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Introduccion

El Cédigo Etico de la Fundacién PORQUEVIVEN pretende recoger los valores y principios que la
inspiran y establecer pautas de conducta para garantizar un comportamiento ético y responsable
en sus ambitos de actuacion.

El Cédigo Etico tiene la finalidad de velar por el buen gobierno y la transparencia como principios
basicos que rigen la organizacidén interna de la Fundacién, reflejando su compromiso con la
sociedad.

El modelo de gestiéon, ademds de disponer de politicas y procedimientos, va acompafiado de
una cultura de cumplimiento y de respeto focalizada en la promocién de la ética y las buenas
practicas para la consecucién de los objetivos.

Articulo I. Ambito

El Cédigo Etico es de aplicacién a todas las personas y entidades que tengan cualquier clase de
vinculo con la Fundacién, con independencia del caracter voluntario o retribuido de sus funciones y
tareas.

Especificamente, implica a los integrantes del Patronato, apoderados generales o especiales,
directivos, responsables de las distintas areas de actuacion y programas, trabajadores y becarios,
voluntarios, proveedores y contrapartes locales.

Articulo Il. Misidn, Vision, Valores y Fines

Estos conceptos estan definidos en los estatutos de la Fundacién y publicados en su pagina web.
Misidn

Mejoramos la asistencia de las niflas y nifilos que requieren cuidados paliativos, y sus familias.

Que todos los nifos y adolescentes en situaciones clinicas de paliativos pedidtricos reciban la mejor
asistencia adaptada por parte de la familia, los profesionales y la sociedad.
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Fines

SANITARIO: mejorar la calidad de la asistencia sanitaria de los nifios que requieren cuidados
paliativos pediatricos, favoreciendo y facilitando, entre otras medidas, la atencién domiciliaria
de tipo sanitario.

ASISTENCIALY SOCIAL: facilitando la atencién domiciliaria, apoyando a las familias en el cuidado
de sus hijos desde el momento del diagndstico y difundiendo la cultura de la vida digna y de la
muerte como acontecimiento vital y de los cuidados paliativos pedidtricos como una forma de
prestar la asistencia centrada en las personas.

FORMATIVO Y EDUCATIVO: promoviendo la formacién de los profesionales y el intercambio de
conocimientos y buenas practicas.

INVESTIGACION: apoyando la investigacion y el desarrollo de nuevas tecnologias en las areas
relacionadas con los cuidados paliativos pediatricos.

VOLUNTARIADO: promocién del voluntariado social en el ambito de los cuidados paliativos
pediatricos.

Principios esenciales de la atencion a las familias

Todos profesional, voluntario y miembro del érgano de gobiernos de la Fundacién debe considerar
estos principios para realizar o definir cualquiera de las acciones de PORQUEVIVEN:

Considerar al nifio como persona y cuidar su dignidad desde el momento de su concepcion hasta
su muerte, respetando su intimidad, sus vinculos y sus valores.

Considerar al nifio y a su familia como unidad de atencion.

Considerar el domicilio, siempre que sea posible, como el mejor lugar para los cuidados vy el
fallecimiento del nifio.

Valores

Con la finalidad de cumplir con sus fines orientados por los principios esenciales de atencidn, se

exigira a todas las personas involucradas en la fundacién y con la que esta se relaciona, segun el

articulo uno de este cddigo, que respeten y cumplan los siguientes valores:

1. CENTRALIDAD DE LA PERSONA. La persona es el centro de las acciones de PORQUEVIVEN y
estamos comprometidos con el cuidado y acompanamiento de cada paciente y su familiares y
cuidadores respetando su dignidad y las necesidades especificas e individuales de cada uno.
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2. UNIVERSALIDAD y EQUIDAD. Atendemos a las personas independientemente de su raza, sexo,
creencia, orientacion politica u otras condiciones, procurando alcanzar la universalidad y equidad
en el acceso a los cuidados paliativos.

3. COORDINACION. Todas las acciones de PORQUEVIVEN procuran la promocién de la creacién de
servicios publicos de cuidados paliativos pediatricos y la coordinacién con los mismos, asegurando
intervenciones que responden al plan de cuidados mds adecuado para cada persona y la mejor
optimizacidén de los recursos disponibles.

4. TRABAJO EN EQUIPO. Los profesionales, voluntarios y miembros del Organo de Gobierno de
PORQUEVIVEN trabajan respetando a todos los miembros del equipo, ya que cada uno aporta
valores Utiles en el cuidado de las personas, y se comprometen con el cuidado mutuo, como medio
para afrontar y superar el impacto emocional de la realidad vivida cada dia en nuestras acciones.

5. INCIDENCIA y SENSIBILIZACION. Todos los profesionales, voluntarios y miembros del Organo de
Gobierno de PORQUEVIVEN son agentes de cambio y transformacidn social para visibilizar los
cuidados paliativos pediatricos y a las personas que los necesitan, a través de acciones de
comunicacion en las que se muestren las necesidades de las familias y las acciones mds adecuadas
para su cuidado y se denuncie, cuando sea necesario, la falta e inequidad de los recursos existentes.

6. INDEPENDENCIA y TRANSPARENCIA. La Fundacién establece sus programas y prioridades
operativas de acuerdo a su misién y principios esenciales de atencion, ajenos a intereses politicos,
religiosos, econdmicos o de otra indole que limiten su independencia, cuidando continuamente la
transparencia en todas nuestras acciones, tanto en referencia a la informacién sobre las mismas,
como en el uso y justificacion de los recursos disponibles y utilizados.

Articulo lll. Pautas de conducta y derechos de los usuarios

Basandose en los conceptos y valores enunciados en los articulos anteriores, la actuacion de todos
los implicados debe responder a las siguientes pautas de conducta:

- Respetar la Declaracion Universal de Derechos Humanos y especificamente los derechos de la
infancia.

- Evitar conductas excluyentes o discriminatorias de cualquier tipo, especialmente de las personas
en situacion de vulnerabilidad.

- Respetar, especificamente, la dignidad de las personas con discapacidad de cualquier tipo,
rechazando conductas excluyentes o discriminatorias.

- Considerar el logro de la Agenda 2030 de Objetivos de Desarrollo Sostenible.
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- Cumplir estrictamente con la legalidad vigente, tanto del pais, como a nivel internacional.

- Respetarlas normas nacionales e internacionales de trabajo y voluntariado, considerando:

Igualdad de oportunidades y no discriminacién por razones de género ni de otro tipo.
Desarrollo profesional y personal.

Entorno de trabajo seguro.

Adecuado uso de los recursos.

Proteccién del derecho a la propiedad intelectual e industrial.
- Respetar el medio ambiente.
- Confidencialidad de la informacién y proteccién de los datos personales.

- Actuar con independencia y autonomia de intereses politicos, religiosos, econdmicos o de
cualquier otro tipo, evitando cualquier animo de lucro del tipo que sea.

- Responsabilidad y rigor en la consecucién de los fines de la Fundacion a través de una

planificacidon y optimizacién de recursos, rendicion de cuentas, veracidad de la informacién y
transparencia.

Decalogo de derechos del usuario

Todos los usuarios de Fundacién PORQUEVIVEN gozardn de los derechos indicados en la Ley
11/2002, de 18 de diciembre, de Ordenacién de la Actividad de los Centros y Servicios de Accidn
Social y de Mejora de la Calidad en la Prestacion de los Servicios Sociales de la Comunidad de
Madrid, que en su Articulo 14 incluye el “Decdlogo de Derechos del Usuario de Centros de Servicios
Sociales y/o Servicios de Accion Social”, con los siguientes puntos:

1. Toda persona como usuario de los Centros y Servicios a que hace referencia esta Ley gozara de
los derechos contenidos en el Decdlogo que se recoge a continuacion, sin perjuicio de cualquier
otro que pueda corresponderle:

1. A acceder a los Centros o Servicios sin discriminacion por razén de sexo, raza, religion,
ideologia o cualquier otra condicion o circunstancia personal o social.
2. Aacceder, permanecery cesar en la utilizacidn del Servicio o Centro por voluntad propia.

3. A un programa de intervencién individual definido y realizado con la participacion y el
conocimiento del usuario.

4. Ala maximaintimidad personal y a la proteccién de la propia imagen. Al secreto profesional
de su historia sanitaria y social y a la proteccién de sus datos personales.

5. Aparticipar en las actividades que se desarrollen en el Centro o Servicio.
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6. A asociarse al objeto de favorecer su participacidon en la programacién y desarrollo de las
actividades y para la defensa de sus derechos.

7. Apresentarreclamacionesy sugerencias.

8. Alainformacion contenida en su expediente personal, a conocer el precio de los servicios
gue recibe y en general toda aquella informacién que requiera como usuario.

9. A mantenerrelaciones interpersonales, incluido el derecho a recibir visitas.

10. A recibir los servicios que se presten en el Centro o Servicio de acuerdo con su programa de
intervencion social, asi como a una adecuada coordinacién con otros sistemas afines, como
el sociosanitario, educativo, de empleo, y aquellos otros que puedan confluir con los
servicios sociales en dreas concretas de la intervencion personalizada.

2. El ejercicio de los derechos sefialados en los apartados 2, 5y 9 podrdn ser objeto de limitaciones
en virtud de resolucidon administrativa o judicial.

3. El Decdlogo de Derechos del Usuario deberd estar expuesto en lugar visible en los centros y
servicios de accion social. En el caso de los servicios prestados en el domicilio del usuario, se le
facilitara a este el Decédlogo de Derechos. (Redaccién dada a este apartado por la Ley 8/2009, de
21 de diciembre).

Articulo IV. Politicas y protocolos internos

En el cumplimiento de este cddigo ético, los miembros de la Fundacién deben conocer y aplicar la
normativa interna de la Fundacion, especialmente en lo referente a:

Criterios de seleccion de proyectos y contrapartes.

- Politica de prevencién de conflictos de intereses.

- Politica de seleccidn de entidades colaboradoras.

- Politica de aprobacién de gastos y seleccion de proveedores.

- Politica proteccion de menores y personas en situacién de vulnerabilidad.

Articulo V. Difusién y cumplimiento del Cédigo Etico

Todos los integrantes de la Fundacidn estdn obligados a conocer y cumplir este Cédigo, asi como las
modificaciones del mismo que se puedan aprobar, y a respetar los valores y principios en los que se
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basa, desde el momento de su incorporacién y durante toda su trayectoria, sea como profesional,

voluntario o miembro del Organo de Gobierno.

A estos efectos la Fundacion se asegurara de la distribucion del Cédigo entre todos los integrantes
y se publicara en los canales de comunicacidon interna y externa de la Fundacién.

Asi mismo, la Fundacion entregara este CAodigo a todas las entidades colaboradoras y proveedores
con los que establezca convenios o contratos, para asegurar su conocimiento y compromiso con sus
principios y valores como condicién para mantenery renovar cualquier tipo de colaboracion.

Articulo VI. Incumplimiento

Toda persona incluida en el &mbito de aplicacién del Cédigo Etico tiene la obligaciéon de denunciar
internamente cualquier hecho del que tenga conocimiento contrario al mismo, o contrario a la Ley,
que se haya cometido en relacién con la Fundacidn.

Los incumplimientos de este Codigo Etico que pudieran darse deben ser comunicados siguiendo el
procedimiento de Fundacién PorqueViven para recibir, investigar y gestionar denuncias, que estd
publicado en la web de |la entidad, para asegurar su analisisy, en su caso, ser sancionado de acuerdo
con los contratos, convenios y normativa vigente.

Cuando las denuncias no sean formuladas de manera andénima, se trataran con la mas absoluta
confidencialidad y siguiendo estrictos protocolos de proteccion al denunciante.

Articulo VII. Vigencia

Este Codigo queda sujeto a las eventuales revisiones y actualizaciones que puedan aprobarse a la
vista de la experiencia de la Fundacion en su aplicacidn, Las revisiones y actualizaciones seran
debidamente comunicadas a todos los interesados.

Entrada en vigor

Este CAdigo Etico entra en vigor en junio de 2024, después de su aprobacion por parte del Organo
de Gobierno de la Fundacién.

Fdo. VeBe
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