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Fibrosis Asociacion Asturiana de lucha
Quistica contra la Fibrosis Quistica

Capitulo 1. Nuestra identidad

MISION

Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas de fibrosis quistica y sus familias;
cubriendo sus necesidades sociosanitarias, orientandoles en el proceso de convivir con
la enfermedad

VISION

Que la fibrosis quistica sea una enfermedad conocida en nuestra comunidad y nuestra
asociacion un marco de referencia y un punto de apoyo para todas aquellas personas
afectadas y sus familiares.

OBJETIVOS:

e Contribuir al cuidado, asistencia y proteccion de las personas con Fibrosis
Quistica del Principado de Asturias.

o Ofrecer informaciéon sobre la enfermedad a los profesionales sanitarios y
sociales, asi como a los familiares de los afectados, con el fin de lograr un mejor
conocimiento e implicacién de los mismos.

o Crear y fomentar la acogida, orientacion e informacién, tanto de las personas
con FQ como de los familiares a cargo de su tutela y cuidado.

e Contribuir al conocimiento, estudio e investigacion de la Fibrosis Quistica.

e Promocionar los servicios médicos, investigadores, asistenciales, educativos,
laborales, residenciales y sociales necesarios y adecuados para el tratamiento
de las personas con FQ

e Dar publicidad y divulgacién de los problemas humanos, psicolégicos y sociales
de las personas con FQ

e Reclamar la existencia y puesta en marcha de los servicios y tratamientos
necesarios dentro del Servicio de Salud del Principado de Asturias para que las
personas con FQ, reciban una atencion integral de la enfermedad y puedan tener
la mejor calidad de vida posible.

e Promover actitudes sociales positivas hacia las personas con Fibrosis quistica
en particular, y todo el colectivo de personas con discapacidad en general.

VALORES

e Transparencia en la gestion

e Trabajar coordinadamente con la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica y
con COCEMFE

o Responsabilidad por la lucha y mejora de los derechos de las personas con
fibrosis quistica

¢ Capacidad de mejora en programas y actividades

e Ayudar a la normalizacion y a la integracion social de las personas con fibrosis
quistica
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Fibrosis Asociacion Asturiana de lucha
Quistica contra la Fibrosis Quistica

Capitulo 2.- Alcance y destinatarios

Este codigo ético sera vinculante para:

Junta directiva de la Asociacion Asturiana de lucha contra la Fibrosis Quistica.
Personal de la Asociacion Asturiana de lucha contra la Fibrosis Quistica.
Socios de la Asociacion Asturiana de lucha contra la Fibrosis Quistica.
Colaboradores de la Asociacion.

Capitulo 3.- Pautas de conducta y buenas practicas

Como premisa fundamental de la Asociacién Asturiana de lucha contra la Fibrosis
Quistica, se establece que se promoveran acciones destinadas a promover la igualdad
de oportunidades entre todas las personas y que no existira acciones de discriminacién
alguna por razon de sexo, raza u orientacion sexual.

1) Decélogos hacia:

A) Miembros de junta directiva:

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

La condicién de miembro de junta directiva de la Asociacién requerira que se
ostente la categoria de socio de la misma.

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

La estrategia se fijara libremente, sin atender a tomas de posicion politica,
econémica o de cualquier otra naturaleza, ni someterse a ningun control o
dependencia de formaciones politicas, grupos de presién, agentes sociales o
cualesquiera otras entidades publicas o privadas, si bien se respetard y se
seguira la Vision, Mision y Valores de la Asociacion, asi como sus lineas
estratégicas vigentes en cada momento.

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 opinion.

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.

Se podran reclamar en nombre de la Asociacion, 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 tendr& derecho a recibir un trato digno y respetuoso por parte de todos los
agentes de la Asociacion y se adoptara el compromiso de garantizar un trato
digno y respetuoso hacia todos los miembros del colectivo FQ.
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B) Socios de asociaciones, familiares, voluntarios, colaboradores, personas con FQ

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

Respetardn las lineas de actuacion y a las personas que actian en
representacion de las entidades, asi como las decisiones que tomen en el &mbito
gue les corresponda dentro del ejercicio de su representacion.

Tendran derecho a exigir y recibir servicios e informaciéon 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 actuacion, 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.

Se hard un trato igual tanto a hombres como a mujeres, comprometiéndonos a
revisar periddicamente los programas para fomentar la igualdad en el cuidado,
en el caso de los menores con FQ.

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

Se tendra 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 de la Asociacion 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.

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 Asturiana de lucha contra la Fibrosis
Quiistica

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

Se fomentara la cooperacion entre los profesionales y trabajadores de las
entidades de FQ del resto de Espafia.

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

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

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

Existir4 una predisposicion a la implicacion con el colectivo y sus actividades.
Aplicaran los criterios de accesibilidad universal en todas sus actuaciones.

2) Derechos y compromisos en las relaciones entre:

La Asociacién Asturiana de lucha contra la Fibrosis Quistica y otras entidades,
organismos, empresas...

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

La Asociacién 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 firmard 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 optimizacién de los recursos y siempre que los
acuerdos de colaboracion respeten este codigo de buenas préacticas.

La Asociacion adoptara una actitud responsable y transparente en la aportacion
de la documentacion para los procesos de concesion 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
administracién, empresa o patrocinador.

Capitulo 4.- Relaciéon entre la Asociacion de FQ y otros organismos

La Asociacion Asturiana de lucha contra la Fibrosis Quistica, 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.

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. La
Asociacion 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 optimizacién de los recursos y siempre que los
acuerdos de colaboracion respeten este codigo de buenas préacticas.
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La Asociacion adoptard una actitud responsable y transparente en la aportacién
de la documentacion 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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