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1 INTRODUCCION

En los Ultimos anos nuestra organizacion ha experimentado un gran crecimiento,
tanto en nimero de personas, como en actividad e impacto social.

Por ello se hace necesario establecer un sistema de valores compartido, unas
directrices que orienten y definan la forma de ser y actuar de Ashemadrid (y por tanto de
todas las personas que la componen).

El Codigo ético es un insfrumento mds para alcanzar mejor la misibn que Nnos
hemos propuesto: mejorar la calidad de vida de las personas con hemofilia, von
Willebrand u ofros déficits de la coagulacion.

Este documento recoge los valores, principios y normas de nuestra organizaciéon
para que sirvan de guia a la conducta de los distinfos actores que conforman
Ashemadrid.

Asimismo, define nuestro compromiso ético de actuar, conforme a los principios y
estandares de conducta que en él se definen, en el desarrollo de nuestras relaciones con
el conjunto de grupos de interés afectados por nuestra actividad: érganos de gobierno,
equipo humano, asociados, proveedores, financiadores y otras plataformas en las que
estamos presentes.

Este codigo ético es un pacto personal y voluntario donde se presentan acciones
orientadas a mejorar nuestro trabajo, ofrecer un mejor servicio y conftribuir a la sociedad,
con armonia, convivencia y respeto.

Fl Cédigo Efico establece los principios que han de presidir la actividad de
Ashemadrid. El Codigo ético debe:

e Proporcionar un modelo de actuacion con criterios comunes.
e Ser Unico para toda la Asociacion.
e Seruna afirmaciéon de los valores de Ashemadrid.

e Establecer las pautas de conducta que deben respetarse por todos los
infegrantes.

e Mantener un compromiso con las personas y el entorno basado en
principios éticos.
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2 OBIJETIVOS

A. OBJETIVO GENERAL:

Enunciar los valores, principios orientadores y normas que sirvan de guia de
conducta en la actuacion de Ashemadrid y las personas que la integran.

B. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e I|dentificar los valores y principios éticos en los que se basa la actividad de
Ashemadrid

e Establecer un conjunto de normas éticas especificas que deben seguirse para el
ejercicio de la actividad.

e Disminuir los casos en los que se presenten incertidumbres éticas, y establecer
unas pautas para dirimir estos conflictos cuando se presenten.

e Adquirir compromisos Yy responsabilidades ante la sociedad en generadl,
reafirmando nuestra coherencia y transparencia.

e Favorecer la acogida de las personas que se incorporen, consolidando una voz
Unica, una cultura propia de la organizacion y el sentimiento de pertenencia.

3 ALCANCE

Este Codigo Efico serd de aplicacidon a todas las entidades que participan 'y
colaboran con Ashemadrid y vinculard a todas las personas que estdn implicadas en el
funcionamiento de nuestra organizacion.

DESTINATARIOS

o Organos de gobierno: Personas que integran la Junta Directiva.

e Equipo profesional: Equipo humano de Ashemadrid, lo que incluye al
personal confratado, personal en practicas y personas que colaboran en
calidad de voluntarias.

e Socios y familiares que forman parte de Ashemadrid.

e Financiadores: Personas fisicas y/o empresas que  colaboran
econdmicamente con Ashemadrid.
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e Colaboradores: Entidades que colaboran con Ashemadrid o personas que
colaboran desde su dmbito profesional sin remuneracion.

4 MISION, VISION Y VALORES

El Cédigo Efico establece los principios que han de presidir la actividad de
Ashemadrid. Estos principios se enmarcan en la misién, visidn y valores de Ashemadrid.

MISION: representar y defender los derechos de las personas con hemofilia, von
Willebrand u otras coagulopatias congénitas, favoreciendo su inclusion y generando
estrategias que contribuyan a mejorar su calidad de vida.

VISION: Ser una comunidad cohesionada en torno a un proyecto comuin, con
capacidad legitima de influir en las propuestas sociales, sanitarias y de investigacion
que afecten a la hemofilia, von Willebrand y ofros déficits de la coagulacion.

VALORES:

1. LUCHA: Ashemadrid impulsa el espiritu reivindicativo, que aboga por la igualdad
de oportunidades de las personas con hemofilia, von Willebrand u ofros déficits
de la coagulacién, que parten de una situacidon de desventaja, que les
ocasiona muchas dificultades, para garantizar la equidad social, sanitaria,
laboral y educativa.

2. ESPERANZA: Ante la situacion de aislamiento y soledad a la que se enfrentan
muchas personas y sus familias, afectadas por la hemofilia, von Willebrand u
otros déficits de la coagulacidén, en muchos casos, sin recursos. Desde
Ashemadrid queremos conftribuir con nuestra experiencia, a que ante este
enorme impacto, tengan acceso a informacién y recursos que les permitan
alcanzar el objetivo de vivir esta situacién alcanzando logros asumibles a pesar
de la dificultad y fundamentalmente trabajar para lograr un futuro con
posibilidades para estas personas, sobre todo, promoviendo que se invierta en
investigacion.

3. COMPROMISO: Ashemadrid asume como parte de su responsabilidad social, la
apuesta por la excelencia y la mejora continua en ftodos los proyectos y
actividades que desarrolla, considerando a las personas como el eje primordial
de su misidon, que son, en definitiva, las protagonistas del cambio.

Siendo la sostenibilidad la base de esa estrategia, que tiene como fundamento
la eficiencia en la gestién y optimizacion de los recursos, para garantizar el
equilibrio, y en consecuencia la viabilidad futura de la entidad.
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UNION: La Asociacion es un espacio de encuentro, un proyecto comun que
busca soluciones conjuntas que generen esperanza, aunando esfuerzos con
nuestro movimiento asociativo y nuestros grupos de interés.

SOLIDARIDAD: Desde Ashemadrid abogamos por dar respuesta a las
necesidades de todo el colectivo de personas afectadas por hemofilia, von
Willebrand u ofros déficits de la coagulacion. La estrategia y actividad de
nuestra entidad estdn encaminadas a dar visibilidad a esas necesidades, a
atenderlas y reivindicarlas en beneficio de todo el colectivo.

PARTICIPACION: En Ashemadrid el didlogo, el debate de las ideas, la
colaboracioén, son la clave para conseguir una organizacion cohesionada y que
apuesta por la inclusién, y que hace extensible no solo a sus grupos de interés,
sino a toda la sociedad.

TRANSPARENCIA: Ashemadrid genera confianza y credibilidad gracias a su
capacidad de fomentar la colaboracion, cooperacion y toma de decisiones
compartida. La rendicién de cuentas en aspectos organizativos, tales como su
razén de ser, sus valores, sus actividades, su financiacion, sus politicas de gestion,
dotdndose de herramientas que lo acreditan, en coherencia con su estrategia,
contribuye a fransmitir que nuestra entidad se estd gestionando de manera
honesta y justa.

PAUTAS DE ACTUACION

Tomando como referencia los valores y principios recogidos en el Cédigo Etico se

establecen las siguientes pautas de actuacidon a seguir por parte de los distintos
destinatarios:
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A. ORGANOS DE GOBIERNO Y EQUIPO PROFESIONAL

1. LUCHA

Defensa de derechos. Se denunciard cualquier situacion que vulnere los derechos
de las personas con hemofilia, von Willebrand u otros déficits de la coagulacion.

Empoderamiento. Desde Ashemadrid se reconoce a las personas con hemofilia,
von Willebrand y ofras coagulopatias y sus familias como los auténticos
protagonistas del cambio social y el centro de nuestra accidn. Por ello, fomentard
el empoderamiento de estas personas y la autodefensa de sus derechos.

Promocién de la igualdad de oportunidades y equidad. Basardn su accion
reivindicativa en la igualdad de oportunidades y la equidad de las personas con
hemofilia, von Willebrand y ofras coagulopatias y sus familias, independientemente
de sus circunstancias personales.

Atencion a la vulnerabilidad. Velardn especialmente por las personas en situacion
de mayor vulnerabilidad mads proclives a sufrir multiple discriminacion.

2. ESPERANZA

Imagen positiva. Defenderdn una imagen social positiva de las personas con
hemofilia, von Willebrand y otras coagulopatias, basada en sus capacidades,
dignidad y autodeterminacién, evitando estereotipos y prejuicios. Si bien
reconocemos las peculiaridades y limitaciones de las personas que padecen
algun tipo de coagulopatia, estas se han de entender desde el respeto a la
diferencia y el reconocimiento de los derechos humanos.

Inclusion. Considerardn la inclusibn como parte de nuestra mision, adoptando el
enfoque inclusivo en la estrategia de Ashemadrid.

Motivacién. Valorardn el desempefo, dedicacion y esfuerzo por parte de
colaboradores/as, companeros/as y superiores, respetando su dmbito de
decision profesional.

Inclusion. Considerardn la inclusibn como parte de nuestra mision,
adoptando el enfoque inclusivo en la estrategia de Ashemadrid.
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Imagen positiva. Defenderdn una imagen social positiva de las personas con
hemofilia, von Willebrand y otras coagulopatias, basada en sus capacidades,
dignidad y autodeterminacion, evitando estereotipos y prejuicios. Si bien
reconocemos las peculiaridades y limitaciones de estas enfermedades, estas
se han de entender desde el respeto a la diferencia y el reconocimiento de
los derechos humanos.

3. COMPROMISO

Legalidad: Actuaremos en todo momento cumpliendo con la legalidad
vigente en todos los dmbitos y aspectos en los que Ashemadrid desarrolla su
actividad.

Respuesta a las necesidades de las personas: Orientardn la estrategia y
actividad de Ashemadrid en funcién de las necesidades de las personas con
hemofilia, von Willebrand y otras coagulopatias y de sus familias, siguiendo las
pautas establecidas en este Codigo Etico.

Aplicacion de la accesibilidad: Se aplicardn criterios de accesibilidad
universal como base para la inclusion social plena en los documentos
electronicos utilizados y en los espacios de Ashemadrid.

Confidencialidad: Se garantizard la confidencialidad de la informacién o
documentacién propiedad de Ashemadrid, elaborada o no por Ashemadrid.

En particular se comprometerdn a:
¢ No divulgar informacién que pueda danar la imagen de Ashemadrid.

e Guardar secreto sobre datos e informacién a la que se tenga acceso
por el desempeno del ftrabagjo, manteniendo un escrupuloso
cumplimiento de la Ley Orgdnica de Proteccion de Datos.

e No utilizar nunca, para un beneficio personal, informacion privada,
personal o de la Asociacion a la que tengan acceso por su trabajo.

Respeto y colaboracion mutua: Tratardn de forma justa y respetuosa a
companeros, superiores y subordinados. De la misma forma, las relaciones
con las personas socias de Ashemadrid y los de las enfidades colaboradoras
estardn basadas en el respeto profesional y la colaboracién mutua.
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Eficiencia y calidad: Todas las actuaciones de Ashemadrid estardn presididas
por los criterios de eficiencia y calidad, contando con el aval técnico,
asegurando la optimizacién de los recursos y la satisfaccion de las personas
usuarias.

El equipo profesional actualizard sus conocimientos y competencias a través
de la formacién para el adecuado desempeno de su puesto y participard en
la mejora confinua de los procesos de trabajo con los que estdn
relacionados.

Sostenibilidad: Los miembros de los érganos de gobierno y el equipo
profesional actuardn en todo momento, apostando por los medios Mmds
sostenibles a la hora de llevar a cabo el trabajo diario, favoreciendo el
equilibrio econdmico.

4. UNION

Promocion de la misién, vision y valores de Ashemadrid: Asumirdn como
propios la misidn, vision y valores que conforman la cultura Ashemadrid en
todas las acciones de representacion, siendo un referente y modelo a seguir.

Identificaciéon y pertenencia a Ashemadrid: No se manifestardn contrarios al
ideario de Ashemadrid en las acciones de representacidén que les sean
propias.

Independencia: Ashemadrid es una organizacion independiente que actia
aunando y articulando las voluntades y sensibilidades de sus asociados, fruto
del debate y del consenso internos, sin dar preferencia a los intereses
particulares o parciales de éstas.

Por esta razén, los representantes de nuestros drganos de gobierno: seguirdn
la estrategia de Ashemadrid, aprobada por la Asamblea como mdaximo
organo de gobierno, sin dejarse influenciar por formaciones politicas, grupos
de presidn, agentes sociales y cualesquiera ofras entidades publicas o
privadas.

Trabajo en equipo: Colaboracion en la solucion de problemas comunes,
contribuyendo a crear un adecuado clima laboral.
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5. SOLIDARIDAD
Representacion de los intereses comunes:

e Reflejardn el punto de vista del paciente con cualquier trastorno de la
coagulacion, no a una enfermedad en particular.

e Orientardn su actividad con arreglo a las necesidades, valoraciones y
propuestas del colectivo de los frastornos de la coagulacion, sin
anteponer los intereses particulares.

No discriminacion:

e Dardn un trato equitativo e igualitario a todas las personas con las que se
relacionen en cumplimiento de su trabajo sin ejercer discriminacion por
sexo, raza, nacionalidad, edad, nivel socioecondmico, religion,
preferencia politica u orientacion sexual, entre ofras.

e Favorecerdn una distribucién equitativa del trabajo y su retribuciéon entre
el personal de Ashemadrid.

e Buscardn un frato igual para casos similares, explicando las situaciones
excepcionales.

6. PARTICIPACION

Asistencia a reuniones:

e Los miembros de los érganos de gobierno se reunirdn con la frecuencia
que sea necesaria, asistirdn a las reuniones de Junta Directiva
cumpliendo con la periodicidad establecida en nuestros Estatutos y
Reglamento de Régimen Interno y participardn en las reuniones de
aquellos érganos o grupos de trabajo a los que pertenezcan.

e El equipo profesional mantendrd reuniones de coordinacién con la
frecuencia que sea necesaria para llevar de forma adecuada su
actividad.

Cumplimiento de acuverdos:

e Los miembros de érganos de gobierno y el equipo profesional cumplirdn
los acuerdos de la Asamblea General y las pautas que establezca la
Junta Directiva y Comision Ejecutiva para llevar a cabo estos acuerdos.
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e Informardn a los socios de los acuerdos fomados, de forma que éstos se
apliquen con eficacia

Participacion activa: Se fomentard una participacion activa en todos los
organos infernos y externos en los que representen a Ashemadrid. Se
implicardn activa y responsablemente en su frabajo.

Toma de decisiones. Establecerdn criterios que permitan el funcionamiento
democrdatico en la toma de decisiones y en la eleccidén de cargos.

Normativa interna: Conocerdn y aplicardn la normativa interna (Estatutos,
Procedimientos).

Buen funcionamiento:

e Prestardn la colaboracion necesaria para el buen funcionamiento de la
organizacion y el cumplimiento de la misién institucional.

e Planteardn las criticas razonables y constructivas en los cauces
adecuados para ello.

7. TRANSPARENCIA

Coherencia:
e Actuardn coherentemente con la misidon, valores y objetivos estratégicos
de la organizacion, guardando un comportamiento ejemplar en todas
sus actuaciones.

e Velando por la excelencia en la gestién y el buen uso de los recursos
propios, publicos y de terceros.

Eleccion y renovacion de cargos.

e Garantizardn la transparencia en la eleccion de los cargos y la
renovaciéon de los mismos.

Representacion institucional:

Garantizardn la transparencia en la eleccidn de las personas que representen
a Ashemadrid en instituciones y organismos externos a la entidad.

Accion politica y gestion:

e Garantizardn la tfransparencia en la accién politica y en la gestién.
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Los miembros de los érganos de gobierno no recibirdn compensacion
alguna por su servicio en el érgano de Ashemadrid, sin perjuicio del
reembolso por gastos derivados del desempeno de sus funciones.

Los miembros de los érganos de gobierno y el equipo profesional no
recibirdn compensaciéon alguna por su participacion en actividades
organizadas por las asociaciones de Ashemadrid.

En el caso de remuneracion por ponencias, deberdn seguir los criterios y
pasos establecidos en el procedimiento de agenda.

Lucro:

Evitardn el lucro personal en el uso de los recursos de Ashemadrid.

Evitardn recibir dddivas o regalos de terceros incompatibles con los usos
sociales admisibles por su condicion de representantes de Ashemadrid.

Evitardn el lucro personal o de sus familiares o amistades como
consecuencia de su labor en Ashemadrid.

Conflicto de intereses:

Existe conflicto de intereses cuando la persona que participa en la toma
de una decision en el dmbito de Ashemadrid puede ver afectada su
imparcialidad por la concurrencia de un interés particular.

Dichos intereses pueden consistir en un beneficio personal o patrimonial
a favor de su persona, sus familiares proximos, los miembros de la
enfidad a la que pertenece o de la propia entidad.

Comunicaremos a Ashemadrid la existencia de un conflicto de intereses
y, siempre que sea posible, nos abstendremos de participar en la toma
de la decision afectada por el conflicto siguiendo la Politica de
Conflicto de Intereses.

B. SOCIOS DE ASHEMADRID

Este Cédigo Etico compromete a todo el movimiento asociativo a seguir
unas mismas pautas y a aunar nuestra accidén para lograr la mision y valores
comunes que nos unen.

En cumplimiento con el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de albril de 2016, relativo a la proteccién de

datos de las personas fisicas y a la libre circulacion de los mismos.

En cumplimiento con la LO 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y de Garantia de los Derechos Digitales

Declarada de Utilidad PUblica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009


mailto:secretaria@ashemadrid.org
http://www.ashemadrid.org/

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
C/ Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid

CIF: G78483781

Teléfono: 91.729.18.73 Fax: 91.358.50.79

Correo electronico: secretaria@ashemadrid.org

Web: www.ashemadrid.org

1. LUCHA

Defensa de derechos: Denunciaremos cualquier situacidn que vulnere los
derechos de las personas con hemofilia, von Wilebrand u oftras
coagulopatias.

Atencion a la vulnerabilidad: Velaremos especialmente por las personas en
situacion de mayor vulnerabiidad mds proclives a sufrir - multiple
discriminacion.

Representacion de los intereses de ASHEMADRID: Defenderemos los intereses
que le son propios y legitimos ante los poderes publicos y la sociedad, desde
el respeto al conjunto del movimiento asociativo de Ashemadrid.

2. ESPERANZA

Imagen positiva: Defenderemos una imagen social positiva de las personas
con hemofilia, von Wilebrand y ofras coagulopatias, basada en sus
capacidades, dignidad y autodeterminaciéon, evitando estereotipos vy
prejuicios.

Inclusién: Daremos un trato equitativo e igualitario a todas las personas con
las que nos relacionemos en cumplimiento de su frabagjo sin ejercer
discriminacién por sexo, raza, nacionalidad, edad, nivel socioecondmico,
religion, preferencia politica u orientacién sexual, entre otras.

3. COMPROMISO

Desde Ashemadrid se reconoce a las personas con hemofilia, von Willebrand
y otras coagulopatias y sus familiares como los auténticos protagonistas del
cambio social y el centro de nuestra accidén. Por ello fomentaremos su
empoderamiento y la autodefensa de sus derechos.

Legalidad: Actuaremos en todo momento cumpliendo con la legalidad
vigente en todos los dmbitos y aspectos en el desarrollo de nuestra actividad.

Respeto y colaboracién mutua: Respetaremos y aceptaremos las estructuras
orgdnicas y a los socios que Ashemadrid y su Asamblea reconozcan como
tales, favoreciendo el didlogo y el frabajo en las distintas autonomias.
Propiciaremos, asimismo, un didlogo fluido y respetuoso entre todas las
personas que conforman el movimiento asociativo.
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Imagen de Ashemadrid: Velaremos por el buen uso de la imagen de
Ashemadrid, sin hacer uso ilicito o fraudulento de la misma.

Confidencialidad/Accesibilidad: Garantizaremos la confidencialidad de la
informacion de Ashemadrid, de cardcter estratégico o de ofro fipo que
requiera sigilo, a la que tuviéramos acceso. Ademds de favorecer la
accesibilidad universal como base para la inclusion social plena en los
documentos electrénicos utilizados y en los espacios de Ashemadrid.

Eficiencia y calidad: Seguiremos los canales establecidos por Ashemadrid
para permitir el acceso de las opiniones, demandas, sugerencias o criticas a
las dreas u érganos de gobierno correspondientes.

Aplicaremos en nuestras actuaciones criterios de eficiencia y calidad como
exigencia éfica, asegurando la optimizacion de los recursos.

Compartiremos el conocimiento y la experiencia y trabajaremos en equipo,
innovando en la busqueda de soluciones y promoviendo la calidad vy el rigor
en el frabajo desempenado.

Fomentaremos la aplicacion de modelos de calidad que aseguren en Ultimo
término la satisfacciéon de las personas usuarias.

4. UNION

Promocion de la mision, vision y valores de Ashemadrid: Asumiremos como
propios la mision, visidn y valores que conforman la cultura de Ashemadrid y
haremos valer de forma explicita la marca Ashemadrid en todas las acciones
de representacion.

Identificaciéon y pertenencia a Ashemadrid: No nos manifestaremos contrarios
al ideario de Ashemadrid en las acciones de representacion y defenderemos
los intereses del movimiento social, respetando el pluralismo y la diversidad
que le son propios.

Representacion de los intereses de Ashemadrid: Defenderemos los intereses
que le son propios y legitimos ante los poderes publicos y la sociedad, desde
el respeto al conjunto del movimiento asociativo.

5. SOLIDARIDAD

Adhesion a las prioridades de Ashemadrid: Asumiremos como propias las
prioridades de la Asociacion.

En cumplimiento con el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de albril de 2016, relativo a la proteccién de
datos de las personas fisicas y a la libre circulacion de los mismos.

En cumplimiento con la LO 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y de Garantia de los Derechos Digitales
Declarada de Utilidad PUblica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009


mailto:secretaria@ashemadrid.org
http://www.ashemadrid.org/

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
C/ Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid

CIF: G78483781

Teléfono: 91.729.18.73 Fax: 91.358.50.79

Correo electronico: secretaria@ashemadrid.org

Web: www.ashemadrid.org

Fomentaremos la solidaridad con las organizaciones semejantes (atencion de
las mismas patologias o grupos de patologias, dmbito geogrdfico y de otros),
desarrollando politicas que fomenten la cooperacion, el intercambio vy el
apoyo en sus necesidades.

6. PARTICIPACION

Normativa interna: Conoceremos vy cumpliremos la normativa
inferna (Estatutos, Procedimientos) y ajustaremos nuestra actuacion a la
misma.

Buen funcionamiento: Prestaremos la colaboracién necesaria para el buen
funcionamiento de la Organizacién y el cumplimiento de la mision
institucional.

- No entorpeceremos las reivindicaciones de la organizacion por motivos
particulares.

- Plantearemos las criticas razonables y constructivas en los cauces
adecuados para ello.

Participacién activa:

- Participaremos activamente en la estrategia de Ashemadrid
colaborando responsablemente en la realizacion de actuaciones de
todo tipo organizadas por Ashemadrid y a peticidn de esta.

- Fomentaremos la participacion y frasladaremos las
valoraciones, necesidades y propuestas del movimiento asociativo.

Promocion de la igualdad de oportunidades e igualdad: Promoveremos la
igualdad de oportunidades, propiciando la participacion  plural y
enriguecedora de hombres y mujeres, tanto de afectados, familiares como
cuidadores.
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Asistencia a reuniones: Actuaremos responsablemente segun la condicion de
socios, participando en las Asambleas. En caso de no poder asistir
presencialmente, delegaremos el voto.

7. TRANSPARENCIA

Coherencia: Actuaremos coherentemente con la misidon, valores y objetivos
estratégicos de la organizacion, guardando un comportamiento ejemplar en
todas nuestras actuaciones.

Eleccidon y renovaciéon de cargos: Garantizaremos la transparencia en la
elecciéon de los cargos y la renovacion de los mismos.

Conflicto de intereses:

- Un conflicto de intereses surge en una situaciéon en la que los intereses u
obligaciones de los miembros de la asociacion entran en conflicto.

- El conflicto de intereses se presenta cuando de la toma de una decision
dentro de la Asociacién puede derivar un beneficio directo o indirecto
para algun socio o de tipo personal.

- Algunos conflictos de intereses:

e Compartir personal técnico o instalaciones.
e Concurrencia en subvenciones obteniendo un doble beneficio.

e Ventaja competitiva injusta por el uso de informaciéon privilegiada

- Se evitard establecer ninguna relacién de tipo contractual econdmica
entre Ashemadrid y sus socios, evitando fransacciones econdémicas que
no obedezcan a las ayudas de Ashemadrid o programas de
Ashemadrid con cardcter general.

- El personal o miembros de Junta Directiva de la asociacion queda
excluido de cualquier proceso de seleccion, no pudiéndose establecer
relaciones laborales, ni compatibilizar el trabajo en Ashemadrid (exigible
cumplimiento a partir de la publicacién de este Codigo Etico).
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- No buscaremos el apoyo indebido de Ashemadrid en beneficio propio
cuando se trate de intereses no admisibles de la propia organizacioén, ni
en detrimento de los intereses legitimos, razonables y justificados de otra
organizacion.

- Ashemadrid expresard su solidaridad para con los socios cuando esto
no comprometa la integridad de la misma.

- Se establece la conveniencia de una declaracién de conflicto de
intereses por parte de los directivos y de forma corporativa de cada
socio, indicando las ayudas recibidas a fitulo personal (pago de
ponencias, informes, vigjes, etc.) y de tipo institucional (financiacion de
algun gasto de la asociacién u ofro tipo de ayuda en especie), en el
caso de que pudiera darse la sospecha de la concurrencia de dicho
conflicto.

Lucro: Evitaremos el lucro personal mediante el uso de los recursos de la
asociacion.

Uso de los recursos:

- Velaremos por la excelencia en la gestion y el buen uso de los recursos
propios, publicos y de ferceros.

- Previo a comprometer el espacio, los recursos humanos y econdmicos
de Ashemadrid, se esperard a contar con la confirmacién de la
disponibilidad de los mismos.

- Mantendremos actualizados los datos de asociacion para fomentar la
comunicacion fluida.

8. FINANCIADORES

La Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (Ashemadrid) en el
ejercicio de su mision, valora y necesita la colaboraciéon con las empresas y
fundaciones de cardcter privado.

A fin de asegurar que las relaciones entre estas entidades se desarrollan de
una manera ética y transparente, a fravés de este Codigo Etico se trasladan los
principios que regulardn y regirdn la relacion entre ambas partes.
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Debido a las caracteristicas propias de la Industria Farmacéutica, el Codigo
Etico recoge un apartado especifico para regular la relacién entre Ashemadrid y las
companias, teniendo en cuenta ademds el Cédigo de Buenas Practicas de la
Industria Farmacéutica, que es de obligado cumplimiento para los laboratorios
farmacéuticos.

C. CODIGO ETICO CON ENTIDADES PRIVADAS “Entidades solidarias”

1. Ashemadrid es una organizacion independiente y apolitica que asume la
responsabilidad de defender los derechos de las personas con hemofilia,
von Willebrad vy ofras coagulopatias. Ashemadrid trasladard  sus
posicionamientos y comunicados, y desarrollard sus proyectos y actividades
garantizando la absoluta independencia de la organizacion y rechazando
de manera firme cualquier presidon externa a la misma.

2. Ashemadrid cimentard la relacidon y sinergias con su Red de Entfidades
Solidarias en el respeto mutuo y la cooperacion conjunta.

3. Los objetivos y alcance de cualquier colaboracién han de ser transparentes.
Cualqguier apoyo — financiero o de cualquier tipo- prestado por la Red de
Enfidades Solidarias serd siempre claramente reconocido. Es por ello, que a
través del correspondiente convenio de colaboracion se hace referencia a
que todos los modelos de colaboracién hacen remision expresa al presente
codigo ético.

4. Ashemadrid apuesta por la diversificacion de sus fuentes de financiacion
como férmula para garantizar la transparencia e independencia de la
organizacion. Sin  embargo, Ashemadrid puede desarrollar proyectos
concretos que tengan una Unica empresa asociada siempre y cuando el
proyecto no suponga mds del 35% de la financiacién de la Asociacion.

5. Cuando una entfidad patrocine un material o publicacion de la Asociacion,
Ashemadrid serd la responsable de desarrollar o coordinar el contenido,
evitando que la empresa pueda influir de manera favorable a sus intereses
comerciales. Esto no impide la posibiidad de corregir eventuales
inexactitudes o errores materiales.

6. Ashemadrid evitard redlizar promocion alguna de productos comerciales
vinculados a nuestra Red de Entidades Solidarias. De la misma forma, las
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entidades no podrdn usar la imagen de la Asociacidn como Unico o
principal reclamo para la venta o promocioén de sus productos.

7. Los eventos organizados por Ashemadrid y patrocinados por la Red de
Entidades Solidarias deberdn celebrarse en un lugar adecuado en relacion
con el principal propdsito del evento evitando los sitios que sean ostentosos
o inapropiados.

8. Cuando el apoyo proporcionado por la empresa sea econdmico —-en
metdlico, en especie, o de otro fipo- y significativo, deberd suscribir un
acuerdo por escrito que establezca de forma clara la naturaleza y alcance
de la colaboracién. En el acuerdo se especificard que su firma implica el
reconocimiento del Cédigo Etico, asi como el compromiso de no realizar
ninguna actuacién que vaya en contra del mismo.

D. CODIGO ETICO CON LA INDUSTRIA FARMACEUTICA

1. Ashemadrid, en sus relaciones con la Industria Farmacéutica, suscribird en
todos los casos un acuerdo de colaboracién por escrito que establezca la
naturaleza y alcance de la colaboracion. En el marco del acuerdo se
especificard que su firma implica el reconocimiento de la existencia del
Cédigo Etico, asi como el compromiso por parte de la entidad de no
realizar ninguna accidén o actividad que vaya en contra del mismo.

2. De acuerdo con la Ley Orgdnica de Proteccion de Datos, Ashemadrid es
responsable del fratamiento de los datos personales de sus asociados, asi
como de otros datos en relacidon con el ejercicio de sus actividades. En el
caso en que se considere necesario, Ashemadrid podrd actuar como
interlocutor entre ambas partes, siempre y cuando esta interlocucion sea en
beneficio del paciente.

3. Ashemadrid velard por cumplir con su mision y en ningin supuesto actuard
como una plataforma o canal para la venta de un fratamiento especifico.
De esta forma, Ashemadrid rehusard la promocidén especifica de
medicamentos concretos y en partficular de medicamentos sujetos a
prescripcion médica cuya promocion entre los pacientes estd prohibida por
la legislacion vigente.
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4. En el caso de que se estén identificando dificultades en el acceso a un
fratamiento especifico, deberd ser el paciente quien fraslade la
problemdtica a la Asociacion. Ashemadrid se coordinard con las personas
afectadas para el establecimiento de un plan de actuacion de cara a
favorecer el acceso al tratamiento, tras haber analizado el caso desde
nuestro Servicio de Asesoria Juridica. Ashemadrid declinard realizar acciones
especificas en este supuesto con el laboratorio colaborador.

5. Ashemadrid rehusard cualquier donacidén que se realice desde la Industria y
gue tenga como objetivo que se agilice o favorezca desde la organizacion
el acceso o implementacion de un tratamiento concreto.

6. Un laboratorio podrd contratar a Ashemadrid para la prestacion de servicios
de asesoramiento o consultoria tales como ponencias en reuniones, Como
conferenciante o moderador, reuniones de expertos, etc. Los acuerdos que
cubran la legitima prestacion de este tipo de servicios se regulardn a través
de lo establecido en el Cdédigo de Buenas Prdcticas de la Industria
Farmacéutica (Edicion 2014. Capitulo lll, 17.7) y deberdn estar alineados con
el Codigo Etfico de la Asociacion.

7. Toda forma de hospitalidad proporcionada por la industria en los eventos
organizados por Ashemadrid debe ser razonable y de cardcter secundario
al fin propio del evento. La hospitalidad proporcionada para eventos estard
limitada a los gastos de vigje, alojamiento y manutencion y cuotas de
inscripcion. La Industria solo podrd sufragar o financiar estos gastos a través
de Ashemadrid y nunca directamente a los pacientes de manera individual.
La hospitalidad solo podrd extenderse a los asistentes. Excepcionalmente,
por razones de salud (por ejemplo, personas con movilidad reducida)
podrdn sufragarse los gastos de traslado, alojamiento, manutencion e
inscripcion de los acompanantes que asistan en calidad de cuidadores.

8. Ashemadrid podrd facilitar su logotipo en materiales o infografias
patrocinadas por la Industria siempre y cuando no se incluya informacion
sobre medicamentos concretos y este material haya sido coordinado o esté
avalado por la asociacion.

E. COLABORADORES

La Asociacion de Hemofiia de la Comunidad de Madrid establece
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colaboracion con entidades relacionadas con la patologia, con la atencidon de
pacientes, con la unidad de Hemostasia del Hospital Universitario La Paz (Hospital
de referencia en materia de coagulopatias), etc., para aunar fuerzas y recursos
para un bien comun, o con personas individuales que colaboran desde su dmbito
profesional sin remuneracion.

Este tipo de colaboraciones se establecen con entidades o personas afines a
nuestra mision y que cumplen las siguientes pautas:

1. Coherencia con la mision: la Asociacion colaborard con ofras entidades o
personas que guarden una coherencia con nuestra mision.

2. Valores compartidos: la Asociacién colaborard sobre una base de valores
compartidos,en dreas y objetivos comunes, y para el bien de la sociedad.

3. Transparencia: La colaboracién de la Asociacidn deberd permitir que haya
transparenciaen el flujo mutuo de informacion, ideas y experiencias.

4. Apoyo de otras entidades: Ashemadrid expresard su solidaridad con
campanas y acciones deotras asociaciones, siempre que no se
comprometa la integridad o los valores de Ashemadrid.

5. Ashemadrid formard parte de otfras organizaciones cuando sea en
beneficio del logro de los objetivos de la Asociacion y no comprometa su
independencia.

6. Las entidades y personas colaboradoras respetardn y asumirdn como
propios la misién, vision y valores que conforman la cultura Ashemadrid a la
hora de realizar trabajos de colaboracién, cualesquiera que sean estos.

7. Nunca se manifestardn contrarias al ideario de Ashemadrid en los trabajos
de colaboraciéon, cualesquiera que sean estos.

8. No ocupardn ni comprometerdn el espacio de Ashemadrid en ningin
momento, respetando la independencia de esta.

9. Se buscard la excelencia en la labor de las personas que realicen

cualquier frabajo profesional para Ashemadrid. Sus propuestas estardn
contrastadas y elaboradas con el mdéximo rigor.

F. CUMPLIMIENTO Y VIGENCIA DEL CODIGO ETICO
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Ashemadrid comunicard y difundird el Codigo Etico a los diferentes destinatarios.
Cada tipo de destinatario firmard el anexo de Compromiso del presente documento por
el que confirmard que:

1. Ha recibido copia del Cédigo Etico.
2. Haleidoy comprende dicho cdodigo.

3. Se compromete a su cumplimiento.

Posteriormente, cada tipo de destinatario tramitard la remision del documento
escaneado el anexo de compromiso via email a las siguientes direcciones:

- Organos de gobierno y equipo profesional
- Asociados
- Posibles financiadores

- Colaboradores

Asimismo, nuestro Cédigo Etfico serd publico y estard disponible en nuestros
soportes de comunicacién, en concreto, en la web de Ashemadrid y en la infranet.

El presente Cédigo Etico se revisard y actualizard periédicamente (al menos una
vez al ano) por parte del Comité de Buen Gobierno. Para ello se tendrdn en cuenta las
sugerencias y propuestas de mejora de los diferentes publicos, asi como los compromisos
adquiridos por Ashemadrid en materia de responsabilidad social y buen gobierno.

G. COMITE DE BUEN GOBIERNO

El Comité de buen gobierno es un érgano independiente que se encarga de

vigilar que se cumplan los valores y pautas de actuacién que se establecen en el Codigo
Etico.

Fl Comité de Buen Gobierno del Cdédigo Efico estd formado por 5 miembros

elegidos por la Junta Directiva que habrdn de ser ratificados por la Asamblea General de
SOCIOS:

- 2 personas pertenecientes a la asociacion de pleno derecho, con voz y voto
- 1 persona de reconocido prestigio en el dmbito de la hemofilia, con voz y voto

- 1 miembro de JD de Ashemadrid participando con voz y sin voto.

En cumplimiento con el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de albril de 2016, relativo a la proteccién de

datos de las personas fisicas y a la libre circulacion de los mismos.
En cumplimiento con la LO 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y de Garantia de los Derechos Digitales
Declarada de Utilidad PUblica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009


mailto:secretaria@ashemadrid.org
http://www.ashemadrid.org/

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
C/ Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid

CIF: G78483781

Teléfono: 91.729.18.73 Fax: 91.358.50.79

Correo electronico: secretaria@ashemadrid.org

Web: www.ashemadrid.org

- 1 Equipo técnico de Ashemadrid participando sin voz ni voto. El miembro del
equipo técnico de Ashemadrid serd la persona que desempene las funciones
de Responsabilidad Social y Buen gobierno y su papel se limitard a dar soporte
a los miembros del Comité de Buen Gobierno a nivel de secretaria vy
coordinacion.

Su papel es vigilar y denunciar prdcticas inadecuadas, y facilitar
recomendaciones de mejora constante.

Las funciones del Comité de Buen Gobierno son las siguientes:

- Fomentar la difusidn y conocimiento del Cédigo Etico.

- Promover su seguimiento por parte de los asociados.

- Velar por el cumplimiento del Codigo Etico entre los pUblicos suscriptores.
- Interpretar el Coddigo y asesorar en su aplicacion.

- Agquellas otras que le solicite expresamente la Junta de Gobierno o les sean
requeridas mediante acuerdo en la Junta Directiva.

La Comisidn podrd actuar por iniciativa propia, a peticion de la Junta Directiva de
Ashemadrid o cuando se presente formalmente una informacién concreta de presunto
incumplimiento del Codigo.

El Comité podrd realizar recomendaciones o propuestas sobre aspectos del
Coddigo que considere deben ser tenidos especialmente en consideracion.
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En calidad de (relaciéon con Ashemadrid):

[0 Miembro de Organo de Gobierno de Ashemadrid
[J Miembro de Equipo Profesional de Ashemadrid
L1 Representante de Organizacion Miembro de Ashemadrid

LI Financiador o Representante de Entidad Financiadora de Ashemadrid

O Colaborador/a de Ashemadrid

El abajo firmante declara que:
1. Harecibido copia del Codigo Etico de Ashemadrid.
2. Haleidoycomprende dicho cddigo.

3. Se compromete a su cumplimiento.

Firma del declarante
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ANEXO II: POLITICA DE CONFLICTO DE INTERESES

1. OBIETIVO

Esta politica ha sido desarrollada con el fin de promover decisiones objetivas,
transparentes e imparciales dentro de Ashemadrid, en las que siempre prevalezcan |os
intereses de la organizacion frente a los intereses personales.

El principal objetivo de esta politica es establecer unos criterios claros que
permitan identificar las situaciones de conflicto de intereses, prevenir y evitar estas
siftuaciones, cuando sea posible, y abordarlas cuando ocurran.

Esta politica no pretende prohibir la existencia de relaciones entre la organizaciéon
y terceras partes relacionadas con los miembros de sus érganos de gobierno o del resto
del equipo operativo cuyos intereses puedan coincidir en la realizacidn de alguna
actividad conjunta.

Sin embargo, si exige que dichos miembros comuniquen cualquier situacidén que
pueda suponer un conflicto de intereses y que, si se confirma su existencia, la persona o
personas involucradas no participen en el proceso de toma de decisiones relacionado
con dicha situacion.

La identificacion a tiempo de un conflicto de intereses es clave para evitar que
éste impacte negativamente en el desarrollo de la actividad de la organizacion.

2. ALCANCE

El cumplimiento de esta politica recae bajo la responsabilidad de todo el equipo
de Ashemadrid, y muy especialmente de sus érganos de gobierno.

3. DEFINICION DE CONFLICTO DE INTERESES

Existe conflicto de intereses cuando la persona que parficipa en la toma de una
decision en el dmbito de Ashemadrid puede ver afectada su imparcialidad por la
concurrencia de un interés particular.
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Dicho interés puede consistir en un beneficio personal o patrimonial a favor de su
persona, sus familiares proximos, los miembros de la enfidad a la que pertenece o de la
propia entidad.

Los conflictos de intereses no necesariamente son perjudiciales para la asociacion,
pero deben identificarse, comunicarse y manejarse de forma fransparente siguiendo el
procedimiento descrito en esta politica.

4. PROCEDIMIENTO

Para aplicar la politica de conflicto de intereses deben seguirse los siguientes pasos:

e Comunicacion del conflicto de intereses.
e Evaluaciéon del conflicto.
e Resolucion del conflicto.

41. COMUNICACION DEL CONFLICTO DE INTERESES

La persona en la que concurra un conflicto de intereses o que tenga conocimiento
de la posible existencia de un conflicto de intereses de ofro miembro de la entidad
deberd ponerlo en conocimiento del superior jerdrquico, Direccidon/ Presidencia,
antes de que se tome la decision afectada por el conflicto y aportar toda la
informacion necesaria para verificar si existe tal conflicto de interés.

Superior jerdrquico a quien debe comunicarse un caso de conflicto de intereses:

- Paraun miembro de Junta Directiva: Junta Directiva
- Parala Direccion/Coordinacion: Comision Ejecutiva
- Para cualquier persona del equipo profesional: Direccion/Coordinacion

Las situaciones de conflicto de intferés se comunicardn en las reuniones de Comision
Ejecutiva/ Junta Directiva.

4.2. EVALUACION DEL CONFLICTO

Una vez el érgano competente haya tenido conocimiento de la existencia de un
posible conflicto de intereses, recabard toda la informacién necesaria, oyendo a la
persona afectada por el conflicto y solicitando, si asi se estima conveniente, el
asesoramiento del Comité de Buen Gobierno.
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4.3. RESOLUCION DEL CONFLICTO

El érgano competente, una vez analizada la informacion recibida, tomard una
decisidon al respecto.

Si para evitar la situacion de conflicto considerara suficiente la abstencidon de la
persona afectada, la decisiéon se tomard por el érgano colegiado sin la participacion de
aquella, o, en casode érgano unipersonal, por el superior jerdrquico o por quien este
designe al afecto.

El érgano de gobierno competente deberd decidir si alguna de las alternativas
propuestas puede ser igual o mds beneficiosa que aquella que puede suponer un
conflicto de intereses.

Si se decide aprobar la operacion, deberd justificarse que los intereses de
Ashemadrid han primado sobre los intereses particulares en conflicto. En caso de no
aprobarse la operaciéon, deberdn explicitarse las razones que justifican esta decision,
informando de la decision tomada a la persona afectada y al Comité de Buen Gobierno.

5. INCUMPLIMIENTO DE LA POLITICA DE CONFLICTO DE INTERESES

Si el organo de gobierno competente considera que no se ha seguido el
procedimiento adecuadoo no se ha informado de un conflicto de intereses, ya sea
real o potencial, se tomardn las medidas adecuadas.

6. COMPROMISO DE ACEPTACION DE LA POLITICA

Cada miembro del érgano de gobierno y comités existentes en la entidad asi como
cualquier persona en la que se delega alguna capacidad de decision en la entidad,
deberd firmar un documento o carta en el que afirme que

- Harecibido una copia de la politica de conflicto de intereses.
- Haleidoy comprende la politica.
- Estd de acuerdo con el cumplimiento de dicha politica.

7. REVISION PERIODICA

Anualmente el Comité de Buen Gobierno deberd revisar y emitir un informe que
justifique que lasdecisiones en las que concurria un conflicto de intereses, posible o
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existente, fueron adoptadas por sus condiciones mds beneficiosas para la enfidad
que ofras posibilidades que no supondrian conflicto de intereses. Este informe serd
supervisado por auditoria y se presentard a la AsambleaGeneral.
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