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INTRODUCCION.

Hemos creido necesario concretar nuestros valores en un Cédigo Etico que recoja nuestra
forma de proceder en la actividad diaria, y al que puedan acogerse todas aquellas
organizaciones de EME que asi lo deseen.

Con este Codigo Etico queremos crear un marco de relaciones transparentes con nuestros
interlocutores, asi como dejar constancia de la actuacidn de nuestros representantes.

1. FINANCIACION.

Nuestra organizacidn, en consonancia con sus valores, sélo acepta fondos para actividades que
sean coherentes con su misidén y objetivos. Las relaciones de colaboracion con empresas u
otras entidades de cardacter privado respetaran los valores de independencia, transparencia y
eficacia, entre otros, valores todos ellos que caracterizan nuestro trabajo.

Nuestra entidad estd comprometida con la transparencia y las buenas practicas por lo que
permanece abierta de forma honesta y transparente en todo momento. Nuestras cuentas y
colaboradores pueden consultarse en nuestra pagina web, asi como en nuestra memoria de
actividades. Las entidades que nos financian pueden ser identificadas, tanto por razones de
transparencia, como de reconocimiento publico a su labor de apoyo a nuestra organizacion.

1.1 Financiacién para proyectos

Los fondos o patrocinios para el desarrollo de los distintos proyectos son aceptados, siempre y
cuando no se impongan por las entidades que los facilitan condiciones de ningun tipo ni al
disefo, ni a la realizacién del proyecto, garantizandose de este modo la independencia total de
la organizacion. Los resultados de los proyectos no podran ser utilizados o citados por el
financiador sin el permiso previo y por escrito de la organizacion, y siempre habrd de
publicitarse la indicaciéon de la autoria y titularidad de nuestra entidad. En el caso de
companias nunca podra utilizarse el proyecto desarrollado para promover la venta de un
producto sanitario especifico.



Esdero Si
Maltiple
a2 Spana

1.2 Financiacién para eventos

EME puede aceptar fondos, patrocinio o asistencia en especie para sus eventos. En proyectos o
eventos de caracter mas estratégico para EME, la financiacion debera provenir a ser posible de
mas de una fuente para no generar una relacién de dependencia, monopatrocinador o
vinculacion especial con un mismo financiador.

Los patrocinadores no deben ejercer ningin control sobre el contenido del programa o la
eleccion de los oradores.

1.3 Financiacién de las actividades de comunicacion.

EME hace publico los nombres de los patrocinadores que apoyan su sitio web o materiales que
se editen. Los logos de los patrocinadores seran de un tamafio modesto para evitar ser
percibidos como un anuncio.

1.4 Participacion en sitios web, publicaciones o folletos de la industria.

EME no aceptara ser financiada para actividades destinadas a promover el uso de un producto
y / o servicio, teniendo el deber de garantizar que ningun tratamiento pueda ser percibido
como recomendado por nuestra organizacion. Si podemos contribuir a la producciéon de
material relacionado con la divulgacion o conocimiento sobre la Esclerosis Mdltiple.

1.5. Relacién con donantes privados.

EME velara para que la procedencia de las donaciones que reciba no impida su libre actuacion
y no supongan obstdculo alguno para la consecucion de los objetivos que le son propios.
Respetard siempre la voluntad de los donantes en lo que se refiere al destino final de sus
fondos. Darad cumplimiento al derecho de éstos a recibir la correspondiente certificacion de la
donacioén.

1.6. Origen de los ingresos.

EME cuidara especialmente de que todos los ingresos que reciba cumplan con la normativa
vigente y que no tengan un origen ilicito o delictivo.

2. PARTICIPACION DE LAS ORGANIZACIONES DE PACIENTES EN ACTIVIDADES DE
FINANCIADORES.

En relacién con las actividades relacionadas con un producto, dispositivo o servicio sanitario,
comercializados por la industria de la salud o aun en desarrollo:
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2.1 Actividades promocionales relacionadas con medicamentos recetados no aprobados por el

SNS (Sistema Nacional de Salud) y ensayos clinicos.

EME puede colaborar con cualquier compaiia farmacéutica que haya desarrollado un
producto cuyo valor haya sido demostrado cientificamente, para que sea incorporado al
catdlogo de la sanidad publica.

También EME podréa solicitar informacion relativa a sus productos o ensayos clinicos. La
difusidn de los mismos se realizara conforme a las exigencias legales vigentes.

2.2. Actividades promocionales relacionadas con medicamentos recetados aprobados.

No se permite ninguna actividad de promocion relacionada con los medicamentos (recetados)
aprobados por la legislacién vigente de la UE y los respectivos cédigos de ética de la industria.
Como organizacion de pacientes ninguna de nuestras actividades puede estar asociada con
acciones promocionales.

EME es consciente de los posibles conflictos de interés y consecuencias de este tipo de
acciones y estamos comprometidos con nuestra propia razén de ser que es independiente de
otras organizaciones y esta exclusivamente centrada en el paciente, otorgandole el
protagonismo que merece.

A continuacidn, se facilita un listado con los tipos de actividades que pueden considerarse
promocionales y que por tanto podrian causar un conflicto de intereses:

e Difusion de informacién desequilibrada, no validada o parcial sobre un producto / servicio
qgue es producido, comercializado o proporcionado por una empresa, financiadora o no de
nuestra organizacion.

¢ Posicionarse sobre la comunicacidn corporativa de una empresa a favor o en contra de un
producto.

e Participar como ponente / participante en un evento de empresa para el lanzamiento de un
producto.

e Participar en una reunién “ad hoc” patrocinada por una sola empresa para informar sobre
sus productos.

e Aparecer en materiales promocionales para un determinado producto de la empresa (por
ejemplo, folletos sobre un medicamento especifico o para testificar como un "consumidor" de
esa medicina), salvo que la informacién de contacto de EME se haga constar en una seccion
aparte y bien diferenciada de la promocién del producto.
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2.3. Aval o patrocinio de determinadas actividades.

EME podra patrocinar determinadas actividades con el objetivo de acreditar su valor cientifico
y siempre con total independencia de los aspectos organizativos y financieros de la actividad.
En todo caso y tal como se ha expuesto en el anterior punto, EME declinara el patrocinio de
actividades cuyo contenido esté dirigido a la promocién comercial de farmacos o productos
sanitarios de prescripcién médica (equipos, software o similares).

Podran ser objeto de aval o patrocinio institucional de EME las siguientes actividades:

e Congresos, reuniones y simposios propios, de sus asociadas o de otras instituciones o
empresas cuyos contenidos estén directamente relacionados con nuestros objetivos.

® Proyectos de investigacion.
e Declaraciones o Manifiestos a los que EME desee adherirse.
e Libros, monografias, documentos de consenso o guias diagndstico-terapéuticas.

e Software, web, blogs, apps, videos, etc. relacionadas con las enfermedades crénicas.

Cualquier otro proyecto o actividad de interés para los pacientes.

La concesidn del patrocinio no implica ningln tipo de compensacidon econdmica a favor de la
EME por parte de los peticionarios. Podra no obstante ser requerida dicha compensacion
econdmica cuando los peticionarios pretendan usar recursos de EME salvo que se trata de
entidades colaboradoras o asociadas a EME.

2.4 Comunicados de prensa de la industria.

e EME y sus representantes se negaran a participar en comunicados de prensa de la industria
relacionados con un producto comercializado o un producto en desarrollo.

¢ Si EME siente la necesidad de comunicar a los medios alguna informacién acerca de un
producto publicara su propio comunicado de prensa.

e Si una empresa cita la opinién de nuestra entidad o se refiere a los materiales de
comunicacion (revistas, publicaciones, sitio web, etc.) por nosotros elaborados sin recabar
antes el permiso de la organizacién por escrito, se procedera a formalizar la oportuna queja a
la empresa mediante escrito notificado por carta certificada con copia a Farmaindustria y
adoptar, en su caso, las acciones convenientes para la proteccion de su imagen.

2.5 Participacién en conferencias o seminarios de la industria
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Si un representante de nuestra organizacion participa en un lanzamiento / promocion de un
producto, ninguna foto podra tomarse, publicarse o divulgarse de cualquier modo sin la
autorizacién previa y por escrito de la(s) persona(s) involucrada(s). Al objeto de evitar futuras
controversias, se exigird antes de celebrarse el evento la previa autorizacidon escrita del
representante que vaya a participar en el mismo.

2.6 Orientacién para la compensacion individual.

Existen varias situaciones en las que las personas que representan a nuestra organizacion
pueden recibir honorarios por su participacién en alguna actividad como, a titulo enunciativo y
no limitativo, las que se detallan a continuacion:

e Participacidn en una reunién o conferencia organizada por una propia empresa.
e Participacidn en una reunién o conferencia organizada por un tercero.

¢ Revisar los materiales de la industria, folletos, protocolos, etc.

¢ Consultoria sobre politica, comités consultivos, etc.

El representante que perciba honorarios con motivo de alguna de estas actividades debera en
cualquier caso destinarlos a EME.

Esta es una practica habitual para los profesionales de la salud y puede llegar a serlo también
para la organizacidon como tal, quien también podra actuar en labores de asesoria/consultoria
y por ello, al igual que los profesionales, percibir honorarios por estas actividades. En cualquier
caso, nuestra politica es la de ser totalmente transparentes y publicar estas colaboraciones a
través de nuestras cuentas.

2.7 Campanas de concienciacion sobre enfermedades por la industria.

Las campanfas de concienciacidon sobre enfermedades pueden considerarse como una forma
indirecta de publicidad en algunos paises de la UE. Aunque estas campafias pueden beneficiar
a algunos pacientes o dar informacidn a la sociedad en general, consideramos que no es
prudente asociarnos a este tipo de campafias a menos que tengan el respaldo de las
autoridades publicas sanitarias o entidades como la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN),
SEDENE, REEM, etc..

Como organizacion debemos asegurarnos de que cualquier campafia de este tipo responda a
una necesidad de salud publica bien caracterizada, acordada y respaldada por la autoridad
nacional y/o de la comunidad donde se realice.
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2.7.1 Campaias de concienciacidn sobre enfermedades por parte de las organizaciones de
pacientes.

En el caso de que EME organice su propia campafia de concienciacién sobre un determinado
asunto, se exigird en todo caso que las fuentes de la informacidon divulgada estén validadas y
sean comercialmente independientes, debiéndose observar siempre los siguientes puntos:

e Verificar el origen y fiabilidad de la informacion.
e Citar la fuente de informacién validada.
e Mencionar a los profesionales de la salud/expertos independientes que se hayan consultado.

2.7.2 Dentro de la responsabilidad editorial de las empresas

Las organizaciones comerciales que deseen mencionar el nombre de EME en cualquier tipo de
material deberdn obtener con caracter previo autorizacion escrita y especifica para el material
concreto en el que se desea que aparezca el logotipo y/o su identidad corporativa.

PERSONA DE CONTACTO: las companiias farmacéuticas interesadas en interrelacionarse con
EME deberan designar una persona de contacto que no tenga relaciéon con el departamento
comercial de la Cia. Por ejemplo: departamento de relaciones con pacientes, relaciones
institucionales, ....

3. TRANSPARENCIA Y GESTION

EME deberd actuar en todo momento conforme a la ley. La gestidn serd responsable y leal,
buscando en todo momento el logro de los objetivos de la institucion. EME, como organizacion
al servicio de la sociedad, debe hacer publicas de la forma mas apropiada (web, etc..)
informacién periddica sobre sus lineas de actuacidn, programas, objetivos, forma de obtencidn
de recursos (con especial detalle en caso de ser de la industria farmacéutica), cantidad de los
mismos y composicion de sus érganos de gobierno. Asi mismo publicard anualmente una
memoria con informacién sobre sus actividades, programas, recursos y érganos de gobierno.

4. RELACION CON REPRESENTANTES INSTITUCIONALES Y PARTIDOS POLITICOS

EME es una organizacidn apolitica que tiene como objetivo trabajar a todos los niveles para
conseguir una mejor atencién de los pacientes en Espafia. Para ello mantiene reuniones
regulares con representantes institucionales y de grupos politicos con el fin de transmitir
nuestros objetivos y buscar alianzas de colaboracion.
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5 NORMAS DE CONDUCTA DE PERSONAL DIRECTIVO Y DE ORGANOS DE
REPRESENTACION DE LA ASOCIACION.

5.1. Etica: Las personas vinculadas a los dérganos de direccién y representacién de EME
actuaran con sujecion a las prescripciones de este Codigo y siempre con ética e integridad, y en
ningun caso desarrollardn actividades contrarias a los principios fundamentales o al
compromiso humanitario de la Institucién.

No podran utilizar el nombre, activos o recursos de EME en beneficio propio, ni con fines
privados, ni utilizar su condicién para la obtencién de privilegios ni beneficios. Tampoco
podran en ningun caso dar ni recibir cualquier tipo de comisidon o dadiva como consecuencia
de las actividades que desarrollen en la Institucion. Cuando en el desempefio de sus funciones
dispongan de recursos de la Institucion, los utilizardn de forma econdémica, austera, prudente y
discreta, evitando incurrir en gastos superfluos e innecesarios. A este respecto se
comprometen a viajar en clase turista y no business o cualquier otra que suponga un mayor
gasto para la organizacion.

5.2. Legalidad: Asimismo, cumpliran los Estatutos y todas las normas de la Institucién que se
dicten por los 6rganos competentes para ello y que les resulten de aplicacién en su ambito
especifico de actuacion.

5.3. Lealtad y buena fe: Ajustardn en todo momento su actuacion a los principios de buena fe,

lealtad y respeto para con la Institucién, érganos superiores y, en general, con todos los
profesionales al servicio de la Institucién y con todas las personas con las que se relacionen en
el ejercicio de su actividad. Comunicaran a EME con caracter previo a su efectividad, la
aceptacion de cualquier cargo o nombramiento ajenos a la Institucién que pueda condicionar
su compromiso ético con EME. La lealtad conlleva asimismo la sujecién al principio de
jerarquia y el compromiso de trasladar al drgano de gobierno o cargo directivo
inmediatamente superior cualquier irregularidad detectada en la direccién y gestion de EME.

5.4. Compromiso, eficiencia y participacidn: mantendran un compromiso activo y responsable

para lograr el cumplimiento de los objetivos marcados por la Institucién, actuando con
diligencia y eficiencia en el ejercicio de sus funciones. Esta conducta eficiente y diligente se
fundamenta en la asuncién de las facultades y deberes de recabar y obtener toda la
informacién necesaria para poder acomodar la propia actuacion a las exigencias que impone,
asi como alcanzar y mantener una formacion adecuada para el puesto desempefiado. De la
misma manera, la conducta eficiente y diligente de los Organos de Gobierno lleva implicita la
facultad y el deber de sus miembros de asistir a las reuniones que celebren dichos Organos, asi
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como cumplir los acuerdos que adopten y a no entorpecer las acciones por éstos acordadas, ni
a actuar en contra de los intereses de EME.

5.5. Abstencidn en caso de conflicto de intereses: Las personas vinculadas a EME actuaran

teniendo en cuenta los intereses prioritarios de la Institucidon y en el desarrollo de su funcién
se abstendran de intervenir en asuntos en los que la existencia de un vinculo significativo,
familiar, afectivo, profesional, comercial u andlogo pudiera comprometer su capacidad para
ejercer sus funciones con imparcialidad y en beneficio de los objetivos de la asociacién. En el
caso de existencia de un conflicto de intereses en el desarrollo de su funcidn, los miembros de
los Organos de Gobierno (Junta Directiva por ejemplo), informaran de esta circunstancia al
érgano al que pertenecen, a través de su Presidente, disponiendo este Organo lo que proceda
ante esta situacion. Asimismo, los cargos directivos, ante la existencia de un conflicto de
intereses en el desarrollo de su funcidn, informaran de esta circunstancia a sus superiores
jerdrquicos y en cualquier caso mediante un formulario de “declaracién responsable”.

5.6. Transparencia e integridad de la informacién: Las personas vinculadas a EME estan

obligadas a que la informacién de la que resulten responsables sea veraz y refleje de forma
integra y clara la realidad de las actuaciones realizadas.

5.7. Confidencialidad: Las personas vinculadas a EME se obligan a no revelar la informacidn

reservada a la que hayan tenido acceso con motivo de su actividad, incluso una vez dejen de
estar vinculadas a la Institucion. Igualmente asumen la obligacién de no hacer uso de la
informacién reservada para fines privados, obligacion que se extendera incluso una vez
terminada su relaciéon con EME.

5.8. Prohibicién de competencia desleal: Las personas vinculadas a la asociacién no realizaran

actos de competencia desleal, utilizando la informacion y conocimientos adquiridos en EME
para la realizacidn por cuenta propia o ajena y con fines lucrativos de actividades o servicios
llevados a cabo por la asociacién.

5.9.- Igualdad: Las actividades de las personas vinculadas a la asociacién no incurriran por
ningun motivo en discriminacion a otras personas o instituciones y, especialmente, por
motivos de salud, sexo, raza, edad, medios econdmicos, religién o ideologia.

6 NORMAS DE CONDUCTA DE LOS MIEMBROS DE COMITES ASESORES (CMA,
OTROS,..).

6.1. Etica: Las personas vinculadas a los comités asesores de EME actuaran con sujecion a las
prescripciones de este Cédigo y siempre con ética e integridad, y en ningun caso desarrollaran
actividades contrarias a los principios fundamentales o al compromiso humanitario de la
Institucion.
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No podran utilizar el nombre, activos o recursos de EME en beneficio propio ni con fines
privados, ni utilizar su condiciéon para la obtencién de privilegios ni beneficios. Tampoco
podran en ningun caso dar ni recibir cualquier tipo de comisidon o dddiva como consecuencia
de las actividades que desarrollen en la Institucion. Cuando en el desempefio de sus funciones
dispongan de recursos de la Institucidn, los utilizaran de forma econémica, austera, prudente y
discreta, evitando incurrir en gastos superfluos e innecesarios. A este respecto se
comprometen a viajar en clase turista y no business o cualquier otra que suponga un mayor
gasto para la organizacion.

6.2. Legalidad: Asimismo, cumpliran los Estatutos y todas las normas de la Institucién que se
dicten por los érganos competentes para ello y que les resulten de aplicacién en su ambito
especifico de actuacion.

6.3. Lealtad y buena fe: Ajustardan en todo momento su actuacion a los principios de buena fe,

lealtad y respeto para con la Institucién, érganos superiores y, en general, con todos los
profesionales al servicio de la Institucion.

6.4. Transparencia e integridad de la informacidn: Las personas miembros de comités asesores

de EME estan obligadas a que la informacion de la que resulten responsables sea veraz y
refleje de forma integra la realidad de las actuaciones realizadas.

6.5. Confidencialidad: Las personas vinculadas a EME se obligan a no revelar la informacidn

reservada a la que hayan tenido acceso con motivo de su actividad, incluso una vez dejen de
estar vinculadas a la Institucion. Igualmente asumen la obligacién de no hacer uso de la
informacién reservada para fines privados, obligacion que se extendera incluso una vez
terminada su relaciéon con EME.

6.6. lgualdad: Las actividades de las personas vinculadas a los comités asesores no incurriran
por ningun motivo en discriminacion a otras personas o instituciones y, especialmente, por
motivos de salud, sexo, raza, edad, medios econdmicos, religién o ideologia.

7 TRABAJADORES DE ESCLEROSIS MULTIPLE ESPANA.

Los trabajadores de EME se someterdn en esta cuestidon a la legalidad vigente, pero serdn
informados de la existencia de este Cédigo Etico y velaran por su cumplimiento y aplicacién en
aquellos ambitos en los que les afecten.



