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capituto 1. Nuestra tdentidad

Mision consiste en 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- La Mancha.

Vision: Contribuir a que la Fibrosis Quistica sea una Enfermedad conocida por toda la
poblacién en general. Lograr que todas las personas afectadas por Fibrosis Quistica
reciban una Atencion Integral y tengan acceso a todos los servicios/tratamientos
sociales y sanitarios necesarios.

Valores:

o Respeto: Como valor que permite reconocer, aceptar, apreciar y valorar las
cualidades de los/as demas. Es decir, el reconocimiento del valor propio y de
los derechos de las personas y familiares con Fibrosis Quistica.

o Empatia: referida entre otras cosas a la_escucha activa, la comprensién y el
apoyo emocional. Prestando ayuda emocional y teniendo especial interés
ante las situaciones de exclusidn y vulnerabilidad.

o Compromiso: en mejorar la Calidad de Vida, Bienestar Social y Derechos de las
personas afectadas por Fibrosis Quistica.

o Justicia Social: entendida como el compromiso para combatir y compensar las
desigualdades sociales de las personas afectadas por Fibrosis Quistica. Para
fomentar al maximo el potencial de las personas y contribuir al desarrollo de
nuevas oportunidades de las personas vulnerables y en riesgo de exclusion
social.

o Trabajo en Equipo y Participacion: Promover la implicacion de todo el tejido
humano que conforma la asociacion: Junta Directiva, socios/as, profesionales,
voluntarios/as etc. Buscando estrategias para el trabajo conjunto y la
cooperacion de todos/as los miembros.
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Fines:

1. Apoyar al cuidado, asistencia y proteccién, tanto social como asistencial de los
enfermos afectados de Fibrosis Quistica.

2. Atencién y apoyo a las familias de los/as enfermos de Fibrosis Quistica.

3. Informacién, sensibilizacién y participacion tanto de los enfermos de Fibrosis
Quistica como de los familiares.

4. Promocionar los servicios médicos, asistenciales, educativos, laborales, alojamiento,
si procede residenciales y sociales, necesarios y adecuados para el tratamiento de los
enfermos de Fibrosis Quistica y sus familias.

5. Promover y apoyar la investigacién cientifica de la enfermedad denominada Fibrosis
Quistica.

Oapﬁtuto 2.AlLcance Y destinatarios

Este codigo ético sera vinculante para:

¢ Junta directiva de la Asociacién Castellano-Manchega de Fibrosis Quistica.
e Personal de la Asociacién Castellano-Manchega de Fibrosis Quistica.

e Socios/as (numerarios, colaboradores vy honorificos) de la Asociacién
Castellano-Manchega de Fibrosis Quistica.

e Voluntariado perteneciente a la Asociacion Castellano-Manchega de Fibrosis
Quistica.

e Colaboradores de la Asociacion Castellano-Manchega de Fibrosis Quistica.
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Capituto 2. Pautas de conducta Y buenas prdct’was

1) Decdlogos hacia:
A) Miembros de la Junta Directiva

La actividad representativa se orientara con arreglo a los intereses globales del
colectivo de FQ de Castilla-La Mancha y, en ningln caso de intereses individuales.

La condiciéon de miembro de junta directiva requerira que se ostente la categoria de
socio/a de FQ-CLM o ser familiar directo/a.

La estrategia se fijara libremente, sin atender a tomas de posicidn politica, econémica
o de cualquier otra naturaleza; ni someterse a ningln control o dependencia de
formaciones politicas, grupos de presion, agentes sociales o cualesquiera otras
entidades publicas o privadas, si bien se respetara y se seguird la Vision, Misién vy
Valores de la Asociacion FQ-CLM asi como sus lineas estratégicas vigentes en cada
momento.

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

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

Se garantizaran la transparencia en todos los dmbitos de la asociacion, se velara por la
excelencia en la gestidon y el buen uso de recursos propios, publicos y de terceros y se
evitara en todo momento el lucro personal. .

Se fomentara el intercambio de experiencias, el apoyo y colaboracién entre los
miembros y con otras asociaciones de FQ de Espafa y la Federacidn, evitando el
intrusismo y sin dificultar las distintas actuaciones entre entidades miembros-

Se promoverd el derecho a la formacién continua general y especifica para el
desarrollo de las funciones.
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Se podran reclamar en nombre de la Asociacién FQ-CLM las medidas consensuadas
para mejorar la calidad de vida de las personas con FQ, asi como se tendrd el
compromiso de defender activamente los derechos del colectivo.

Se tendra derecho a recibir un trato digno y respetuoso por parte de todos los agentes
de la Asociacion FQ-CLM y se adoptara el compromiso de garantizar un trato dignoy
respetuoso hacia todos los miembros del colectivo FQ.

B) Socios/a, familiares, voluntarios, colaboradores, personas con FQ

Derecho a pertenecer de forma activa a un equipo en busca de un fin comun vy
compromiso de trabajar de forma activa por un objetivo comun alejandose de
intereses particulares.

Respetardn las lineas de actuacién; asi como las decisiones que tomen en el ambito
que les corresponda dentro del ejercicio de su representacion.

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

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

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

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

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

Se tendra derecho a exigir a los responsables y/o dirigentes de la Asociaciéon FQ-CLM
explicaciones motivadas sobre actuaciones que afecten a sus intereses, asi como se
tendra el compromiso de dar explicaciones razonadas de comportamientos que asi lo
requieran.
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Tienen derecho a que se les reconozca y acredite el beneficio que su labor supone
como valor social para la asociacién y el compromiso de realizar su labor de forma
altruista sin encubrir a través de un voluntariado otros intereses.

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 remunerados de la Asociacion FQ-CLM

Se actuara de forma coherente con los objetivos estratégicos de la asociacidén y se
respetardn las lineas de actuacién, asi como las jerarquias.

Se fomentara la cooperacidn entre los profesionales y trabajadores de la entidad.

Se garantizara la autocritica dentro de la organizacién, dirigida al logro de una mejor
eficacia en la accién y en la gestidn.

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

Se tendrd derecho a recibir un trato digno y respetuoso.

Se tendrd 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.

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

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

Existird una predisposicidn a la implicacion con el colectivo y sus actividades.

Aplicaran los criterios de accesibilidad universal en todas sus actuaciones.
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2) Derechos y compromisos de la Asociacion FQ-CLM y otras entidades:

A) La Asociacion FQ-CLM y otras entidades sociales

Se fomentard el consenso como prdctica aplicable en la toma de decisiones de
cualquier tipo, asi como la participacion activa, garantizando el funcionamiento
democratico y aplicando un sistema de acuerdos en caso de no llegar a consenso.

Se garantizara la transparencia en sus actuaciones, ofreciendo informacion veraz y a
tiempo de las actividades y noticias importantes para las entidades miembro.

Las entidades colaboradoras seran objeto del maximo respeto y consideracion por
parte de la Asociacién FQ-CLM, que procurara siempre prestar la colaboracién propia
de una relacién basada en la reciprocidad y el mutuo apoyo.

Se guardara el debido secreto sobre la informacion que se maneje por parte de todas
las entidades colaboradoras con la Asociacion FQ-CLM.

Se respetara la linea de actuacion que en la Asociacién FQ-CLM se acuerde durante
asambleas o reuniones, evitando realizar actos individuales que vayan en contra de
esta linea o puedan desvirtuarla.

Todas las entidades podran y deberan colaborar en las evaluaciones y valoraciones de
satisfaccion que sobre los servicios se realicen, comprometiéndose la Asociacién FQ-
CLM a mejorar el nivel de satisfaccion.

Se colaborard y participara con otras organizaciones del Tercer Sector comprometidas
con las enfermedades crénicas, raras, la investigacién, la defensa de las personas con
discapacidad, etc.

La Asociacion FQ-CLM 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.

La Asociacion FQ-CLM 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
colaboracidén respeten este cédigo de buenas practicas.
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La Asociacion FQ-CLM adoptard una actitud responsable y transparente en la
aportacién de la documentacién para los procesos de concesidn de subvenciones y

ayudas, asi como aportard 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.

capitulo 4.- Del observatorio permanente de las
buenns practicas

Se creard en el plazo de dos meses desde la aprobacidon del presente cédigo un
observatorio permanente de buenas priacticas.

Sus funciones principales seran:

e Velar por el cumplimiento del presente cédigo.

e Estudiar las denuncias y pedir al incumplidor que corrija. Si no lo logra, lo
elevara con una propuesta de resolucién a la Junta Directiva de la Asociacién y
ésta si fuese de suficiente entidad o gravedad lo elevara a su vez con propuesta
de acuerdo a la Asamblea General. Si la gravedad del asunto asi lo requiere se
podra convocar una Asamblea extraordinaria a propuesta por mayoria simple
de la Junta Directiva.

e Evaluar una vez al afio el impacto del presente Cédigo, atendiendo a criterios
técnicos establecidos inicialmente.

Composicion del observatorio:

Ese drgano debera incluir 4 personas. Un miembro de la junta directiva, dos asociados
(un adulto FQ y un familiar de FQ) y un/a trabajador/a. Sera presidido por el/la
miembro de la Junta Directiva.

Los acuerdos de ese drgano se tomaran por mayoria.

Todos esos miembros han de ser voluntarios y aceptados por la Junta Directiva de la
Asociacion. Este observatorio renovara el 50% de sus miembros cada 2 afios en
Asamblea de la Asociacion FQ-CLM.

Los miembros presentaran su candidatura a La Asociacién FQ-CLM y se votara vy
aprobarda por mayoria absoluta en reunidon de Junta Directiva. Los miembros podran
darse de baja cuando asi lo decidan, por escrito a la Junta Directiva de la Asociacion.
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