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Capitulo 1. Nuestra identidad

MISION:

Unir y mejorar la calidad de vida de las familias y personas con Fibrosis Quistica en Aragén.

VISION:

Queremos ser una asociacion visible, fuerte y unida, que dé cobertura de calidad a
personas con FQ, patologias respiratorias similares y su ambito.

VALORES:

° Compromiso y colaboracion con las personas con FQ y su entorno, asi como con
otras entidades sociales.

° Respeto a las personas y familias con FQ.

° Formacidn para la mejora de la autonomia personal.
° Esfuerzo, superacidon y mejora continua.

° Empatia con situaciones sociales vulnerables.

° Tolerancia y didlogo en la toma de decisiones.

PROPOSITO:

Mejorar la calidad de vida de las personas con FQ y patologias respiratorias para
gue tengan una plena integracién en la sociedad.

OBIJETIVOS:

° Contribuir al cuidado, asistencia y proteccién, tanto social como asistencial de las
personas con Fibrosis Quistica.

° Contribuir al conocimiento, estudio e investigacidon de la Fibrosis Quistica.

° Promocionar los servicios médicos, investigadores, asistenciales, educativos,
laborales, residenciales y sociales necesarios y adecuados para el tratamiento de las
personas con FQ.
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° Crear y fomentar la acogida, orientacion e informacion, tanto de las personas con

FQ como de los familiares a cargo de su tutela y cuidado.

° Dar publicidad y divulgacién de los problemas humanos, psicoldgicos y sociales de
las personas con FQ.

° Reivindicar la existencia y puesta en marcha de los servicios y tratamientos
necesarios dentro del Sistema Publico de Salud para que las personas con FQ reciban una
atencién integral de la enfermedad y puedan tener la mejor calidad de vida posible.

Capitulo 2.- Alcance y destinatarios

Nuestro cddigo ético es vinculante para:

e Junta directiva de la Asociacién Aragonesa de Fibrosis Quistica.

® Personal remunerado de la Asociacién Aragonesa de Fibrosis Quistica.

® Asociaciones de Fibrosis Quistica y otras entidades sociales, a través de sus juntas
directivas y asociados.

e Voluntariado perteneciente a la Asociacion Aragonesa de Fibrosis Quistica y a
asociaciones vinculadas a este cédigo.

e Colaboradores de la Asociacion.

Capitulo 3.- Pautas de conducta y buenas practicas

1) Decalogos para:

A. Miembros de la junta directiva de la AAFQ

La actividad representativa se orientara con arreglo a los intereses del colectivo de FQ en
la Comunidad Autdnoma de Aragon, y en ningun caso de intereses individuales.

La condicién de miembro de junta directiva de la Asociacién requerird que se ostente la
categoria de socio dentro de la AAFQ.

Los puestos como miembros de junta directiva se ejerceran libremente y sin remuneracién
econdmica por parte de la entidad.
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La estrategia se fijara libremente, sin atender a tomas de posicidn politica, econdmica o
de cualquier otra naturaleza, ni someterse a ninguin control o dependencia de formaciones
politicas, grupos de presidn, agentes sociales u otras entidades publicas o privadas.

Se respetara y se seguird la Vision, Misién y Valores de la AAFQ, asi como sus lineas
estratégicas vigentes en cada momento.

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 opinién.

Se garantizard la transparencia en todos los dmbitos de la Asociacién, se velard por la
excelencia en la gestion y el buen uso de recursos propios, publicos y de terceros. Ademas,
se evitara en todo momento el lucro personal.

Se fomentara el intercambio de experiencias, apoyo y colaboracién entre asociaciones de
FQ y otras entidades sociales, evitando el intrusismo y sin dificultar las distintas
actuaciones entre dichas entidades.

Se promoverd el derecho a la formacidn continua, general y especifica para el desarrollo
de las funciones.

Se podrdn reclamar en nombre de la AAFQ las medidas consensuadas para mejorar la
calidad de vida de las personas con FQ, asi como se tendra el compromiso de defender
activamente los derechos del colectivo.

Se tendrd derecho a recibir un trato digno y respetuoso por parte de todos los agentes de
la AAFQy se adoptara el compromiso de garantizar dicho trato hacia todos los miembros
del colectivo FQ.

B. Socios, 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.
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Respetardn las lineas de actuacion y a las personas que actlan en representacion de las
entidades, asi como las decisiones que tomen en el dmbito que les corresponda dentro
del ejercicio de su representacion.

Tendran derecho a exigir y recibir servicios e informacidn 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.

Respetaran los cauces de actuacidn, sin interferir de manera individual en algin 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.

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

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

Tendran derecho a exigir a los responsables y/o dirigentes de la AAFQ 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.

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.

Tendran derecho a proponer las mejoras que se consideren oportunas, y el compromiso
de cumplir con los procedimientos de calidad y mejora continua establecidos.

Reconocerdn y respetaran la diversidad cultural, laigualdad y la perspectiva de género, no
dando cabida a la discriminacion.
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C. Profesionales remunerados de la AAFQ

Se actuard de forma coherente con los objetivos estratégicos de la Asociacién y se
respetaran las lineas de actuacién, asi como las jerarquias.

Se fomentara la cooperacion entre los profesionales y personas trabajadoras de la
entidad.

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

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

Se tendra derecho a recibir un trato digno y respetuoso.

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

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.

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

Existird una predisposicion 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 en las relaciones entre:

A. La AAFQ vy otras entidades sociales

Se fomentard el consenso como practica aplicable en la toma de decisiones de cualquier
tipo, asi como la participacién 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 informacién veraz y a
tiempo de las actividades y noticias importantes.

Las citadas entidades sociales serdn objeto del maximo respeto y consideracién por parte
de la AAFQ, que procurard siempre prestar la colaboracién propia de una relacién basada
en la reciprocidad y el mutuo apoyo.

Cada entidad apoyara a las demds, manteniendo la disposicién al didlogo, la cooperacion
y la ayuda mutua, siempre respetando el area de actuacién de cada una de ellas.

Todas las entidades participardn y colaboraran responsablemente en la realizacidon de
actuaciones de todo tipo colaborativas con la AAFQ.

B. La AAFQ y otras entidades, organismos, empresas...

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

La AAFQ 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 AAFQ firmara acuerdos de colaboracidon con entidades, empresas y organizaciones
siempre que vayan dirigidos a la mejora de la calidad de vida de las personas con FQy ala
optimizacion de los recursos. Ademas, dichos acuerdos de colaboracion tienen que
respetar este codigo de buenas practicas.
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La AAFQ adoptara una actitud responsable y transparente en la aportacién de la
documentacidn para los procesos de concesidon de subvenciones y ayudas, asi como
aportara toda la informacién pertinente de control de las cuentas justificativas y de todos
los aspectos referidos al proyecto subvencionado por la administraciéon, empresa o
patrocinador.

La AAFQ emitira un Certificado de Donacidn a las empresas, entidades u organizaciones
gue hayan colaborado aportando bienes para la finalidad a la que fueron solicitados.

Capitulo 4.- Comité ético y de buenas practicas

Funcionamiento del Cédigo Etico:

° Velar por el cumplimiento del presente cddigo.

o Revisar y actualizar, si procede, en una reunidn anual el cédigo ético. Cada reunion
que se realice relacionada con el cddigo ético tendra que ser reflejada con su acta
correspondiente.

° La Asociacion Aragonesa de Fibrosis Quistica investigara los incumplimientos del
Cédigo Etico. Las personas sujetas que incumplan el Cédigo podran verse afectadas por
medidas disciplinarias proporcionadas al grado de incumplimiento.

° Ningun empleado de AAFQ estd autorizado a solicitar a otro empleado que cometa
un acto ilegal o que contravenga lo establecido en este Cédigo. De la misma manera,
actuar por instrucciones de un superior, o en potencial beneficio de AAFQ, no justificara
nunca el incumplimiento del Codigo.

° En caso de demostrar un incumplimiento del presente Cdédigo, ademas de los
recursos civiles y penales que se pudieran ocasionar de acuerdo con la legislacién
aplicable, se implantaran sanciones laborales que seran determinadas por el comité ético
y de buenas practicas, en funcidn de la gravedad de dicho incumplimiento después de
realizar el debido proceso.

° No habrd una estandarizacién de sanciones, dependera del analisis de cada caso.
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° Las sugerencias, quejas o denuncias se haran llegar al comité por correo electrénico
(cetico@fgaragon.org ) para su instruccion, en él se reflejard la sugerencia o la presunta
falta y la/s persona/s involucrada/s. Se convocard una reunidn extraordinaria donde se
debatira y decidira la gravedad de la accidn si la hubiera, y la proporcionalidad de la

sancion.

. La resolucién se hard llegar a la Junta Directiva y en casos severos se podria
convocar una asamblea extraordinaria donde se comunicard a los socios el suceso y las
medidas que se van a adoptar para su consiguiente debate.

Composicion del comité ético y de buenas prdcticas

El comité ético y de buenas practicas, se creard en el plazo de dos meses desde la
aprobacién del presente cddigo, como un observatorio permanente de buenas practicas.

Este organo deberd incluir 4 personas. Estard presidido por un miembro de la junta
directiva, dos asociados (un adulto FQ y un familiar de FQ) y una persona trabajadora.

° Se nombrara responsable del comité a uno de los 4 componentes de forma
consensuada.
° Los acuerdos de ese érgano se tomaran por mayoria.

° Todos esos miembros han de ser voluntarios y aceptados por la Junta Directiva de
la Asociacion.

° Dicho comité renovara el 50% de sus miembros cada 2 afios en Asamblea de la
AAFQ.
° Los miembros presentardn su candidatura a la AAFQ y se votara y aprobard por

mayoria absoluta en asamblea de Junta Directiva.

° Los miembros podran darse de baja cuando asi lo decidan, por escrito a la Junta
Directiva de la AAFQ.
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Reuniones del comité ético y de buenas prdcticas

° Los miembros de dicho comité se reunirdn al menos 1 vez al afio, pudiéndose reunir
de forma extraordinaria también, si se considera oportuno.

° La persona responsable de este comité convocard al resto de los miembros
comunicando la fecha de reunién con una antelacién de al menos 15 dias, acordando una
fecha aceptada por todos los componentes.

° En cada reunién de dicho comité se realizara un acta, donde se recogeran los puntos
mas importantes tratados durante la reunion.

Protocolo de actuacion:

El procedimiento a seguir en el caso de cualquier sugerencia, denuncia o queja relacionada
con situaciones que implique el cumplimiento incorrecto del cédigo ético, sera el
siguiente:

° Las quejas, denuncias o sugerencias, se haran llegar al comité ético y de buenas
practicas mediante el correo electrdnico habilitado para ello: cetico@fgaragon.org.

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

° El responsable del comité evaluara el contenido del mensaje, estudiara cada caso
de forma individual y valorara si es necesaria una reunién con resto de componentes para
determinar la resolucién del conflicto.

° El responsable serd el encargado, si fuese necesario, de convocar al resto de
miembros del comité a una reunién en una fecha aceptada por todos ellos. En dicha
reunidn se expondra la situacidn a solucionar, y se decidira el nivel de gravedad.

° Se debatirdn 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 realizard una votacién a mano alzada, y en caso de empate, el voto del responsable del
comité contabilizara doble.
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° 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 resolucidn de la situacidn.

. Toda la documentacion correspondiente a dichas situaciones serd archivada
durante 5 anos tras su resolucién.

INDICADORES RESULTADOS OBSERVACIONES

2024 | 2025 | 2026 (2027 | 2024 | 2025 | 2026 | 2027

N@ de incidencias al cddigo 0 0 - -
ético
N¢ de incidencias resueltas 0 0 - -

por la asociacién

Tiempo utilizado para 0 0 - -
resolver la incidencia
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ANEXO I. POLITICA DE ACEPTACION DE DONACIONES y
PATROCINIOS

Aprobada en Asamblea el 8 de abril de 2021

OBIJETIVO

La politica de aceptacién de donaciones y patrocinios de la AAFQ define las condiciones de
aceptacion y de gestion de las donaciones en efectivo o en especie de las personas y de las
organizaciones del sector publico y del sector privado.

COMPROMISO DE LA ASOCIACION ARAGONESA DE FIBROSIS QUISTICA

Las donaciones y patrocinios contribuyen a la misiéon y deben estar alineadas y respetar los
valores, la visidn y el cédigo ético de la entidad.

La AAFQ evita cualquier vinculo con organizaciones o individuos involucrados en practicas
ilegales o no éticas y es independiente desde el punto de vista politico y financiero.

Las donaciones seran voluntarias sin que el donante reciba o espere nada a cambio, excepto el
certificado fiscal al que tiene derecho. Por donacién, se entiende :

. Donaciones en efectivo, incluidos el dinero en efectivo, los cheques, las érdenes de
pago, transferencias y otros instrumentos negociables. Las donaciones pueden ser, no
condicionadas o condicionadas a un proyecto o causa determinada, bien propuesto por la AAFQ
o por el donante. Este ultimo sera aprobado por la Junta Directiva, y debera estar alineado con
los fines de la entidad.

. Donaciones en especie, es decir, donaciones de bienes como obras de arte, material o
activos inmobiliarios.

Las contribuciones en forma de servicios no se consideran donaciones y no califican como
donaciones con deducciones fiscales. Se trata de servicios que se prestan en forma de tiempo,
habilidad o esfuerzo. Sin embargo, la AAFQ puede pagar los servicios recibidos y aceptar una
donacidn en efectivo a cambio, siempre y cuando la donacidn sea voluntaria.
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Los patrocinios tampoco son considerados donaciones ya que es un intercambio de buena
voluntad entre un patrocinador y otra parte, por el cual el patrocinador se compromete a dar
bien o servicio a cambio de ciertos beneficios comerciales, todo ello de conformidad con un
acuerdo establecido de antemano por las partes. Esencialmente, el patrocinador adquiere el
derecho de utilizar el evento, en su totalidad o en parte, para promover sus propios objetivos.

AMBITO DE APLICACION
Respeto de los derechos de las personas donantes

La AAFQ acepta donaciones y patrocinios que sean coherentes con su misién, sus valores, sus
politicas y su cédigo ético, y trata a las y los donantes con respeto.

Las/os donantes tienen derecho a:

. Recibir informacién sobre los proyectos y las causas por las cuales la AAFQ lleva a cabo
actividades de recaudacion de fondos.

. Ser informados sobre el uso de sus donaciones.

o Ser informados en caso de que sus donaciones vayan a ser utilizadas para un proyecto
o causa distintos al elegido originalmente y recibir una explicacién oportuna.

J Obtener respuesta a sus preguntas.
o Recibir el debido reconocimiento.
o Que se retiren sus nombres de las listas de correo y mantener el anonimato y/o no

publicar el importe de su donacion, si asi lo solicitan. Salvo en los casos en que el valor de la
donacidn sea tal que resulte necesario que la AAFQ revele el importe y su procedencia con el fin
de garantizar la transparencia de su accién y su independencia.

La AAFQ se compromete a tomar las medidas necesarias para garantizar la confidencialidad de
toda la informacidn relativa a sus donantes. La AAFQ no alquila, intercambia ni presta a ninguna
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organizacidn, empresa comercial o de marketing la lista de sus donantes ni ninguna informacion
que les concierna.

Representacion y solicitud de donaciones

Las solicitudes de donaciones de la AAFQ describen con precisidn los programas, proyectos y
necesidades en términos de donaciones y patrocinios.

La AAFQ se asegura de no utilizar informaciones o imdgenes engafiosas que tienda a crear una
falsa impresion o un malentendido y supervisa todas las actividades de recaudacion de fondos
realizadas en su nombre asegurandose de que las imdagenes y los textos incluidos en sus
comunicaciones:

a) Respetan la dignidad y los derechos de las personas representadas.

b) Son precisos, veraces y representativos de la realidad.

Rechazo de donaciones

La AAFQ no puede aceptar donaciones de empresas o industrias cuyas actividades estén en
conflicto directo con su misidn. En consecuencia, la AAFQ no acepta :

. Donaciones de fabricantes, distribuidores o del lobby de las armas.

. Donaciones de industrias u organizaciones que explotan a personas, que no respetan las
normas de los derechos humanos o que se comportan de una manera que se consideraria
inaceptable.

. Donaciones provenientes de actos delictivos relacionados con cualquier tipo de
corrupcién, blanqueo, robo, apropiacidn indebida o dinero opaco.

. Donaciones de individuos o compafiias cuyos lideres cuestionan la ciencia.
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. Donaciones de organizaciones dedicadas a la venta, produccién y trafico de
estupefacientes.
. Donaciones de personas u organizaciones dedicadas a actividades de proxenetismo y

trata de blancas.

EMISION DE RECIBOS FISCALES

Puede emitirse un certificado para la deduccidn de los impuestos por todas las donaciones. Este
certificado sera emitido a nombre de la persona o empresa que realice la donacién.
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ANEXO Il. COMPROMISO DE ACEPTACION DEL CODIGO
ETICO

Manifiesto que he recibido y leido integramente el Cédigo de Etico de la Asociacidn
Aragonesa de Fibrosis Quistica, y que comprendo plenamente el contenido de este.

Entiendo que el presente Cédigo Etico establece el marco ético y de conducta que estoy
obligado a atender en el desarrollo de mis actividades y/o colaboraciones con la
Asociacidn Aragonesa de Fibrosis Quistica.

Me comprometo a denunciar ante la comisiéon del observatorio de buenas practicas
cualquier acto en el que se observe un incumplimiento del Cédigo de Etico, haciéndolo
con responsabilidad y respeto.

En ,a de del afo 20 .

Nombre, firma y sello (si precisa)
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