiso con la comunidad, Muestra arganizacidn, registrada en la
Cémara de Comerdio de Bogotd e 20 de marzo de 2019 con el nimero
de inscripcidn SD055635, se rige bajo los principios de transparencia,

; < empatia ¥ colaboracitn, pilares fundamentales para seguir creciendo y
generando un Impacto positivo.

&

Ul&n: Ubicar y conectar a las familias afectadas por el Sindrome de Sanfilippo, las Mucopolisacaridosis y otras
Enﬁmdwm de depdsito lisosomal, no solo en Colombia sino en otros paises, para compartir experiencias v
oter una esperanta de vida para todos,

Misién: Acompaftar y arientar a las familias que conforman la Fundacién, asegurando el acceso al bienestar v los
servicios a los que tienen derecho, slempre desde la experlencia y el compromiso.

Nuestros Valores

» Compromiso: Nos dedicamas con pasion y persistencia a nuestra causa,

»  Empatia: Comprendemos las experiencias y sentimlentos de las familias afectadas

* Transparencia: Actuamos con honestidad v apertura en todas nuestras acciones.

Innovaclén: Buscamos nuevas formas de ayudar y apoyar a nuestras familias,

+ Colaboracion: Trabajamos en equipo con aliados y colaboradores para alcanzar nuestros objetivos
COMuUnes,

ILIPPO COLOMBIA

tecimientos Importantes Acaecidos Después Del Ejercicio:
<{En 2024, |la Fundacién Sanfillppo Colombia consolidd su impacte, ampliando su alcance y fartaleciendo su red de
Apoyo a pacientes y familias afectadas por el Sindrome de Sanfilippo v otras Mucopolisacaridesis en Colombia y
tinoamérica. Nuestra presencia en redes soclales crecid significativamente a través de eventos y campaftas de

L_,'kensiblrizacién, mientras que la colaboracidn con entidades naclanales e internacionales se fartalecia
<L
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\ Pa on en eventos internacianales

™ Fs{ﬂﬁa Fundacion tuvo una destacada presencia en el World Symposium, realizado en San Dlego, California
" Bur evento, logramos:

= Reuniones con expertos en investigacidn sobre enfermedades lisosomales.
*  Encuentros con representantes de la industria farmacéutica para conacer avances en tratamientos.
» Conexidn con familias afectadas en la reglon, intercambianda experiencias y generando lazos de apoye

Expansitén del alcance y apoyo a familias

Nuestro trabajo de visibilidad en redes y actualizacién de la pégina web permitié un incremento en el numer
de familias identificadas y apoyadas:

= Pacientes localizades: de 50 a 67 casos,

Pacientes con diagndstico confirmado: 51 casos con distintos subtipos de Sindrome de Sanfllippo.

®  Nuevos casos en contacto con la Fundacidn: 5 famillas adicionales.
U»  Expansién del apoyo: sumamos cobertura para gangliosidosis GM1 v sindrome de Cri-du-chat
|E Lamentablemente, en los dltimos dos afios fallecieron 5 pacientes, lo que refuerza nuestro compromiso
E‘,:) de seguir trabajando con determinacion para llegar a mds familias.

Fartalecimiento Institucional y allanzas
ea@ﬁﬂms

n
En$024, la Fundacidn asumid un rol activo en la
IUE Directiva de la Federacion Colomblana de
Enfermedades Raras (FECOER), participando en
iniciativas clave, Ademas, trabajamos junto al
Instituto de Genética Humana de la Pontificia
Universidad Javeriana en dos provectos cue nos

permitieron:
< & Organizar charlas y eventos especializados,
g s Ofrecer apoyo medico directo a las familias, con dreas como genética, nutricidn, psiguiatria y otras
O especialidades.
5’ * Profundizar el conocimiento sobre las necesidades de los pacientes ¥ ofientar mejor nuestros
& esfuerzos,
O
E_&’amhién realizamos la Conmemaoracion del Dia de Sanfilippo, transmitida en nuestro canal de YouTube &l 16 de
moviembre, con participacion de especiallstas v familias.
™
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\ Impal.la'.nanclem y apoyo a familias

w A traﬁ:unacmnes y campafias, logramos recaudar
541 , destinados a:

*  Proyectos Esperanza para Sanfilippo v Conectando
Corarones.

# [vento presencial Apadrinando en Navidad 2024,
donce compartimos con las familias y entregamos
regalos,

& Suministro de pafiales, medicamentos y apoyo
econdmico para traslados, copagos y necesidades
especificas,

El programa de apovo a familias destind $17.864.709 mientras gue los gastos administratives representaron
$15.617.122 En nuestra campana navidefia duplicamos ol nimero de nifios beneficados: de 20 en 2023 3 45 an
2024, entregando ropa, juguetes v mercados.

Reupiones estratégicas y nuevas alianzas
Duegnte 2024, la Fundacln llevd a cabo diversas reuniones presenciales y virtuales con médicos especlalistas v
nn@adus para continuar ampliando el reconocimiento de nuestra labor v fortalecer alianzas estratégicas,

x

La Eyolucion Posible De La Fundacién:
El m:cimiuntl:: de la Fundacidn Sanfilippo Colombia se sustenta en el apoya de aliados estratégicos, amigos v
enbidades comprometidas con nuestra causa. Estas colaboraciones nos permiten continuar operando y
lando nuestro impacto para cumplir los objetives tratados en 2024,
Serparte de |a Federacion Colombiana de Enfermedades Raras (FECOER) ha fortalecido nuestra presencia dentro
de la comunidad médica y cientifica. A través de eventos y charlas, logramos mayor visibilidad, lo que ha
permitido incrementar el nimero de casos atendidos v ofrecer orientacidn a mas familias,
Asimisma, nuestra alianza con grupos de nterés de diversas universidades nos abre caming hacla nuevos
profesionales en el drea de la salud, promoviendo la investigacidn v el diagndstico temprano de estas
enfermedades porto comunes. Este acercamiento con el sector académico serd clave para asegurar futuras
eneraclones de especialistas comprometidos con mejorar la calidad de vida de los pacientes.
=A medida que avanzamos, seguimos consolidando nuestra misién con dedicacidn, trabajo en equipe e
9nnwac$dn_ siempre buscando nuevas oportunidades para ampliar nuestra Impacto y llegar a mas familias que
Onecesitan apoyo,
@)

Eoperacianes Celebradas Con Socios Y Con Los Administradores:
Ela Fundacion Sanfilippo Colombla reafirma su compromiso con la transparencia y el cumplimiento normative,

_F,ﬂfaﬂhtdﬂdﬂ gue no s& han realizado operaciones econdmicas con miembros fundadores, Junta Directiva nl
Zﬁ.ﬂmblea General.

simismo, en estricto cumplimiento de lo establecido en la Ley 1676 del 20 de agosto de 2013, Ia Fundacion ha
gamguradu la libre circulaclén de las facturas emitidas por nuestros clientes y proveedores. Por lo tanto,
<
O
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Con la egpéranza de una mejor calidad de vida

\\ certi 5 que, durante el afio 2024, no se ha Impedido ni entorpecide este proceso, manteniendo una gestion
) fina%espﬂnmhle ¥ alineada con los principios de equidad v legalidad.

b
Eﬁasgymmpﬂmimtus de las Normas sobre Propiedad Intelectual ¥ Derechos de Autor

En cumplimiento del Articulo 1 de la Ley 603 del 27 de julio de 2000, |3 Fundacion Sanfilippo Colombia garantiza
ante sus socios y autoridades que todos los productos sujetos a derechos de propiedad intelectual son utilizados
de manera legal, cumpliendo con las normativas vigentes y contando con las respectivas autorizaciones, En el
caso especifico del software, su uso se realiza conforme a las lieencias de uso establecidas en cada programa.

Asimismo, la  informacion, grificos v datos
representativas utllizados en nuestras actividades
han sido obtenidos directamente de |os archivos
proplos de la Fundacién, asegurando la veracidad
y correcta gestidn de los contenidos,

Par otro lado, informamos que no se realizan
pagos a la seguridad social, ya que la Fundacion
Sanfilippo Colombla ne cuenta con empleados
vinculados bajo relacidn labaoral.

En cumplimiento del pardgrafo 2 del articulo 87 de
la Iﬁr 1676 de 2013, se deja constancia de que, durante el afio 2024, la Fundacién na entorpecio la libre
circulacién de facturas emitidas por vendedares, contratistas o proveerdores,

Fingmante, al clerre del 31 de diciembre de 2024, no existen acciones legales, litigios, reclamaciones ni
dimientos pendientes ante Grganos Jurisdiccionales, tribunales arbitrales o autoridades
guﬂrnamtntales, gue pudieran representar un riesgo o contingencia para la Fundacidn.

Cordialmente,

/%/_é{-e‘%#'

afael Andrés Vela Marena
C. T9RE933R

=Representante Legal
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