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l. INTRODUCCION

Este documento recoge los valores, principios y normas de la organizacion para
que sirvan de guia a la conducta de los distintos actores que conforman la
Asociacion Accion y Cura para Tay-Sachs (ACTAYS), en adelante Madreperla, y
forma parte de su sistema de gobierno.

Tiene el objetivo de proporcionar un modelo de actuacion con criterios comunes,
establecer los valores y pautas de conducta y mantener un compromiso con
nuestro entorno. En él se presentan acciones orientadas a conformar el trabajo de
la organizacion, ofrecer el mejor servicio posible rigiendonos por el bien comun y la
mejora de la calidad de las personas.

2. IDENTIDAD Y MISION

Madreperla es una asociacion sin animo de lucro que nace de la vision de su
fundadora, Beatriz Fernandez, madre de Isabel, una nifa afectada por la
enfermedad de Tay-Sachs, y del deber ético de profesionalizar la actividad de las
organizaciones de pacientes, buscando la excelencia y la optimizacion en el uso
de los recursos obtenidos por la organizacion, para contribuir a mejorar la sociedad
en la que vivimos.

Iniciamos nuestro camino con la visidbn de abordar las carencias que experimentan
las familias afectadas en Espafia y de contribuir al avance de la investigacion
cientifica. Durante nuestros primeros 10 afos, nos especializamos en la
intervencion psicosocial para las familias afectadas por enfermedades
neurologicas. En este periodo, expandimos el desarrollo de nuestros programas a
otras enfermedades y condiciones graves y cronicas, llevando a cabo
intervenciones también en el ambito hospitalario. Este enfoque ampliado refleja
nuestro compromiso continuo con la mejora de la calidad de vida de los nifios
afectados por este tipo de enfermedades y sus familias.

En Madreperla creemos que todos los nifios enfermos deben ser atendidos de
manera integral, reconociendo y abordando todos los aspectos y personas que
influyen en cada etapa de la enfermedad. Cada nifio tiene derecho a vivir su
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enfermedad con dignidad y pleno apoyo, asegurando que tanto su bienestar fisico
como su salud mental sean atendidas.

Ofrecemos programas de intervencion psicosocial en entornos sanitarios para que
la vivencia hospitalaria del nifio enfermo sea atendida desde todos los aspectos
que impactan en su bienestar, poniendo el foco en el respeto hacia el nifio y
garantizando la asistencia psicolégica de todo su entorno.

La organizacidon estd constituida como una asociacion de ambito territorial
nacional. Su objetivo principal es la humanizacién de la atencién sanitaria, y para
ello desarrolla varios programas orientados a la intervencion psicologica. El area
principal de trabajo son éareas pediatricas hospitalarias que no tienen estas
necesidades cubiertas tales como areas de neurologia o de cuidados intensivos
pediatricos. No obstante, este programa es replicable en otras areas como
unidades de cuidados paliativos pediatricos, neonatos y cualquier otra area afin de
pediatria que requiera este tipo de intervenciones.

Tal y como reflejan los estatutos, nuestros objetivos son:

1) La creacion y desarrollo de programas de intervencion psicosocial y formativa
en hospitales, clinicas y centros sanitarios que desarrollen diferentes
actividades relacionadas con la mejora de la calidad de las familias afectadas.

2) El desarrollo de cualquier actividad ladica o terapéutica que mejore la
experiencia del ingreso en hospitales, clinicas y centros sanitarios para los
menores afectados y sus familias.

3) La realizacion de actividades de caracter formativo, asi como cualquier otro tipo
de apoyos para el personal sanitario.

4) Cualesquiera otros programas y actividades que fomenten la humanizacion de
la atencion médica.

5) La creacion y desarrollo de programas de apoyo a familias con menores
afectados por las enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff, y en general
enfermedades graves, cronicas o irreversibles, que proporcionen intervencion
psicologica, social y de tipo formativo, asi como ayudas econOmicas y de
cualquier otro tipo que contribuyan al bienestar de los nifios afectados y sus
familias.
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6) La recaudacion de fondos para destinarlos a la investigacion, tanto dentro
como fuera de Espafia, de una cura para las enfermedades de Tay-Sachs y
Sandhoff, y de otras enfermedades raras o neuroldgicas, asi como cualquier
otro tipo de apoyo al trabajo de los equipos investigadores.

7) La concienciacion y sensibilizacion de la sociedad para colaborar con la
Asociacion con el fin de integrar a las personas afectadas por estas
enfermedades.

8) La promocion y desarrollo de sistemas de prevencién, diagnostico y deteccion
de estas enfermedades.

9) La organizacion de reuniones, cursos, conferencias, congresos, foros y otros
actos similares con finalidad informativa, incluyendo sin limitacion, la creacion
de una base de datos para la localizacion de los principales especialistas y
centros médicos en Espafna y en el mundo, facilitar informacion sobre ensayos
clinicos y la traduccion de documentos médicos, entre otros.

10)El contacto y la colaboracion con otras entidades, movimientos asociativos,
organismos o centros de investigacibn meédica europeos o internacionales que
compartan los mismos fines y vocacion.

11)La promocion, coordinacion, participacion y planificacion de actividades
sociales y asistenciales en beneficio de las familias afectadas.

12) Cualquier otra actividad que, de modo directo o indirecto, se relacione con las
anteriores y redunde en beneficio de las personas o familias afectadas por las
enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff, y en general cualquier enfermedad
neuroldgica, con independencia de que sean o no asociados, 0 que permitan a
la Asociacién el mejor cumplimiento de sus finalidades.

13) Concesidn de ayudas econdmicas a personas fisicas y a instituciones.

14) Promocion de proyectos y programas desarrollados directamente por la
Asociacion, o por otra institucion o persona fisica o juridica.

15) Colaboracion con las instituciones publicas o privadas, cuando se persigan
fines analogos a los enumerados en el apartado anterior.

16) Participacion o colaboracién en el desarrollo de las actividades de otras
entidades, organismos, instituciones o personas de cualquier clase, fisicas y
juridicas, que de algun modo puedan servir a los fines perseguidos por la
Asociacion.

17)Edicién y publicacion, mediante cualquier soporte, asi como distribucién y
divulgacion, de libros, folletos, trabajos, estudios, publicaciones periddicas, etc.
que ayuden a la consecucién de los fines enumerados en el apartado anterior.

18) En general cualquier tipo de actividad que permita la recaudacion de fondos
para el cumplimiento del fin social y de cualquiera de estas actividades.
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3.VALORES

Todas las acciones e intervenciones de la organizacion se sustentan en los valores
que se enumeran a continuacion:

Proteccion.

Empatia.

Profesionalidad.

Liderar en el ejemplo.

Realismo.

Coherencia interna.

Aceptacion total.

Aceptacion de todas las culturas, creencias y de modelos de vida y
familiares.

Madreperla estd comprometida con la infancia, la salud y la discapacidad. Bajo el
compromiso de velar por el respeto de los derechos y dignidad de los nifios
afectados y sus familias, la organizacién lleva a cabo sus actuaciones con
responsabilidad, transparencia, solidaridad y tolerancia.

La organizacion reconoce que las enfermedades neuroldgicas, aunque minoritarias
individualmente, constituyen un alto porcentaje de los problemas de salud infantil.
En este contexto Madreperla defiende la equidad, buscando la igualdad de
oportunidades en lo social, sanitario, educativo y laboral para personas con
enfermedades neurolégicas y sus familias.

La independencia y estabilidad de la organizacion se garantiza a través de la
diversidad en las fuentes de financiacion. Al desarrollar nuestras actividades nos
guiamos por el principio de eficiencia para alcanzar objetivos con el menor uso de
recursos para optimizar los resultados bajo una estrategia definida y aprobada por
los o6rganos de gobierno; la profesionalidad de todos nuestros miembros,
seleccionados en base a sus méritos y capacidad de compromiso, responsabilidad
y mejora; la transparencia y veracidad de la informacién, poniéndola a disposicion
de todos los involucrados e interesados; y teniendo en cuenta la sostenibilidad
medioambiental en nuestras actividades siempre que se pueda incluir este
aspecto.
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4.PRINCIPIOS DE ACTUACION

La actividad de Madreperla se rige por los siguientes principios:

1) Respeto hacia los derechos de los nifios y nifias segun la Convencion de
Derechos del Nifio de Naciones Unidas en todas nuestras acciones y
decisiones, asi como hacia el bienestar de las familias afectadas respetando
siempre sus decisiones, libertad y privacidad.

2) El cumplimiento de la legalidad vigente, el compromiso con la confidencialidad
de la informacion que no sea publica, el secreto profesional y el tratamiento
adecuado de los datos personales que maneje la organizacion.

3) La excelencia en el disefo técnico, la implementacion y desarrollo de nuestros
proyectos, basada criterios profesionales, evidencia y mejora continua.

4) Relaciones basadas en el respeto mutuo, la igualdad de trato y la no
discriminacion, tanto internamente como en las relaciones con familias,
colaboradores y otras entidades, fomentando un clima de trabajo colaborativo y
profesional.

5) La coherencia y responsabilidad social de nuestras actividades, enfocadas
siempre a colaborar con el bienestar de la poblacién con la que interactia,
respetando la mision de la organizacion.

6) La responsabilidad y control financiero en la administracion de los recursos, en
base a la planificacion, seguimiento y evaluacion de los resultados, con
austeridad, entendida como el uso responsable de los recursos de la
organizacion para el cumplimiento de sus objetivos.

7) Laintegridad en la busqueda de alianzas y colaboradores en otras instituciones
ya sean del sector publico, privado o del tercer sector.

8) La independencia en términos sociales, politicos, confesionales y econémicos,
independencia por la que velan todos sus miembros.

5.PERSONAS Y ORGANOS DE GOBIERNO

La Asamblea General y la Junta Directiva son los oOrganos de gobierno y
representacion de la Asociacion, cuyo funcionamiento y competencias se regulan
en los Estatutos.
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Corresponde a la Junta Directiva la supervision estratégica y el control general de
la actividad de la Asociacion, garantizando la adecuada separacion entre funciones
de gobierno y funciones ejecutivas.

En el ejercicio de sus funciones, sus miembros actuaran con responsabilidad,
diligencia, independencia de criterio y lealtad a la misién de la entidad, velando por
el cumplimiento de sus fines, la sostenibilidad econémica y el uso adecuado de los
recursos. No podran utilizar el nombre, imagen o recursos de la Asociacion en
beneficio propio ni obtener ventajas personales derivadas de su posicion.

En el ejercicio de sus funciones, los miembros de la Junta Directiva y las personas
con capacidad de decision en la Asociacion deberan actuar con plena
independencia y lealtad a los fines sociales, evitando cualquier situacion en la que
sus intereses personales, familiares o econémicos puedan interferir, o aparentar
interferir, en su imparcialidad.

Este mecanismo resulta especialmente relevante en una entidad de origen familiar,
como es el caso de Madreperla, en la que existen vinculos personales entre
miembros de la Junta Directiva y la Direccidén o colaboradores.

Existe conflicto de interés cuando una decisién pueda generar un beneficio directo
o indirecto para la persona implicada, afectar a familiares directos —como padres,
hijos, hermanos, conyuge o pareja—, referirse a la contratacion o condiciones
econbémicas de personas con las que exista vinculo familiar, o implicar a
proveedores o entidades con las que se mantenga una relacion personal relevante.
La existencia de un vinculo familiar no constituye por si misma una irregularidad,
pero exige la aplicacion estricta de mecanismos de transparencia y abstencion.

Quien se encuentre en una situacion de posible conflicto deberd comunicarlo
previamente a la Junta Directiva y abstenerse de patrticipar en la deliberacion y
votacién del asunto afectado, ausentandose durante la adopcion del acuerdo. Esta
obligacion resulta especialmente exigible cuando existan lazos familiares entre
miembros de la Junta Directiva y la Direccidén de la Asociacion.
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En aquellos supuestos en los que exista relaciéon familiar entre miembros de la
Junta y la Direccion, las decisiones relativas a contratacion, condiciones
econémicas, renovacion o evaluacion deberan adoptarse por los miembros no
vinculados. En todo caso, se velara por que las condiciones aprobadas sean
acordes a mercado, proporcionales a la responsabilidad asumida y coherentes con
la capacidad econdémica de la entidad, pudiendo recabarse informacién
comparativa cuando resulte necesario. El criterio prioritario sera siempre el interés
de la Asociacion.

Toda situacion de conflicto debera reflejarse en el Acta correspondiente, dejando
constancia de la comunicacion realizada, la naturaleza del vinculo y la abstencion
producida, garantizando asi la transparencia y la trazabilidad de las decisiones.

La ocultacion deliberada de un conflicto de interés constituira un incumplimiento
grave de los deberes de lealtad hacia la Asociacion. La Junta Directiva analizara
cualquier situacién de conflicto sin la participacibn de la persona afectada y
adoptara las medidas necesarias para proteger los intereses de la entidad y el
cumplimiento de sus fines, conforme a lo previsto en los Estatutos y en la
normativa aplicable.

En los supuestos de especial gravedad o reiteracion, la Junta podra proponer el
cese o elevar la situacion a la Asamblea General para la adopcion de las medidas
que correspondan.

El equipo profesional de la Asociacion desarrolla la gestion ejecutiva y operativa de
los programas y actividades, bajo la supervision de la Junta Directiva.

Las personas contratadas actuaran con profesionalidad, diligencia e integridad,
cumpliendo la legalidad vigente, los Estatutos y lo dispuesto en el presente Codigo.
Desempefiaran sus funciones con lealtad a la mision de la entidad y en coherencia
con sus valores.

No podran utilizar el nombre o los recursos de la Asociacion en beneficio propio ni
obtener ventajas personales derivadas de su posicion. Asimismo, evitaran
situaciones que puedan generar conflictos de interés, que deberan ser
comunicados conforme al procedimiento interno establecido.
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El personal suscribira las clausulas contractuales correspondientes en materia de
confidencialidad y cumplimiento normativo.

La Asociacion garantiza el respeto a la normativa en materia de seguridad y salud
laboral, asegurando que su actividad se desarrolle con las medidas de prevencion
y cobertura adecuadas.

La participacion del voluntariado constituye un elemento relevante en el desarrollo
de las actividades de la Asociacion y se encuentra organizada mediante un
sistema estructurado de acogida y formacion. La formacion para el voluntariado
esta adaptada a la naturaleza de las actividades a desarrollar, especialmente en
aquellas que implican contacto con menores o familias en situacidon de
vulnerabilidad.

Las personas voluntarias y colaboradoras actuardn con compromiso, respeto y
confidencialidad, evitando cualquier conducta que pueda comprometer la
seguridad, el bienestar o la dignidad de las personas atendidas o la reputacion de
la entidad.

La Asociacion garantizara la cobertura aseguradora correspondiente y el marco
adecuado de acompafamiento y supervision en el ejercicio de sus funciones.

Madreperla trabaja bajo la premisa del interés del menor afectado y su familia, por
lo que promovera la mejora de su salud mental y su derecho a ser escuchados e
informados en el ambito sanitario. La organizacion estd comprometida a mantener
la reserva y confidencialidad en la informacién que los beneficiarios compartan,
informacién que sera tratada solo para causas justificadas y por las personas
autorizadas para ello.

En el desarrollo de los diferentes programas, y bajo los supuestos en los que la
Asociacion interactue con menores de edad, los protegera contra cualquier riesgo
0 abuso, solicitando a todos los trabajadores, colaboradores y voluntarios o
estudiantes en préacticas que trabajen en dichos programas, ya sea de forma
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puntual, periédica o permanente, la aportacion, antes del inicio de su trabajo del
certificado negativo del Registro Central de Delincuentes Sexuales, conforme exige
la legislacion actual vigente.

Todo aquel colaborador externo y personal voluntario que participe en actividades
de la Asociacién recibird una formacion expresa antes del desarrollo de las
actividades en cuestion, asi como premisas sobre el trato con nifos afectados por
enfermedades neuroldgicas y sus familias y se fomentara el desarrollo de actitudes
positivas durante las mismas.

Los miembros de Madreperla trabajan bajo un compromiso de confidencialidad en
el desarrollo de las actividades de nuestros programas y en todas aquellas que,
conforme a la Ley, se exija confidencialidad y el deber de secreto profesional.
Garantizamos la salvaguarda del derecho a la proteccion de los datos personales,
y el cumplimiento de la legislacion vigente en esta materia.

Madreperla tiene un reglamento interno especifico para la proteccion de datos
acorde al Reglamento Europeo vigente, hecho a medida bajo la supervision de un
equipo juridico especializado. Todo el personal de la organizacidbn con acceso a
datos de caracter personal cumplird en todo momento la normativa vigente en
materia de proteccion de datos.

6. TRANSPARENCIA, GESTION Y RELACIONES
ECONOMICAS

La transparencia es un principio transversal que rige el conjunto de la gestion
social y econbmica de la Asociacion. La organizacion actla bajo criterios de
integridad, responsabilidad y coherencia con sus fines sociales, garantizando que
la informacion econémica, programatica y organizativa se gestione con veracidad y
trazabilidad.

11



® Madreperla

La Asociacion formula anualmente sus cuentas, que son sometidas a aprobaciéon
conforme al procedimiento estatutario, y desde 2021 a auditoria voluntaria externa.
Asimismo, se elaboran memorias de actividad y justificantes técnicos vy
economicos dirigidos a financiadores publicos y privados, conforme a los requisitos
exigidos en cada convocatoria.

Con caracter anual se publica en la web la memoria de actividades, el balance de
cuentas y el informe de auditoria con todo el detalle de los gastos e ingresos
realizados. También se mantiene actualizada la informacion relativa a la
composicion de la Junta Directiva y al equipo profesional y colaboradores de la
entidad.

Como organizacion al servicio de la sociedad, se facilitara a todo el que lo solicite
informacion periddica sobre sus programas, objetivos, forma de obtencion de
recursos y composicion de sus 6rganos de gobierno.

Madreperla se financia principalmente a través de aportaciones privadas de socios,
donantes individuales y empresas, asi como mediante subvenciones publicas y
ayudas de fundaciones. La organizacion tiene un apolitica de captacion de fondos
diversificada para mantener su independencia econdémica.

La gestion econdmica se rige por criterios de prudencia, sostenibilidad y eficiencia
en la utilizacion de los recursos. Los fondos obtenidos se destinan exclusivamente
al cumplimiento de los fines sociales de la Asociacion, de acuerdo con lo previsto
en los Estatutos, sin que en ningun caso puedan repartirse beneficios entre sus
miembros.

La organizacion planifica su actividad mediante presupuestos anuales, realiza un
seguimiento periddico de su ejecucion y adopta las medidas necesarias para
garantizar el equilibrio financiero y la continuidad de los proyectos. Asimismo,
mantiene una estructura de gasto proporcionada a su dimension y orientada
prioritariamente al desarrollo de sus programas.

En materia de captacién de fondos, la entidad actia conforme al Codigo Etico de
Conducta en Fundraising en Espafia de la Asociacion Espafola de Fundraising. Se
compromete a comunicar de forma veraz y clara el destino de los recursos,
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evitando mensajes enganosos y representando fielmente su identidad y sus
capacidades reales de actuacion. No se promoveran campafnas para actividades
que no puedan desarrollarse de forma responsable ni ejecutarse adecuadamente.

La aceptacibn de donaciones y colaboraciones se realiza preservando la
independencia de la Asociacion y evitando situaciones que puedan comprometer
Su mision, valores o reputacion.

La seleccidn, disefio y ejecucion de los proyectos de la Asociacion responde a
criterios de coherencia con su misién y origen, viabilidad técnica, sostenibilidad
econOmica e impacto social. Los programas se alinean con las prioridades
estratégicas establecidas desde nuestros inicios y se desarrollan a partir de un
analisis de la demanda y las necesidades detectadas en el &mbito de intervencién.

La gestion de los proyectos se realiza bajo criterios de planificacion, seguimiento
periddico, evaluacion de resultados y adecuada justificacién técnica y econdmica
de los recursos empleados. La organizacion ha disefiado una metodologia propia
para el desarrollo de los programas.

Del mismo modo, la seleccién de alianzas y contrapartes se basa en principios de
idoneidad, solvencia, reputacion y compatibilidad ética, preservando en todo
momento la independencia institucional de la Asociacion.

La entidad dispone de un documento interno especifico que regula de forma
detallada los criterios de formulacién, aprobacién, ejecucion y evaluacion de
proyectos, asi como los procedimientos de seleccion, formalizacion y seguimiento
de alianzas y colaboraciones.

La Asociacion aplica criterios de control, racionalidad y eficiencia en la gestion del
gasto, asegurando que los recursos se destinen prioritariamente al cumplimiento
de sus fines sociales.
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La ejecucion del gasto se realiza conforme al presupuesto aprobado y bajo
mecanismos internos de supervision que garantizan la adecuada autorizacion,
registro y trazabilidad de las operaciones econdmicas. Se promueve una gestion
prudente, evitando compromisos financieros que puedan poner en riesgo la
estabilidad de la entidad.

La seleccion de proveedores se rige por criterios objetivos de calidad, adecuacion
al servicio requerido, solvencia técnica y proporcionalidad econémica. Con caracter
general, para contrataciones que superen el umbral interno establecido, se
solicitaran al menos tres presupuestos comparativos, salvo que por la naturaleza
del servicio o la especializacidén requerida no resulte posible.

En todo caso, se evitaran relaciones que puedan generar conflicto de interés o
comprometer la independencia de la Asociacion.

La captacion de fondos se desarrolla de forma ética, responsable y alineada con la
mision de la Asociacion. Las campafias y comunicaciones dirigidas a socios,
donantes y colaboradores reflejan con fidelidad la naturaleza de los proyectos y el
destino de los recursos solicitados.

La Asociacion se compromete a mantener una relacion transparente y profesional
con sus financiadores, facilitando la informacién necesaria sobre la aplicacion de
los fondos, el grado de ejecucion de los proyectos y los resultados alcanzados,
conforme a los compromisos adquiridos.

La aceptacion de financiacion publica o privada no condicionara la independencia

de la entidad ni alterara sus prioridades estratégicas, garantizando en todo
momento la coherencia con sus valores y fines sociales.

7. DIFUSION Y CUMPLIMIENTO

La Asociacion difundird este Codigo a través de su pagina web, siendo la Junta
Directiva la responsable de liderar su implementacion y consolidar la cultura de
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valores que describe. El objetivo de su difusion es el de clarificar la mision, los
objetivos y las actuaciones de Madreperla.

El Comité de Etica supervisara la aplicacion del Codigo, asegurando su difusion y
conocimiento. Realizara recomendaciones para mantenerlo actualizado vy
mejorarlo.

La Asociacion dispone de un Canal de Denuncias, disefiado para facilitar la
comunicacion de posibles incumplimientos del Codigo o de la normativa aplicable,
tanto por miembros internos como por personas externas a la organizacion. El
canal garantiza la confidencialidad de las comunicaciones y protege a quienes lo
utilicen de cualquier tipo de represalia. Madreperla fomenta su uso responsable
como herramienta de transparencia y mejora continua.

Este Codigo fue aprobado por la Junta Directiva en noviembre de 2023 y esta en
vigor desde su aprobacion. Cualquier modificacion requerird la aprobacion de la
Junta y se comunicara a los miembros de la Asociacion y otras partes
relacionadas.

El Codigo es aplicable a los miembros de la Asociacion, que ademas de conocerlo,
se comprometen a promover y cumplir sus principios éticos en todas las
actividades realizadas por Madreperla.

Cualquier violacion o incumplimiento del Cédigo debe ser comunicado al Comité
de Etica. Este evaluara la informacién, aplicando medidas disciplinarias segun sea
necesario, garantizando la confidencialidad de la informacién y la identidad del
informante.

La Asociacion cuenta con un Comité de Etica encargado de supervisar y garantizar
la correcta implementacion de las directrices establecidas en este Codigo.

15



MADREPERLA
Razon social: Asociacion ACTAYS

Direccion: Principe de Vergara 33 5° . 28001 Madrid
N° de registro nacional de Asociaciones: 605412
Ano de constitucion: 2014

Asociacion Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior del Gobierno
de Espana

Cédigo Etico. 2024,

www.madreperla.org @ Madreperla



	ecc35d6310551a506309ec95125e1d42121f96bb42035e98765e0a42ef5078d2.pdf
	ecc35d6310551a506309ec95125e1d42121f96bb42035e98765e0a42ef5078d2.pdf
	ecc35d6310551a506309ec95125e1d42121f96bb42035e98765e0a42ef5078d2.pdf

