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1 LA ESCLEROSIS MULTIPLE

La Esclerosis MUltiple (EM) es una enfermedad autoinmune, cronica y
degenerativa del sistema nervioso central, que incluye el cerebro, la
meédula espinal y los nervios dpticos.

Se caracteriza por la pérdida progresiva de la mielina provocando que
los impulsos nerviosos se interrumpan de forma periddica o incluso
definitivamente.

Potencialmente discapacitante, afecta principalmente a adultos
jovenes entre 20 y 40 anos con una mayor prevalencia entre las mujeres.

No tiene tratamiento curativo, requiriendo de equipos de profesionales
multidisciplinares, tanto de la salud como de los aspectos sociales,
emocionales y psicolégicos para el mantenimiento de la calidad de
vida.

Es una enfermedad irreversible que desencadena en el 80% de los casos
una discapacidad del individuo.

La sinfomatologia puede variar de un individuo a otro, por ello se la
conoce como la ‘“enfermedad de Ilas mil caras”, pero las
manifestaciones clinicas mds relevantes son:

A nivel fisico: fatiga, trastornos motores, alteraciones visuales,
problemas en la funcidn sexual

A nivel neuropsicologico: detferioro cognitivo, dificultades de
concentracidén, razonamiento, memoria.

A nivel emocional: depresion y ansiedad.

Cada cinco minutos se diagnostica un nuevo caso de EM en el mundo
(Federacion Internacional de Esclerosis Multiple, 2020). Segun la Ultima
actualizacion de prevalencia e incidencia de la EM a nivel mundial,
aportada por la tercera edicidon del Atlas de la Esclerosis MUltiple (2020),
hay 2.800.000 personas con EM, 1 de cada 3.000 personas en el mundo
tiene EM vy, en los paises con mayor prevalencia, esta cifra asciende a 1
de cada 300 personas. Asimismo, el promedio de diagndstico a nivel
mundial es de 32 anos. En nuestro pais, 1 de cada 800 personas tiene EM
y la incidencia es de 4,2 nuevos casos anuales por 100.000 habitantes, o
que se fraduce en 158 nuevos diagndsticos cada mes, de los cuales el
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75 % son mujeres (Federacion Internacional de Esclerosis MUltiple, 2020).
Un buen nUmero de estudios epidemioldgicos llevados a cabo en
Espana confirman que nuestro pais es una regidn de prevalencia
media-alta de EM. El aumento de prevalencia se ha producido de
manera paulatina a lo largo de las Ultimas décadas y ha ocurrido
eminentemente a expensas de un mayor nUmero de casos en mujeres

Asi, en Espana, unas 55.000 personas conviven con la enfermedad,
aproximadamente 4.200 se encuentran en Casfilla y Ledn (SACYL, 2022).
No obstante, no existe un registro oficial que contabilice todos los casos
y los servicios de neurologia de las distintas dreas de salud, consideran
que este dato estd por debajo en casi un 50% si fenemos en cuenta las
historias clinicas abiertas en la actualidad.

2 PRESENTACION DE LA FEDERACION Y SUS ENTIDADES

La Federacion de Asociaciones de Castilla y Ledn (FACALEM) tiene
aun una breve trayectoria. Se inscribe en Salamanca en marzo de 2005
y ha ido paulatinamente aglutinando a todo el tejido asociativo que
trabaja activamente en la mejora de la calidad de vida de las personas
con esclerosis multiple en la comunidad auténoma.

Desde paradigmas de intervencion que en su proyeccion exterior se
enmarcarian en el frabajo en red y que en la atencion a las personas
han evolucionado hacia la atencién integral cenfrada en la persona
(AICP), despliega acciones que reunen el consenso de todos sus
integrantes.

Prestadora de apoyo y asesoramiento fécnico a sus miembros,
interlocutora frente a administraciones publicas e instituciones de
dmbito autondmico, ha querido siempre preservar y proteger una
atencion de cercania vinculada al territorio, a los espacios de
proximidad de las personas que conforman su masa social. Este
planteamiento estratégico dibuja una Federacién con una profunda
concepcion humanista. Desde esta concepcidon se recoge en este
documento el comportamiento esperado en todos aquellos agentes
gue integran el funcionamiento de la Federacion y sus 12 entfidades
miembros: ADEMA (Asociacion abulense de esclerosis multiple), AREM
(Asociacion Ribera de Duero de esclerosis multiple), ASILDEM
(Asociacion Sil de esclerosis multiple), ASBEM (Asociaciéon burgalesa de
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esclerosis multiple), ASGEM (Asociacion segoviana de esclerosis
multiple), ASOEM (Asociacion soriana de esclerosis multiple), ASDEM
(Asociacion salmantina de esclerosis multiple), AZDEM (Asociacion
zamorana de esclerosis mulfiple) AFAEM (Asociacion de familiares y
afectados de esclerosis multiple), EM Ledn (Esclerosis MUlfiple Ledn), EM
Palencia (Esclerosis multiple Palencia) y EMVALLADOLID (Esclerosis
mulfiple Valladolid).

3JUSTIFICACION DE LA NECESIDAD DE UN CODIGO
ETICO

La misidon de la FACALEM es divulgar y reivindicar una mejora en los sistemas de
atencion a afectados de esclerosis multiple y sus familias desde una
perspectiva integral y comun en toda la regidn castellano y leonesa. A su vez
se propone seguir ejerciendo la portavocia de cuantas cuestiones le
demanden sus miembros frente a las administraciones puUblicas, organizaciones
privadas, instituciones afines del tercer sector, etc. desde el respeto a las
caracteristicas y circunstancias Unicas de cada una de las asociaciones que la
integran.

La manera de cumplir la misma, por los distintos actores y agentes que
intervienen, es tan diversa y variada como lo es el perfil de los diagnosticados,
la sinftomatologia y su caprichosa evolucion.

La heterogeneidad a la que hemos aludido podemos llevarla también al
dmbito de la intervencién. Hay muchas férmulas para alcanzar los objetivos,
distintos procedimientos, paradigmas diversos, técnicas y herramientas
adaptadas a cada realidad, tantas como diversidad de personas con
esclerosis multiple y como diversas son también sus necesidades, demandas
y/o expectativas. Sin embargo, todas las acciones a desarrollar, todos los
comportamientos personales y organizativos deben confluir a un mismo fin
puesto que hay una Unica Mision.

La definicibn y el mantenimiento constante de un sistema de valores
compartido que, de sentido y significado a todas las actuaciones, colocando
a la persona y la igualdad de oportunidades en el centro, se incorpora como
planteamiento ideoldgico filoséfico. Abarca no solo la lucha por la promocién
de los derechos sanitarios, sociales, educativos, laborales y econdmicos, sino
también los derechos civiles, politicos y culturales de los sujetos a los que
dirigimos nuestra accion. Estos valores deben llevarse a 3 dreas: a la persona
con esclerosis multiple, a su entorno (familia, amigos, companeros de
trabajo...) y al propio movimiento asociativo.
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La asuncidn de este sistema de valores se materializa en este Cddigo que
marca una hoja de ruta para alcanzar los fines institucionales que estan en
permanente revisibon como permanente es la evolucidn de la realidad.
Resultado de la participacion y sometido a la aprobacion de los distintos
dmbitos presentes en la Federacidén, nace con vocacion de ser abierto vy
dindmico, cuestionado y modificado desde la escucha activa de los distintos
agentes que forman parte de las entidades que integran la Federacion.

4OBJETIVOS Y ALCANCE DEL CODIGO ETICO

El Cdédigo recoge los valores y normas que deben servir de guia en la
conducta de las distintas personas y organizaciones que integran la
Federacién con independencia del papel que desempenen en la misma.

Los objetivos se concretan en:

e |dentificar los valores fundamentales en los que se basa la actividad de
la FACALEM vy sus entidades adheridas.

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

e Ayudar a los distintos intervinientes a hacer frente y resolver dilemas
éticos que puedan presentarse

e Proporcionar a la sociedad en general informacién sobre las normas
éticas de la FACALEM para en su caso poder pedir responsabilidades
ante el incumplimiento de las mismas.

e Implantar la cultura de la calidad y aportar motivaciéon al desempeno
profesional adecuado.

e Impulsar el sentido de pertenencia y la cohesion de toda la
organizacion.

Los valores que deben sustentar los mismos y que se han seleccionado como
mds importantes son:

e Respecto ala persona con esclerosis multiple: Libertad, participacion e
igualdad

e Respecto asu familia y/o entorno: Respeto, solidaridad y compromiso

e Respecto a la FACALEM vy sus entidades miembros: Igualdad,
responsabilidad, justicia, compromiso, honestidad y valentia.
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5CATALOGO DE COMPORTAMIENTOS ETICOS
DERIVADOS

A continuacién, se muestra un conjunto, no exhaustivo, de comportamientos
que orientados por los valores anteriormente apuntados que constituyen en
guias de conducta tanto a nivel organizacional y directivo como profesional,
incorporando como colaboradores necesarios el voluntariado y las familias.

La FACALEM vy sus entidades mimbro:

S.1.A NIVEL ORGANIZACIONAL
1. Dispondrdn de los medios necesarios para que cada persona,
con independencia de sus circunstancias y capacidades, pueda
expresar por si misma y con libertad sus quejas, deseos, necesidades,
aspiraciones y creencias.

2. Velardn por una atencion personalizada, individualizada y de calidad
tanto a la persona como a su familia huyendo de respuestas
estereotipadas y desde el plan de vida de cada persona.

3. Garantizardn siempre el derecho a la intimidad de la persona,
especialmente en el dmbito institucional.

4. Garantizardn la confidencialidad de la informacion en el ejercicio
profesional e informardn siempre previamente a la propia persona o a la
familia del uso que pudiera hacerse de la misma.

5. Promocionardn y apoyardn toda accidn que garantice el
mantenimiento de la calidad de vida y el acceso a los apoyos
necesarios en el dmbito familiar, escolar, laboral, de vivienda, de ocio o
de la vida social en general.

6. Eliminardn barreras de todo tipo (fisicas, sociales, de comunicacion...) y
contardn con edificios, instalaciones y equipamientos que cumplan los
estdndares generales y que ademds sean confortables y agradables.

7. Velardn porque nunca puedan justificarse discriminaciones hacia las
personas con esclerosis multiple y sus familias garantizando y respetando
el disfrute de todos sus derechos sin distincion de raza, etnia, lengua,
religion, cultura de procedencia, situacidon migratoria, social, posicion
econdmica o cualquier otra circunstancia.

8. Apoyardn a cada afectado y su familia en la gestion de su situacion
para lograr un entorno adecuado, orientando las acciones hacia la
prestacion de apoyos especificos desde la informacién, el
asesoramiento, la formacién y el acompanamiento.
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5.2
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Velardan por el estimulo de la autoestima y la autodeterminacion de
todas las personas atendidas y su entorno.

Reconocerdn a las personas y los miembros de su entorno como
impulsoras del asociacionismo, velando y reforzando su participacion y
presencia en todas las estructuras conforme se establezca
estatutariomente.

Estardn atentas a ofrecer la respuesta adecuada a las necesidades
reales no cubiertas de las personas con esclerosis multiple y su entorno,
evitando producir con su accién duplicidad en los servicios ofrecidos y
desechando férmulas con objetivos mercantilistas.

Gestionardn sus servicios con competencia, aplicando criterios de
eficiencia y calidad como exigencia moral.

Los servicios ofrecidos se orientardn siempre hacia la consecucion de
una mayor autonomia de sus usuarios, contando con su participacion y
evitando la creacion o el mantenimiento de situaciones de
dependencia.

Entenderdn la formacidn como un deber derivado de su compromiso
hacia la persona con esclerosis multiple, ofreciendo cuantas acciones
formativas se consideren necesarias y demandando su participaciéon en
aguéllas que consideren interesantes para el desempeno de su
actividad.

LA JUNTA DIRECTIVA DE LA FEDERACION, constituida por miembros
activos de las juntas directivas de las asociaciones miembro y por tanto

con responsabilidad en sus correspondientes enfidades:

1.

Serd responsabilidad de las Juntas Directivas de las enfidades miemibro
de la FACALEM la aplicaciéon de estos principios y normas éticas en su
configuracion, en las relaciones que éstas establezcan con ofras
organizaciones tanto publicas como privadas, asi como en su prdctica
diaria a través de la accidén de todo su equipo humano: familiares,
técnicos, profesionales, personal voluntario e incluso las propias
personas con esclerosis multiple

Orientardn la actividad hacia el bien comiUn de sus asociados y en
ningun caso en funcién de sus intereses particulares.

Creardn los sistemas y procedimientos necesarios para que nadie, ni de
ninguna manera posible, se pueda utilizar con interés de lucro personal,
de forma directa o indirecta, los recursos econdmicos que se manejen,
creando cuando sea posible, sistemas sencillos de contabilidad y de
control econdmico.

Creardn los protocolos necesarios para regularizar los procesos de
contratacién de personal, preservando la claridad, fransparencia e
imparcialidad, evitando situaciones de nepotismo.

Serdn también austeras en aplicacién de los medios de que dispongan,
evitando el despilfarro y la mala utilizacién de los mismos.

Aprobado en Valladolid el 29 de abril de 2024 Cédigo Etico y de comportamiento 7



¢ Lﬂ(.m_(m Cddigo ético y de conducta

o~ Tadaraion da foocicione de Gsclernsis Miatliple

é.

9.

10.

de Gl y Leon
Velardn por la independencia de sus reivindicaciones en relaciéon con
grupos politicos, econdmicos o de cualquier ofra naturaleza, creando
normas de funcionamiento estatutarias que la garanticen.

Cuidardn los procesos participativos y creardn cuantos procedimientos
fueran necesarios para garantizar la participacion entre las que
destacan el daliento de liderazgos naturales y el estimulo del
voluntariado.

Establecerdn las condiciones organizativas necesarias que garanticen
un trato de dignidad y de respeto hacia las personas.

También se esforzardn en valorar y velar por el nivel de satisfaccion de
los asociados y sus familias, profesionales y voluntarios, asi como por el
grado de adhesidon de todos ellos al proyecto asociativo de mejorar la
calidad de vida de las personas con esclerosis multiple y la de sus
familias.

Establecerdn procedimientos de comunicacion eficaces y fluidas con
los profesionales, aceptando de buen grado sus criticas y sugerencias.

5.3. LOS PROFESIONALES (en observancia de sus respectivos Cédigos

Deontoldgicos) Y LOS VOLUNTARIOS

Ejecutardn acciones que favorezcan y fomenten la capacidad de
eleccioén, de toma de decisiones, de establecimiento de planes y metas
personales de autonomia y, en general, de cualquier otro componente
de la autodeterminacion.

Facilitardn a cada persona la informacién y comprensién acerca del
funcionamiento de los servicios y otras actuaciones.

Deben denunciar situaciones de injusticia manifiesta, malos tratos o
tratos vejatorios y cualquier otra accidon que conlleve el incumplimiento
de este Cédigo Etico.

Han de actuar y garantizar que se actie con la persona mediante un
trato digno y respetuoso en todo momento.

Fomentardn siempre la autoestima de la persona y su reconocimiento
social, con independencia de los logros, de su productividad social o de
las dificultades que manifieste.

Se comprometerdn en la accion social y politica institucional que
busque garantizar que toda persona y su entorno tenga un acceso
igual a los recursos sociales, servicios de apoyo y oporfunidades que
requieran para satisfacer sus necesidades y especialmente en aquellas
circunstancias de especial vulnerabilidad.

Proporcionardn servicios de apoyo a los destinatarios de su intervencion
y facilitardn canales para fomentar la ayuda mutua entre pacientes y
entre las familias en la misma situacion.
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.
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Formardn y educardn de manera individualizada y grupal en su caso,
favoreciendo su implicacion en la elaboracion y diseno de los
programas de intervencion que les afecten.

Apoyardn a cada persona y familia en la aceptacion de la enfermedad
con el objetivo de lograr un entorno que permita mantener el maximo
de sus capacidades.

Deberdn entender su labor poniendo en el centro a la persona con
esclerosis multiple y su familia, teniendo como referente obligado vy
Ultimo de su actuacion la mejora de su calidad de vida.

Desarrollaran su actividad profesional desde el respeto y solidaridad
hacia las personas y familias con las que se relacionen, sin hacer
distinciones de trato basadas en criterios de simpatia o posicién, ajenas
y distintas a las derivadas de criterios técnicos o profesionales.
Entenderdn la formacién como un deber derivado de su compromiso
hacia la persona con esclerosis multiple, participando en cuantas
acciones formativas se consideren necesarias para el desempeno de su
actividad.

Respetardn los valores y principios defendidos por la institucion donde
presten sus servicios, colaborando eficazmente en la realizacion
prdctica de las normas de funcionamiento correspondientes.

Aplicardn  en las operaciones econdmicas mecanismos de
tfransparencia y control evitando el lucro directo o indirecto de
familiares y/o amigos.

Evitardn la subcontratacién de bienes, servicios o lineas de negocio a
desarrollar en sus centros o servicios, que pudieran producir lucro directa
o indirectamente a familiares y/o amigos.

Mantendrdn una actitud de empatia con los usuarios, de permanente
escucha y observacion, a fin de ponerse en su lugar y conocer asi mejor
sus necesidades, expectativas y deseos.

Apoyardn a sus clientes en el ejercicio de su derecho de formular quejas
O sugerencias.

Mantendrdn una actitud permanente de cooperacién y de trabajo en
equipo con los demds profesionales.

Estardn atentos para sugerir cualquier mejora que se pueda aportar en
los procesos de prestacion de apoyos que anadan valor al objetivo de
mejorar calidad de vida.
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