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Introducció

La Fundació La Nineta dels Ulls treballa amb l’objectiu
principal de millorar la qualitat de vida de les famílies i
pacients afectats pel retinoblastoma, una malaltia
minoritària que impacta de manera emocional, social i
mèdica. El nostre codi ètic defineix els principis i valors que
regeixen la nostra acció, garantint la transparència, la
responsabilitat i el compromís amb les persones a qui ens
dirigim.
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1. Missió i valors
La missió de la Fundació és potenciar la recerca en
retinoblastoma i donar-lo a conèixer, per millorar la qualitat
de vida dels pacients i les seves famílies.. Els nostres valors
fonamentals són:

DETERMINACIÓ en impulsar la investigació del
retinoblastoma.

 TRANSPARÈNCIA en la gestió dels recursos obtinguts.

 TREBALL EN XARXA amb altres entitats.
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2. Principis d'actuació

Responsabilitat: Cada acció que prenem està dirigida a
garantir el benestar dels pacients i famílies. Actuem amb
rigor i professionalitat en la gestió dels nostres recursos.

Transparència: Oferim informació clara sobre els nostres
projectes, activitats i finances. Les nostres decisions són
comunicades de manera oberta i accessible.

No discriminació: Assegurem que totes les persones són
tractades amb igualtat i respecte, sense distinció per raó
gènere, raça, origen, religió o condició econòmica.
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3. Compromís amb la
igualtat

Pla d'igualtat: Impulsem la igualtat d'oportunitats tant
entre els nostres treballadors com entre els voluntaris.
Cap persona serà discriminada per raó de gènere, origen
o qualsevol altra condició.

Entorn inclusiu: Fomentem un entorn on totes les
persones, independentment de la seva diversitat, se
sentin valorades i respectades, assegurant la igualtat en
totes les nostres activitats.
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4. Relació amb pacients i
famílies

Atenció personalitzada: Garantim una atenció basada
en les necessitats individuals de cada família i pacient,
adaptant-nos a les seves circumstàncies específiques.

Suport emocional: La nostra prioritat és proporcionar un
entorn segur i emocionalment sensible, on les famílies
afectades puguin rebre el suport que necessiten per
afrontar la malaltia.

Confidencialitat: Protegim la privacitat i la dignitat de
totes les persones a qui atenem, complint amb la
normativa de protecció de dades i respectant la seva
confidencialitat en tot moment.
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5. Relació amb els
voluntaris

Formació i desenvolupament: Oferim als nostres
voluntaris la formació necessària per comprendre la
realitat dels pacients amb retinoblastoma i com
proporcionar-los suport emocional de qualitat.

Participació activa: Fomentem la implicació dels
voluntaris en el desenvolupament dels projectes de la
fundació, respectant la seva aportació i integrant-los en
la nostra estructura organitzativa.

Reconeixement: Valorem i reconeixem de manera
contínua el treball dels voluntaris, tant de manera formal
com informal, destacant la seva contribució a la millora
de la vida dels pacients.
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6. Protecció de dades i
confidencialitat

Compliment de la normativa: Assegurem el compliment
estricte de la normativa vigent en matèria de protecció de
dades (RGPD), garantint la confidencialitat i seguretat de
la informació dels pacients, famílies, voluntaris i
col·laboradors.

Gestió ètica de la informació: Fem ús de les dades
personals exclusivament per a les finalitats per a les
quals han estat recollides, amb el consentiment explícit
dels afectats.
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7. Transparència i rendició
de comptes

Informació oberta i accessible: Publiquem anualment la
memòria d’activitats i el compte de resultats, detallant les
accions realitzades, els fons recaptats i la seva destinació.
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8. Relacions amb els
col·laboradors i donants

Col·laboració honesta i oberta: Les nostres relacions
amb els donants i col·laboradors es basen en la
confiança mútua. Oferim informació clara sobre com es
fan servir els recursos aportats.

Gratitud i reconeixement: Agraïm públicament el suport
de donants i col·laboradors, reconeixent el seu paper
fonamental en la nostra tasca.
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9. Compromís amb la
investigació i
sensibilització

Investigació: Impulsem i recolzem la investigació
científica sobre el retinoblastoma, amb l’objectiu de
millorar els tractaments i augmentar l’esperança i la
qualitat de vida dels pacients.

Sensibilització: Treballem per augmentar la consciència
social sobre la realitat dels pacients amb retinoblastoma i
les seves famílies, fent difusió de la malaltia i les seves
necessitats.
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10. Seguiment i revisió del
codi ètic

Comissió de seguiment: La Fundació compta amb una
comissió encarregada de revisar l’aplicació del codi ètic i
proposar millores contínues.

Actualització contínua: Revisem periòdicament el codi
ètic per adaptar-lo als canvis socials, legals i
organitzatius, garantint que continua reflectint els valors
de la fundació i les necessitats dels pacients i les seves
famílies.
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www.fundaciolaninetadelsulls.org


