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Capitulo 1. Nuestra identidad.
Misioén:

Mejorar la Calidad de Vida y Bienestar Social de las personas con Fibrosis
Quistica contribuyendo al conocimiento, estudio y asistencia de la enfermedad

en Castilla y Ledn.
Vision:

Lograr que todas las personas afectadas por Fibrosis Quistica reciban una
Atencidn Integral y tengan acceso a todos los servicios/tratamientos sociales y

sanitarios necesarios.
Objetivos:

— Contribuir al conocimiento, estudio y asistencia de la Fibrosis Quistica.

— Contribuir al cuidado, asistencia y proteccion, tanto social como asistencial,
de los enfermos de Fibrosis Quistica.

— Promocionar los servicios médicos, asistenciales, educativos, laborales y
sociales necesarios y adecuados para el tratamiento de los enfermos de
Fibrosis Quistica.

— Crear y fomentar la acogida, orientacion e informacion, tanto de los
enfermos como de los familiares a cargo de su tutela y cuidado.

— Sensibilizar y divulgar sobre los problemas humanos, psicologicos y

sociales de las personas con Fibrosis Quistica.
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Valores:

— COMPROMISO con la defensa y mejora de los derechos de las personas
con Fibrosis Quistica.

— Respeto a la DIGNIDAD de la persona por encima de cualquier otro criterio.

— El espiritu de SUPERACION Y MEJORA CONTINUA como método de lograr
avanzar en las soluciones para las personas con FQ.

— CONSOLIDAR Y POTENCIAR el movimiento asociativo.

— TRABAJAR PARA MEJORAR los servicios que se ofrecen a las personas
con Fibrosis Quistica.

— Ayudar a la INTEGRACION SOCIAL de las personas con Fibrosis Quistica.

— TRANSPARENCIA en la gestion.

— COMPROMISO Y COLABORACION con las personas con Fibrosis Quistica
y sus familias, asi como con otras entidades sociales y administraciones.

— Conseguir la PARTICIPACION ACTIVA de las personas con Fibrosis
Quistica y sus familias en la lucha contra la FQ, mediante la informacion, la
formacion y la organizacion.

— TRABAJO EN EQUIPO para alcanzar las metas propuestas y favorecer la
mayor implicacion y satisfaccion de las personas.

— Busqueda de la CUALIFICACION Y LA COMPETENCIA PROFESIONAL que
permite avanzar en la innovacion, la investigacion y en una gestion activa
del conocimiento.

— PREVENCION, PLANIFICACION Y EVALUACION de resultados a fin de
hacer una gestion eficiente y eficaz.

— Busqueda de CONSENSO como método imprescindible para avanzar

juntos.
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Capitulo 2. Alcance y destinatarios.

Este codigo ético sera vinculante para:

— Junta directiva de la Asociacion de Fibrosis Quistica de Castilla y Ledn.

— Personal de la Asociacion de Fibrosis Quistica de Castilla y Leon.

— Voluntariado perteneciente a Asociacion de Fibrosis Quistica de Castilla y
Ledn.

— Colaboradores de la Asociacion de Fibrosis Quistica de Castilla y Leon.
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Capttulo 3. Pautas de conducta y buenas practicas.

A) Miembros de la Junta directiva de la Asociacion:

1. La actividad representativa se orientara con arreglo a los intereses
globales del colectivo de FQ de Espafia y, en ningun caso de intereses
individuales.

2. Lacondicién de miembro de junta directiva de la Asociacion requerira
que se ostente la categoria de socio/a de la Asociacion de Fibrosis
Quistica de Castilla y Ledn.

3. Los puestos como miembros de junta directiva se ejerceran
libremente y sin remuneracion economica por parte de la entidad.

4. La estrategia se fijara libremente, sin atender a tomas de posicion
politica, econdmica o de cualquier otra naturaleza, ni someterse a
ningun control o dependencia de formaciones politicas, grupos de
presion, agentes sociales o cualesquiera otras entidades publicas o
privadas, si bien se respetara y se seguira la Vision, Mision y Valores
de la Asociacion de Fibrosis Quistica de Castilla y Leon.

5. asi como sus lineas estratégicas vigentes en cada momento.

6. Se fomentara el consenso como practica aplicable en la toma de
decisiones y la participacion activa de todos los representantes,
garantizando un funcionamiento democratico, asi como el respeto y la
libertad de opinidn.

7. Se garantizaran la transparencia en todos los ambitos de la
Asociacion, se velara por la excelencia en la gestion y el buen uso de
recursos propios, publicos y de terceros y se evitara en todo momento
el lucro personal.

8. Se promovera el derecho a la formacién continua general y especifica
para el desarrollo de las funciones.

9. Se podran reclamar en nombre de Asociacion de Fibrosis Quistica de

Castilla y Ledn, las medidas consensuadas para mejorar la calidad de
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vida de las personas con FQ, asi como se tendra el compromiso de
defender activamente los derechos del colectivo.

10. Se tendra derecho a recibir un trato digno y respetuoso por parte de
todos los agentes de la Asociacion de Fibrosis Quistica de Castilla y
Ledn y se adoptara el compromiso de garantizar un trato digno y

respetuoso hacia todos los miembros del colectivo FQ.

B) Socios/as, familiares, voluntarios/as, colaboradores/as,

personas con FQ:

1. Perteneceran de forma activa a un equipo en busca de un fin comun
y con compromiso de trabajar de forma activa por un objetivo comun
alejandose de intereses particulares.

2. Respetaran las lineas de actuacion y a las personas que actuan en
representacion de la entidad, asi como las decisiones que tomen en el
ambito que les corresponda dentro del ejercicio de su representacion.

3. Tendran derecho a exigir y recibir servicios e informacién de calidad
y se adquirira el compromiso de hacer un uso racional y debido de los
servicios y medios que se pongan a su alcance.

4. Respetaran los cauces de actuacion, sin interferir de manera individual
en algun aspecto que pueda perjudicar al colectivo.

5. Tendran derecho a un trato igual en los servicios y actividades y se
comprometeran a tratar dignamente a cualquier miembro del
colectivo.

6. Se tendra derecho a participar en la vida asociativa y se asumira el
compromiso de cumplir con las obligaciones asociativas.

7. Se tendra derecho a que se oigan y respeten sus opiniones, asi como
el deber de escuchar y respetar las opiniones de los demas.

8. Se tendra derecho a exigir a los responsables y/o dirigentes de la
asociacion explicaciones motivadas sobre actuaciones que afecten a
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sus intereses, asi como se tendra el compromiso de dar explicaciones
razonadas de comportamientos que asi lo requieran.

9. Tienen derecho a que se les reconozca y acredite el beneficio que su
labor supone como valor social para la asociacion y el compromiso de
realizar su labor de forma altruista sin encubrir a través de un
voluntariado otros intereses.

10.Se tendra derecho a proponer las mejoras que se consideren
oportunas, y se tendra el compromiso de cumplir con los

procedimientos de calidad y mejora continua establecidos.

C) Profesionales de asociaciones de la Asociacién de Fibrosis

Quistica de Castillay Ledn.

1. Se actuara de forma coherente con los objetivos, vision y mision de la
Asociacion y se respetaran las lineas de actuacion, asi como las
jerarquias.

2. Se fomentara la cooperacion entre profesionales y trabajadores de la
asociacion.

3. Se garantizara la autocritica dentro de la organizacion, dirigida al logro
de una mejor eficacia en la accion y en la gestion.

4. Promoveran la atencion adecuada a las personas con FQ y sus
familias, facilitandose en todo el proceso un trato digno y respetuoso
a las personas usuarias, garantizando el secreto profesional y la
confidencialidad de la informacion y evitando distinciones de trato
ajenas a las derivadas de criterios técnicos y profesionales.

5. Se tendra derecho a recibir un trato digno y respetuoso.

6. Se tendra derecho a que se respeten sus funciones, competencias y
decisiones técnicas, asi como el compromiso de dar las explicaciones
necesarias en el desempeno de sus funciones, competencias y

decisiones técnicas.
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7. Derecho a ser escuchados y a realizar las propuestas para la mejora
que estimen convenientes, y se comprometeran a escuchar las
propuestas de mejora que se les puedan realizar.

8. Asumiran el compromiso de denunciar cualquier situacion que vulnere
los derechos de las personas con FQ y sus familias.

9. Existira una predisposicion a la implicaciéon con el colectivo y sus
actividades.

10.Aplicaran los criterios de accesibilidad universal en todas sus

actuaciones.
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Capttulo 4. Derechos y compromisos en las relaciones con

otras entidades, organismos, empresas...

1. Colaborara y participara con otras organizaciones del Tercer Sector
comprometidas con las enfermedades cronicas, raras, la investigacion, la
defensa de las personas con discapacidad, etc.

2. La Asociacion puede buscar patrocinadores y colaboradores siempre con
los principios de transparencia y buenas practicas aceptados en el tercer
sector social y siempre conforme a su mision. Los fondos conseguidos los
gestionara de forma eficaz y eficiente para la finalidad para la que fueron
entregados.

3. Firmara acuerdos de colaboracion con entidades, empresas,
organizaciones siempre que vayan dirigidos a la mejora de la calidad de
vida de las personas con FQ y a la optimizacion de los recursos y siempre
que los acuerdos de colaboracion respeten este codigo de buenas
practicas.

4. Adoptara una actitud responsable y transparente en la aportacion de la
documentacién para los procesos de concesion de subvenciones y ayudas,
asi como aportara toda la informacion pertinente de control de las cuentas
justificativas y de todos los aspectos referidos al proyecto subvencionado

por la administracion, empresa o patrocinador.
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Capitulo 5. Comité Etico y protocolo de actuacién en caso

de conflicto ético.

A) Funcionamiento del Comité Etico:

1.
2.
3.

4.
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Velar por el cumplimiento del presente Codigo.

Revisar y actualizar, si procede, anualmente el Cédigo Etico.

La Asociacion de Fibrosis Quistica de Castilla y Ledn investigara los
cumplimientos de este Codigo. Todas aquellas personas vinculadas a
este Codigo y que lo incumplan podran verse afectadas por medidas
disciplinarias acorde al grado de incumplimiento.

Ningun empleado ni miembro de la Junta Directiva de esta Asociacion
esta autorizado a solicitar a otro de estos que cometa un acto ilegal o
que contravenga lo establecido en este Codigo. De la misma manera,
actuar por instrucciones de un superior, o en potencial beneficio de la
Asociacion de Fibrosis Quistica de Castilla y Ledn, no justificard nunca
el incumplimiento del Cédigo.

En caso de demostrar un incumplimiento del presente Codigo, ademas
de los recursos civiles y penales que se pudieran ocasionar de acuerdo
con la legislacion aplicable, se implantaran sanciones laborales que
seran determinadas por el Comité Etico y de buenas practicas, en
funcion de la gravedad de dicho incumplimiento después de realizar el
debido proceso.

No habra una estandarizacion de sanciones, dependera del analisis de
cada caso.

Las sugerencias, quejas o denuncias se haran llegar al Comité por
correo electronico (fibrosisquisticacyl@gmail.com) para su instruccion,
en él se reflejara la sugerencia o la presunta falta y la/s personals
involucradas. Se convocara una reunién extraordinaria donde se
debatira y decidira la gravedad de la accion si la hubiera, y la

proporcionalidad de la sancion.
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8. La resolucion se hara llegar a la Junta Directiva y en casos severos se
podria convocar una asamblea extraordinaria donde se comunicara a
los socios el suceso y las medidas que se van a adoptar para su

consiguiente debate.

B) Composicion del Comité Etico:

Este 6rgano debera incluir 4 personas. Estara presidido por un miembro de la
Junta Directiva y dos asociados (adulto con FQ y un familiar de un menor con

FQ), y una persona trabajadora.

1. Se nombrara como responsable del Comité a uno de los 4
componentes de forma consensuada.

2. Los acuerdos de ese 6rgano se tomaran por mayoria.

3. Todos esos miembros han de ser voluntarios y aceptados por la Junta

Directiva de la Asociacion.

4. Dicho comité renovara el 50% de sus miembros cada 2 afnos en
Asamblea de la Asociacion de Fibrosis Quistica de Castilla y Leodn.

5. Los miembros presentaran su candidatura a Asociacion de Fibrosis
Quistica de Castillay Ledn y se votara y aprobara por mayoria absoluta
en reunion de Junta Directiva.

6. Los miembros podran darse de baja cuando asi lo decidan, por escrito

a la Junta Directiva.
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C) Reuniones del Comité Etico:

1. Los miembros de dicho Comité se reuniran al menos 1 vez al ano,
pudiendo reunirse de forma extraordinaria siempre que se considere
oportuno.

2. La persona responsable de este Comité convocara al resto de los
miembros comunicando la fecha de reunidén con una antelacién de al
menos 15 dias, acordando una fecha aceptada por todos los
componentes.

3. En cada reunién de dicho Comité se realizara un acta, donde se

recogeran los puntos mas importantes tratados durante la reunion.

D) Protocolo de actuacion:

El procedimiento que seguir en el caso de cualquier sugerencia denuncia o
queja relacionada con situaciones que implique el cumplimiento incorrecto del

codigo ético, sera el siguiente:

1. Las quejas, denuncias o sugerencias, se haran llegar al Comité Etico
mediante el correo electronico  habiltado para ello:
fibrosisquisticacyl@gmail.com

2. Todos los correos tendran respuesta en un plazo maximo de 15 dias.

3. El responsable del Comité evaluara el contenido del mensaje,
estudiara cada caso de forma individual y valorara si es necesaria una
reunion con resto de componentes para determinar la resolucion del
conflicto.

4. El responsable sera el encargado, si fuese necesario, de convocar al
resto de miembros del Comité a una reunion en una fecha aceptada
por todos ellos. En dicha reunién se expondra la situacion a solucionar,

y se decidira el nivel de gravedad.
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5. Se debatiran y propondran las posibles soluciones y/o las medidas
oportunas, tratando de llegar a un consenso entre todos los miembros.
En caso de falta de consenso, se realizara una votacion a mano alzada,
y en caso de empate, el voto del responsable del Comité contabilizara
doble.

6. Dichas medidas se comunicaran a la Junta Directiva, quien decidira si
se aplican o no. La Junta también podra decidir en este punto, la
convocatoria de una asamblea extraordinaria de socios para la
resolucién de la situacion.

7. Toda la documentacion correspondiente a dichas situaciones sera

archivada durante 5 afnos tras su resolucion.
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Consideraciones Adicionales

Con fecha 5 de abril de 2022 se aprueba en Junta Directiva el presente codigo,
concluyendo que se revisara y actualizara periodicamente, atendiendo a las
necesidades de la Asociacidn y a las sugerencias y propuestas que realicen las
personas que intervengan en la misma. Cualquier modificacién de este Codigo

Etico debera ser previamente aprobado por la Junta Directiva.

Todos los miembros de la Junta Directiva, empleados/as, colaboradores/as y
voluntarios/as que se incorporen o pasen a formar parte de las actividades de la
Asociacion, deberan aceptar expresamente los principios, valores y normas de

actuacion establecidas en el presente Cédigo Etico.

C/ Batuecas, 24, 1° sala 19 — 47010 Valladolid | C.I.F. G-40102436 | Inscrita en el Registro de Asociaciones de Castilla y Ledn n° 2002
680 600 243 | fibrosisquisticacyl@gmail.com | www.fqcastillayleon.org

14



