ASOCIACION ESPANA SINDROME 22q11
POLITICA DE CALIDAD Y RSC

La Asociacion Espana Sindrome 22q11 (AES22qg) es una organizacion de naturaleza
asociativa y sin animo de lucro, constituida en Madrid el 22 de octubre de 2011, al
amparo del articulo 22 de la Constitucion Espafiola de 1.978, que se regird por la Ley
Orgéanica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del derecho de asociacién y normas
concordantes y las que en cada momento le sean aplicables y por los Estatutos vigentes.

Tiene personalidad juridica propia y plena capacidad de obrar, esta inscrita en el Registro
Nacional de Asociaciones con el nimero de registro 615335 y ha sido declarada de
utilidad publica.

En la AES22q llevamos a cabo las siguientes actividades:

o Cooperar con otras asociaciones, administraciones publicas y privadas para la
obtencidon de mejoras legislativas funcionales, en la atencién a las personas
afectadas por la delecion o duplicacion 22q11.

o Realizar debates y actividades de ocio y tiempo libre, y todas aquellas
actividades que contribuyan a la consecucidn de los fines de la asociacidn.

o Reunir, crear y difundir informacion relacionada con la delecidon y la
duplicacién 22q11.

o Mantener una comunicacion continua con los distintos especialistas.

El alcance de la entidad es la atencidn integral a familias y afectados por el Sindrome
22911 en el dmbito biopsicosocial (factores bioldgicos, psicolégicos y sociales de la
persona).

» NUESTRA MISION

El ambito de las actuaciones de la Asociacidon Espafia Sindrome 22qg11, sera el de la salud,
concretamente el de las enfermedades raras o poco frecuentes, la discapacidad: fisica,
organica, sensorial, mental, intelectual y pluridiscapacidad, la inclusion: social, laboral y
educativa y todo ello en las diferentes etapas del ciclo vital de las personas con sindrome
22911 y/o el de sus familiares: in Utero y nacimiento, primera infancia, infancia,
adolescencia, juventud, adultez y vejez, en particular todo lo que se refiera e implique a
las personas con sindrome 22qg11 y a sus familiares.
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NUESTRA VISION

Buscamos ser una organizacion competente y eficiente en nuestro ambito de

intervencién, generando confianza en todos quiénes formen parte de ella y contando

con la participacion de las familias y la conexién con los servicios comunitarios y las

instituciones publicas y privadas. Para ello perseguimos los siguientes fines:

>

Sensibilizar a la sociedad y dar a conocer el sindrome 22q11 tanto a nivel nacional
como internacional.

Defender los intereses de los afectados por el sindrome 22g11 y el de sus
familiares.

Promover y fomentar el encuentro con profesionales, asociaciones, otros
organismos implicados con el sindrome 2211 y entre los propios afectados y sus
familiares.

Promover y fomentar la investigacién a nivel cientifico, médico y tecnoldgico
relacionada con el sindrome 2211 y lo que pueda implicar en las personas con
sindrome 22q11y en sus familiares.

Promover el desarrollo de medidas a nivel legislativo para facilitar la integracién
social, educativa y laboral de las personas con sindrome 22q11.

Facilitar asistencia y representacion a los afectados por el sindrome 22q11.
Facilitar la comunicaciéon y acceso a las fuentes informativas en el ambito de los
asociados.

NUESTROS VALORES

En cada actuacion realizada por la Asociacidon se han de seguir y respetar los siguientes
valores:

0O 0O O 0O 0O 0o O O O

Calidad
Calidez -
) o Innovacion
Competencia .
: o Participacién
Compromiso A ]
y o Profesionalidad
Comunicacién
1 o Respeto
Democracia -
. o Responsabilidad
Eficacia o
L o Solidaridad
Eficiencia o
o Sostenibilidad
Igualdad .
o Transparencia
o Unidad

Marzo 2025 Versiéon 02

AN
N,



» NUESTROS PRINCIPIOS

e Defender los intereses de los afectados por la delecion y duplicacion 22g11.

e Promocionar la Atencion integral e interdisciplinar a las personas afectadas por
la delecién o duplicacion 22q11.

e Emplear la politica de calidad como marco de referencia para aprobar los
objetivos de calidad del sistema de gestidon de la organizacion.

e Fomentar el encuentro con profesionales, asociados u otros organismos
implicados en el 22q11.

e Sensibilizar a la sociedad y dar a conocer la delecidn y duplicacion 22q11.

e Comunicar y aplicar la politica de calidad, siendo comprensible y estando a
disponibilidad de las partes interesadas.

e Facilitar la comunicacién y acceso a las fuentes informativas en el ambito de los
asociados.

e Cumplir todos los requisitos legales aplicables, tanto nacionales como
internacionales, asi como el respeto, la promocidén y la defensa de los Derechos
Humanos.

e Fomentar la investigacion cientifica con el fin de mejorar la calidad de vida de los
afectados.

e Incentivar la mejora continua de la Calidad en la organizacidn, asi como la
satisfaccion y fidelizacion de nuestros clientes y entidades con las que
colaboramos.

e Representar ante la Administracion y otras Instituciones los intereses de los
enfermos y sus familias.

e Una toma consciente de decisiones, basadas en el respeto hacia las personas,
animales y medioambiente, promoviendo los principios de honestidad,
integridad y equidad.

e El estimulo a una cultura de respeto al entorno natural, reduciendo el impacto
ambiental de las actividades de la Sociedad, defendiendo la biodiversidad vy
fomentando la informacion y formacion en esta cultura.

Aprobado por:
La Direccién
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