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1. INTRODUCCION Y EXPOSICION DE MOTIVOS DEL PRESENTE
PROTOCOLO Y MARCO NORMATIVO DEL CANAL DE DENUNCIAS

La Junta Directiva de la ASOCIACION SINDROME PHELAN-MCDERMID,
reunidos sus miembros en sesion de 2 de octubre de 2024, ha aprobado el
presente Protocolo, cuyo objetivo es establecer una serie de canales y
procedimientos que permitan la presentacion, la recepcion, la gestidon y la
resolucion de las denuncias que, a través de los medios que se ponen a
disposicidén, sean interpuestas por las personas incluidas en el ambito
subjetivo del mismo ante la/s persona/s u oOrgano previamente
designado/a/as a tales efectos, como consecuencia de la comisién de hechos
contrarios a la legalidad, al Cédigo Etico y/o a las normas internas de la
Asociacion, de acuerdo con lo dispuesto en el Capitulo V, arts. 21y 22, del
Codigo Etico, de fecha 11 de octubre de 2024, aprobado por la Junta Directiva
en su sesion de fecha 2 de octubre de 2024.

De conformidad con lo dispuesto en el art. 1 del Cédigo Etico de la
Asociacion, el presente Protocolo, teniendo como objetivo superior la
proteccion de los Derechos Fundamentales de los usuarios del canal de
denuncias (personas denunciantes y denunciadas) que aqui se articula, se
fundamenta en los principios de legalidad y proporcionalidad, y responde a
la “finalidad de plasmar las normas, principios y valores fundamentales de
carqcter ético de la Asociacion Sindrome Phelan-McDermid, que deben ser
la referencia en su gestion interna, asi como en las relaciones entre la
Asociacion y los diferentes grupos de interés que se relacionan con ella”,y de
“establece(r) las pautas generales que deben regir la conducta de la
Asociacion, los miembros de su Junta Directiva y demds 0drganos,
colaboradores y empleados de la misma, en el desarrollo de las actividades
a través de las que se materialicen los fines de la Asociacion”, asi como de
potenciar y consolidar la cultura ética y de cumplimiento de la Asociacién, a
los efectos de asegurar en todo caso el cumplimiento de la legalidad y del
Coédigo Etico en el desarrollo de sus actividades propias.

MARCO NORMATIVO

El presente protocolo ha sido elaborado con base en las disposiciones legales
vigentes en la materia, singularmente, la Directiva (UE) 2019/1937 Parlamento
Europeo y del Consejo, de 23 de octubre de 2019, relativa a la proteccion de
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las personas que informen sobre infracciones del Derecho de la Unidén, y la
Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y
Garantia de los Derechos Digitales, asi como los Derechos Fundamentales,
Constitucionales y Principios Informadores consagrados en la Constituciéon y
los derechos y libertades reconocidos y tutelados en el resto de normas que
integran el ordenamiento juridico, respetando la totalidad de los derechos
fundamentales y las garantias individuales reconocidas en la normativa
procesal penal y en la normativa administrativa, asi como con la
jurisprudencia nacional y supranacional existente en la materia.

CANAL DE DENUNCIAS

1.1. Ambito objetivo

El presente Protocolo resulta de aplicacion en relaciéon con los hechos
establecidos en el apartado siguiente.

1.1.1. Hechos que son objeto del canal de denuncias.

Constituyen hechos objeto de denuncia todos aquellos que resulten o
puedan resultar contrarios a la legalidad, al Cédigo Etico y/o a las normas
internas de la Asociaciéon, y que hayan sido cometidos por parte de
empleados, voluntarios, colaboradores, administradores, patronos, clientes y/o
proveedores de la Asociacion.

1.1.1.1. Hechos que no son objeto del canal de denuncias.

Los restantes hechos no incluidos en el apartado anterior, tales como
recomendaciones, sugerencias y/o dudas, se podran poner igualmente en
conocimiento de la Asociacion a través del correo electréonico

info@22ql13.org.es.

Igualmente, tales hechos se podran comunicar a la Asociacion a través del
apartado “Contacto” habilitado en la pagina web www.22gl13.org.es.
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1.2. Ambito subjetivo

El presente Protocolo resulta de aplicacidon a las personas denunciantes y
denunciadas indicadas en los apartados siguientes, asi como a aquellas
personas que se encarguen de la recepcion, la gestion y la resolucion de las
denuncias presentadas.

1.2.1. Personas denunciantes

Los empleados, voluntarios, colaboradores, administradores, patronos, socios
y/o proveedores de la Asociacidn, asi como otras personas interesadas, podran
interponer denuncias internas en base a los hechos anteriormente indicados,
con arreglo a los procedimientos y canales establecidos en el presente
Protocolo.

1.2.1.1. Deberes de las personas denunciantes

Las personas anteriormente indicadas, actuando de conformidad con los
procedimientos y canales establecidos en el presente Protocolo, deberan, en
todo caso, denunciar ante la/s persona/s u érgano previamente designado/a/as
por la Asociaciéon a tales efectos, los hechos mencionados en el apartado 1.1.1.
de los que tengan conocimiento, a la mayor brevedad posible.

Asimismo, las personas denunciantes asumen un deber de veracidad en
relacion con los hechos objeto de denuncia y de colaboracién con su
averiguacion y esclarecimiento.

1.2.1.2. Derechos y garantias de las personas denunciantes

Las personas denunciantes tienen derecho a la confidencialidad, a no recibir
represalias, al anonimato y a la informacioén, de conformidad con lo dispuesto
en el presente Protocolo.

1.2.1.2.1. Derecho a la confidencialidad

La Asociacion garantiza el derecho a la total confidencialidad respecto de la
persona denunciante y del contenido integro de la denuncia misma, asi como
de todas aquellas personas intervinientes o directa o indirectamente afectadas,
mediante lo establecido a tales efectos en el presente Protocolo, sin perjuicio
de lo establecido en el apartado 1.2.1.2.3.

1.2.1.2.2. Derecho a la indemnidad
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La Asociacion garantiza el derecho a la total confidencialidad respecto de la
persona denunciante y del contenido integro de la denuncia misma, asi
como de todas aquellas personas intervinientes o directa o indirectamente
afectadas, mediante |lo establecido a tales efectos en el presente Protocolo,
sin perjuicio de lo establecido en el apartado 1.2.1.2.3.

En todo caso, se prohibe la adopcion por parte de la Asociacion de cualquier
tipo de represalia o tentativa de represalia contra la persona denunciante
como consecuencia de la denuncia interpuesta, asi como la causacion a la
misma de todo perjuicio, dafno o menoscabo, y en particular, en forma de: a)
suspension, despido, destitucién o medidas equivalentes; b) degradacién o
denegacion de ascensos; c) cambio de puesto de trabajo, cambio de
ubicacion del lugar de trabajo, reducciéon salarial o cambio del horario de
trabajo; d) denegacién de formacién; e) evaluacién o referencias negativas
con respecto a sus resultados laborales; f) imposicion de cualquier medida
disciplinaria, amonestacién u otra sancidn, incluidas las sanciones
pecuniarias; g) coacciones, intimidaciones, acoso u ostracismo; h)
discriminacion, o trato desfavorable o injusto; i) no conversidén de un contrato
de trabajo temporal en uno indefinido, en caso de que el trabajador tuviera
expectativas legitimas de que se le ofreceria un trabajo indefinido; j) no
renovacion o terminacion anticipada de un contrato de trabajo temporal; k)
dafos, incluidos a su reputacidn, en especial en los medios sociales, o
pérdidas econdmicas, incluidas la pérdida de negocio y de ingresos; |)
inclusion en listas negras sobre la base de un acuerdo sectorial, informal o
formal, que pueda implicar que en el futuro la persona no vaya a encontrar
empleo en dicho sector; m) terminacion anticipada o anulacion de contratos
de bienes o servicios; n) anulacién de una licencia o permiso; o) referencias
meédicas o psiquiatricas.

A los efectos de lo dispuesto en el parrafo anterior, cuando la represalia o
tentativa de represalia proceda de la persona denunciada, de las victimas, de
los afectados o de terceros intervinientes directa o indirectamente en los
hechos, la Asociacion adoptara las medidas necesarias y correspondientes en
cada caso para la proteccion de la persona denunciante. Dicha prohibiciéon
de adopcion de represalias se hace extensiva a los que hayan cooperado con
el denunciante para favorecer la denuncia (facilitadores); terceros que estén
relacionados con el denunciante y puedan sufrir represalias en un contexto
laboral; asi como las entidades juridicas que sean propiedad del denunciante.
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1.2.1.2.3. Derecho al anonimato

A los mismos efectos, se garantiza la posibilidad de interposicién de
denuncias anénimas, entendiéndose por tales aquellas que no contengan
referencia alguna al nombre, apellido/s, niUmero de identificacion laboral, y/o
Nnumero de documento nacional de identidad o pasaporte, o cualesquiera
otros datos personales y/o identificativos de la persona denunciante.

1.2.1.2.4. Derecho a la informacién

Asimismo, salvo en los casos de denuncia andénima, el denunciante tendrd
derecho a ser informado acerca de la recepcion y de la posterior y eventual
gestion de la denuncia, asi como del resultado final de la misma.

No obstante, también respecto a la informacion facilitada al denunciante
deberd respetarse lo anteriormente indicado en relaciébn con la
confidencialidad de la informacidon gestionada a través del canal de
denuncias.

1.2.2. Personas denunciadas

Las denuncias podran ser interpuestas contra las personas indicadas en el
anterior apartado 111, por parte de las mismas, por la comisién de los hechos
mencionados en el apartado 1.1.1.

1.2.2.1. Derechos y garantias de las personas denunciadas

Las personas denunciadas ostentaran la totalidad de los derechos y de las
garantias fundamentales reconocidas legalmente, de conformidad con lo
establecido en el presente Protocolo.

1.3. Informacion general relativa al canal de denuncias

Con caracter general, el Comité de Etica de la Asociacién comunicarj,
mediante la pagina web, documentalmente, impartiendo las
correspondientes sesiones de formacién y/o via correo electrénico, a las
personas incluidas en el ambito subjetivo del presente Protocolo la siguiente
informacion relativa al canal de denuncias:

a. Laexistencia de un canal para la interposicion de denuncias, de acuerdo
con los procedimientos previstos en el presente Protocolo, como
medida establecida por la Asociacion en aras del mantenimiento de la
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cultura ética y del respeto a la legalidad.

b. La informacién necesaria y apropiada en relacién con el buen uso del
canal de denuncias, asi como de la normativa nacional e internacional
vigente en la materia, y de los derechos y garantias que dichas
disposiciones legales otorgan a los denunciantes, en especial, la
Directiva (UE) 2019/1937 Parlamento Europeo y del Consejo, de 23 de
octubre de 2019, relativa a la proteccion de las personas que informen
sobre infracciones del Derecho de la Union.

c. La obligacion y el deber de confidencialidad que asume/n la/s persona/s
u érgano previamente designado por la Asociacién para la recepcidn,
gestion y tramitacion de las denuncias en relacion con los datos
personales y/o identificativos del denunciante, del denunciado, de las
victimas y afectados, y de los directa o indirectamente intervinientes en
los hechos, asi como con los hechos mismos y con el restante contenido
integro de la denuncia.

d. La obligacion para las personas incluidas en el ambito subjetivo del
presente Protocolo de poner en conocimiento del Comité de Etica
cualquier infraccion de la legalidad o del Cédigo Etico de la que
tuviesen conocimiento mediante denuncia escrita a través de la
direccidn de correo electronico establecida, del formulario habilitado en
la pagina web, o de la direccion postal, o mediante denuncia verbal
dirigida a los miembros del Comité de Etica.

e. Las sanciones previstas en la normativa interna, en el convenio colectivo
aplicable o, en defecto de lo anterior, y en su caso, en la legislacion
laboral vigente aplicable (art. 54.2, apartados b), c) y d) del Estatuto de
los Trabajadores) para el incumplimiento del Cédigo Etico en lo que
respecta a la obligacién de las personas incluidas en el ambito subjetivo
del presente Protocolo de comunicar a la/s persona/s u oérgano
previamente designada/as/o por la Asociacién a tales efectos la
comision de cualquier acto contrario a la legalidad o al Cédigo Etico del
cual tuvieran conocimiento.

f. Que el tratamiento de los datos personales realizado en virtud de las
actuaciones llevadas a cabo en el marco del presente Protocolo se
realizara de conformidad con la normativa nacional e internacional
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vigente en materia de proteccion de datos personales, y que no se
recopilaran datos personales cuya pertinencia no resulte manifiesta y
necesaria para la averiguacion y descubrimiento de los hechos objeto
de denuncia.

1.4. Interposiciéon de denuncias

De conformidad con lo dispuesto en los anteriores apartados, por parte de las
personas indicadas, y en base a los hechos mencionados, se podran
interponer denuncias contra las personas asimismo sefaladas, con arreglo a
los procedimientos y los canales expuestos en los apartados siguientes.

Los mencionados procedimientos y canales se constituyen en base a los
principios de seguridad, confidencialidad, independencia y autonomia.

1.4.1. Formas de interposicion

Las denuncias podran ser interpuestas tanto de forma escrita como de
manera verbal, de acuerdo con los procedimientos y canales establecidos en
los siguientes apartados.

1.4.1.1. Denuncias escritas

Las denuncias escritas podran ser interpuestas de este modo mediante correo
electronico, formulario/aplicativo web, correo postal y correo interno.

1.4.1.1.1. Denuncias via correo electrénico

Las denuncias escritas se podran interponer via correo electrénico mediante
su envio a la direccion denuncias@22gl3.org.es donde las mismas se recibiran
y desde la cual se gestionaran y tramitaran, de conformidad con lo dispuesto
en los apartados siguientes.

1.4.1.1.1.1. Seguridad y confidencialidad del correo electrénico

A los efectos de asegurar la confidencialidad del indicado canal, solamente
tendrad/n acceso a la referida direccion de correo electronico la/s persona/a u
dérgano previamente designada/as/o a tales efectos por la Asociacion.

El acceso a la indicada direccién de correo electrénico se restringirda mediante
contrasenas. Dichas contrasefnas estaran sujetas a plazo de caducidad, por lo
gue deberan ser actualizadas periédicamente, dentro de un plazo en ningun
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Caso superior a 3 meses, y solamente podran ser conocidas y custodiadas por
la/s persona/a u érgano previamente designado a tales efectos por la
Asociacion.

Asimismo, tanto las denuncias como las posteriores comunicaciones que se
efectuen mediante dicha direccion de correo electréonico seran objeto de las
medidas técnicas y de seguridad y confidencialidad informatica cuya
aplicacion resulte idénea para la consecucion de estos fines.

El nominal de la referida direccidén de correo electrénico podra ser modificado
a instancias del Comité de Etica de la Asociacién en cualquier momento,
siempre que concurra causa razonada y justificada para ello, y previa adopcion
formal de un acuerdo especifico a tales efectos.

Dicha modificacion debera comunicarse y publicitarse por todos los medios
disponibles de la Asociacién con la finalidad de dar a conocer y favorecer la
posibilidad de interposicidén de denuncias por infracciones del Cédigo Etico.

1.4.1.1.1.2. Denuncias interpuestas via formulario/aplicativo web

La Asociacion habilitara un apartado especifico en su pagina web,
denominado “Transparencia - Canal de Denuncias”, en el que se incluird un
aplicativo a través del cual se podran interponer denuncias en forma escrita
mediante un sistema de formulario simple.

Las denuncias escritas que se interpongan por esta via se recepcionaran
igualmente en la direccion de correo electronico anteriormente senalada:
denuncias@22q13.org.es.

1.4.1.1.1.3. Denuncias interpuestas via correo postal ordinario

Asimismo, las denuncias que sean interpuestas en forma escrita podran ser
presentadas mediante correo postal ordinario a la siguiente direccién: C/ Isla
de Fuerteventura, 6, 28669, de Boadilla del Monte, Madrid.

1.4.1.1.1.4. Denuncias interpuestas via correo interno

Igualmente, las denuncias en forma escrita podran ser interpuestas mediante
correo denuncias@22gl3.org.es, asi como a la direccion postal de la
Asociacion.
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1.4.1.2. Denuncias verbales.

La Asociacion habilitara los correspondientes canales para permitir la
interposicion de denuncias en forma verbal, por via telefonica u otros sistemas
de mensajeria de voz, y también de manera presencial, si asi lo solicita el
denunciante.

Las denuncias verbales seran interpuestas por parte de la persona
denunciante ante la/s persona/s u érgano previamente designado/a/as por la
Asociacion a tales efectos, que levantard/n acta escrita en la que se recogerdy
se hard constar de manera literal el contenido integro de la misma.

La posibilidad de interponer denuncias de forma verbal se comunicara
verbalmente y/o por escrito a las personas indicadas en el apartado 1.2.1,, y se
publicitara asimismo mediante la pagina web, el tablén de anuncios y las
zonas comunes de los centros y establecimientos de la Asociacion.

1.5 Recepcion, gestion y tramitacién de las denuncias

1.5.1. Recepcién de la denuncia

Las denuncias interpuestas serdn recepcionadas Unicamente por la/s
persona/s de Comité de Etica u 6rgano que haya/n sido previamente
designado/a/s/ mediante acuerdo escrito adoptado por el Comité de Etica a
tales efectos.

La Asociacidon podra delegar y encomendar el ejercicio de dicha funcién a un
tercero externo independiente, que deberd actuar igualmente en base a los
principios de confidencialidad establecidos en el presente Protocolo.

1.5.1.1. Acuse de recibo.

En todo caso, tras la recepcion de una denuncia a través del correspondiente
canal, se debera acusar recibo a la persona denunciante de la correcta
recepcién de la misma, por idéntica via por la que ésta fue interpuesta, en un
plazo no superior a 7 dias habiles a contar desde el siguiente a su recepcion,
informandola, asimismo, de sus derechos y obligaciones, salvo que lo anterior
no resulte posible por ser la denuncia anénima.
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1.5.1.2. Formacion del expediente de denuncia

En todo caso, con las denuncias recibidas se formaran los correspondientes
expedientes de denuncia individuales, tanto en formato fisico, en archivo
custodiado de seguridad, como en formato digital, en fichero y servidor
informatico especifico con acceso restringido al que solamente tendran
acceso los miembros del Comité de Etica, los cuales se preservardn durante un
periodo de tiempo prudencial, suficiente y bastante, en cumplimiento, en
todo caso, de la normativa vigente en materia de proteccion de datos
personales.

Al expediente de denuncia se le asighara automaticamente un numero de
registro de entrada de la denuncia. En dicho expediente se consignaran, como
minimo, los siguientes extremos: la fecha y forma de recepcion de la
denuncia, el nUmero de registro de entrada, las personas que de una u otra
forma figuren en la misma (si se conocen) y un breve resumen de sus hechos
y de su contenido.

1.5.2. Juicio de idoneidad

La/s persona/s u érgano receptor/a/as de la denuncia efectuard un primer
juicio de idoneidad a los efectos de determinar si los hechos objeto de la
misma se encuentran incluidos en el ambito objetivo del canal o si, por el
contrario, quedan fuera de dicho ambito objetivo.

No obstante, en el caso de existir duda sobre si los hechos objeto de denuncia
se encuentran incluidos en el ambito objetivo de dicho canal, se convocara
inmediatamente al Comité de Etica, a los efectos de analizar los hechos y de
adoptar una decision al respecto mediante acuerdo escrito debidamente
motivado.

En el caso de que no existiese unanimidad entre los miembros del Comité de
Etica de la Asociacién acerca de la idoneidad objetiva de los hechos objeto de
la denuncia recibida, sera suficiente contar con una mayoria simple de dichos
miembros para proceder de conformidad con lo dispuesto en los apartados
siguientes. No obstante, serd necesaria una mayoria cualificada de 2/3 partes
de dichos miembros para proceder a declarar la no idoneidad de los hechos
objeto de la denuncia.

1.5.2.1. Denuncias incluidas en el ambito objetivo del canal
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En caso de recepcidén de una denuncia aparentemente incluida en el ambito
objetivo del canal, se convocard inmediatamente al Comité de Etica, que
debera reunirse a la mayor brevedad posible y, en todo caso, antes de 15 dias
habiles a contar desde la fecha de recepcidon de la denuncia, a los efectos de
efectuar un juicio de verosimilitud de los hechos objeto de la misma.

Solamente tendran conocimiento de los extremos objeto de denuncia, que
tendran en todo caso el caracter de confidenciales, los miembros que integran
el Comité de Etica de la Asociacion, o bien el tercero externo independiente al
gque se haya delegado y atribuido la funcién de desarrollo de las
investigaciones internas, impidiéndose en todo caso el acceso a cualquier
extremo relativo a la misma por parte de personas ajenas a las mencionadas.

En caso de recepcion de varias denuncias en un periodo corto de tiempo, el
Comité de Etica priorizara las denuncias en funcién de su importancia y de la
naturaleza de su contenido, con especial atencién a aquellas que refieran la
comision de ilicitos con relevancia penal o afectantes a la legalidad general,
mediante acuerdo escrita adoptado a tales efectos.

1.5.2.2. Denuncias no incluidas en el ambito objetivo de canal

En caso de recepcidn de una denuncia no incluida en el ambito objetivo del
presente canal, por tratarse recomendaciones, sugerencias y/o dudas, entre
otras/os, la/s persona/s u organo receptor/fa/as de la misma acusaran
igualmente recibo al denunciante por la misma via por la que éste interpuso
la denuncia, informandole de que los hechos comunicados no estan incluidos
en el ambito objetivo del canal de denuncias de |la Asociacion.

En tales supuestos, se informara asimismo al denunciante de que podra
remitir a la Asociacion las recomendaciones, sugerencias y/o dudas que
considere oportunas a través de la direccion de correo electrénico
info@22gl3.org.es, o a través del apartado “Contacto” habilitado en la pagina
web de la Asociacion.

1.5.3. Juicio de verosimilitud y tramitaciéon de la denuncia

Tras la recepcidbn de una denuncia cuyos hechos se encuentran
aparentemente incluidos dentro del ambito objetivo del canal, se convocara
inmediatamente al Comité de Etica, que debera reunirse a la mayor brevedad
posible y, en todo caso, antes de 7 dias habiles a contar desde la fecha de
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recepcion de la denuncia, a los efectos de realizar un juicio de verosimilitud
acerca de los hechos contenidos en la misma, procediendo de conformidad
con lo dispuesto en los apartados siguientes.

No obstante, en el caso de que no existiese unanimidad entre los miembros
del Comité de Etica de la Asociacion acerca de la verosimilitud de los hechos
objeto de la denuncia recibida, sera suficiente contar con una mayoria simple
de dichos miembros para proceder de conformidad con los procedimientos
establecidos en materia de investigaciones internas previstos en el presente
Protocolo. No obstante, serd necesaria una mayoria cualificada de 2/3 partes
de dichos miembros para proceder al archivo la denuncia.

En todo caso, y en funcién del contenido de la denuncia, el Comité de Etica
podrad recabar el auxilio y asesoramiento de las personas y profesionales
internos o externos de la Asociacidbn que considere necesarios y/o
convenientes para el correcto esclarecimiento de los hechos objeto de
denuncia, los cuales actuaran asimismo en todo caso bajo un principio de
estricta confidencialidad.

1.5.3.1. Archivo de la denuncia

En caso de que la denuncia resultara carente de fundamento o de todo
punto irreal aquello sostenido en la misma, se procedera inmediatamente a
su archivo, levantdndose acta razonada a tales efectos.

El acuerdo de archivo adoptado por el Comité de Etica deberd ser
comunicado al denunciante, en aquellos casos en los que resulte posible.

En estos supuestos, con la denuncia recibida y archivada se formara
igualmente un expediente interno al cual se asignara el correspondiente
numero de diligencias, a los meros efectos de su correcto y debido registro, al
cual se deberd incorporar tanto el acuerdo de archivo emitido por el Comité
de Etica como la correspondiente comunicaciéon efectuada al denunciante en
relacion con el archivo de su denuncia.

1.5.3.2. Admisién a tramite de la denuncia e incoacién del procedimiento

de investigacién interna

En caso de que la denuncia superara el juicio de verosimilitud del Comité de
Etica de la Asociacion, se procederd a adoptar el correspondiente acuerdo de
admision a tramite y de incoacion, actuando de conformidad con los
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procedimientos establecidos en materia de investigaciones internas previstos
en el apartado 2 del presente Protocolo.

1.5.3.3. Abstencion

Para el caso en que los hechos objeto de denuncia, asi como las personas con
ellos relacionadas, afectasen o pudiesen afectar, directa o indirectamente, a
uno de los miembros integrantes del Comité de Etica de la Asociacion, éste se
abstendra de tomar parte de la reunidn de analisis de la verosimilitud de la
denuncia, asi como de todas las demas actuaciones que posteriormente
pudieran llevarse a cabo en el marco de la respectiva investigacion interna
que se incoe, debiéndose proceder por parte del/a Secretario/a a la
designacion de uno de los suplentes del Comité de Etica para que tome parte
de la reunidén en sustitucion del abstenido.

La no abstencion del miembro del Comité de Etica al que afecte o pueda
afectar, directa o indirectamente, la denuncia recibida constituye una
vulneracion del Cédigo Etico de la Asociacion.

1.5.4. Denuncias recibidas mediante otros canales

En caso de que un miembro del Comité de Etica de la Asociacién reciba una
denuncia por cualesquiera otros canales distintos de los establecidos en el
presente Protocolo, se procedera de conformidad con lo dispuesto en los
apartados anteriores.

1.5.5. Hechos conocidos a resultas de la actividad de deteccién, prevencion
y control del Comité de Etica

El establecimiento y la implantacion del presente canal de denuncias tiene
lugar sin perjuicio de la actividad ordinaria de deteccion, prevencion y control
ejercida por el Comité de Etica de la Asociacion para garantizar el respeto y el
cumplimiento de la legalidad vigente y del Cédigo Etico.

Asi, cuando a resultas de la propia actividad del Comité de Etica, se advierta la
posible comision de un hecho contrario a la legalidad o al Cédigo Etico de la
Asociacion, se procedera de conformidad con |lo establecido en los apartados
anteriores.
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2. INVESTIGACIONES INTERNAS

2.1. Apertura de la investigacion interna, procedimiento y derechos y
garantias fundamentales de las personas denunciantes, denunciadas,
afectadas e intervinientes

2.1.1. Apertura de la investigacion interna

Una vez se haya recibido la denuncia, se considere que la misma es verosimil y
se haya procedido de conformidad con lo establecido en el apartado 1.5.3. del
presente Protocolo, el Comité de Etica, mediante acta levantada a tales
efectos, ordenara la apertura de la correspondiente investigacion interna, con
el fin de (a) esclarecer los hechos denunciados, (b) identificar a los
responsables de las conductas denunciadas, y (c) recopilar las pruebas
pertinentes para su descubrimiento, observando la totalidad de las normas y
garantias consagradas en este Protocolo.

2.1.2. Encomienda de la investigacion interna.

Para el desarrollo de la investigacion interna se designara a un miembro del
Comité de Etica para que dirija dicha investigacion, levantandose acta a tales
efectos.

El 6rgano competente para efectuar dicha designacion sera el Comité de
Etica. En este sentido, Unicamente podran ser designados los miembros del
Comité que no ostenten ningun vinculo personal ni funcional con la persona o
personas sobre las que recae la denuncia, con el fin de preservar su
imparcialidad o aquellos que en definitiva no se encuentren en el supuesto
recogido en el apartado 1.5.3.3.

En caso de que lo establecido en el parrafo anterior no sea posible por razones
debidamente justificadas y consignadas en el acta correspondiente, se tratara
que el miembro del Comité designado esté lo menos vinculado tanto
personal como funcionalmente con la persona o personas sobre las que recae
la denuncia.
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En el supuesto de que no resulte posible encomendar la llevanza de la
investigacion interna a un miembro del Comité de Etica, se prevé la
posibilidad de encomendar a un despacho profesional de abogados, bajo la
supervision Ultima de uno o varios miembros del Comité de Etica.

El despacho profesional de abogados serd designado por el Comité de Etica
de la Asociacion.

A tales efectos, el apoderado o el miembro que ostente la facultad de
representacion legal de la Asociacion debera suscribir con el referido
despacho de abogados, sendos contratos:

a. Por el que el despacho profesional de abogados se compromete a
observar el Cédigo Etico de la Asociacion, asi como los protocolos que
lo desarrollan.

b. De confidencialidad, en relacién con toda la informacién vinculada a la
investigacion interna.

2.1.3. Formacion del expediente.

A los efectos de iniciar la investigacion interna, el miembro del Comité Etico
encargado de la investigacion o, en su caso, de la supervision de la misma,
debera abrir un expediente, al que se le asignara el correspondiente niumero
de diligencias.

En dicho expediente debera quedar constancia documental de todas las
actuaciones practicadas, adjuntandose al mismo la totalidad de las pruebas o
diligencias documentadas obtenidas en el desarrollo de la investigacion.

2.1.4. Plazos

El plazo maximo en el que se deberd desarrollar la investigacion interna sera
determinado por el Comité de Etica. Esto no obstante, dicho plazo no podra
en ningun caso superar los 3 meses desde la recepcion de la denuncia.

Sin embargo, cuando concurran circunstancias que lo justifiqguen, el Comité
de Etica podra autorizar la prorroga extraordinaria del referido plazo maximo,
dictando una resolucidbn motivada a tales efectos. Este acuerdo sera
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incorporado al expediente correspondiente.

No obstante, la prorroga excepcional que en su caso se acuerde debera
resultar proporcional a la naturaleza y dificultad de los hechos objeto de
investigacion, no pudiendo prorrogarse ésta por mas tiempo del
estrictamente necesario para la correcta y debida averiguacion vy
descubrimiento de los hechos.

2.1.5. Facilitacion de los medios necesarios para efectuar la investigacion

En caso de que se haya encomendado la investigacion interna a un despacho
de abogados externo, el miembro o miembros del Comité Etico encargado de
la supervision de la investigaciéon debera garantizar que los profesionales
contratados dispongan de todos aquellos recursos materiales y humanos que
consideren necesarios para el debido esclarecimiento de los hechos
denunciados, asi como el acceso a toda la informacién relativa a la denuncia,
actuando en todo caso bajo un estricto principio de confidencialidad.

2.1.6. Observancia de los derechos fundamentales durante la investigacién
interna

Durante el desarrollo de la investigacion, deberan respetarse los derechos
fundamentales reconocidos por la Constitucion al denunciado, a los
trabajadores de la Asociacion y a las demas personas intervinientes o directa o
indirectamente afectadas por los hechos objeto de denuncia.

El miembro del Comité de Etica encargado de dirigir o, en su caso, de
supervisar la investigacion serda quien velara por el cumplimiento de tales
derechos y garantias. Cuando se advierta una vulneracién de dichos derechos
y garantias, se pondra inmediatamente en conocimiento de los otros
miembros del Comité de Etica, que deberan acordar las medidas necesarias a
los efectos de que dicha vulneracion deje de producirse y de reparar los
perjuicios eventualmente derivados de la misma, adoptando asimismo las
medidas necesarias para que la vulneracion no vuelva a producirse.

2.1.7. Consecuencias de la vulneracién de los derechos fundamentales, por
parte del despacho profesional encargado de la investigacioén interna

En caso de que la vulneracion de los derechos y las garantias derive de la
actuacion del despacho profesional al que se le ha encomendado el desarrollo
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de la investigacion interna, de ser posible se procedera a la contratacion de
otro despacho profesional y, en todo caso, el Comité de Etica de la Asociacion
Nno podra volver a encomendar ningun otro encargo de prestacion de servicios
a dichos profesionales.

2.1.8. Consecuencias de la vulneracion de los derechos fundamentales.

Con caracter general, las vulneraciones de los derechos y las garantias
fundamentales producidas en el marco de la investigacion interna
constituirdn una violacion del Coédigo Etico de la Asociacion.

2.1.9. Diligencias de investigacion

En el marco de la investigacion, se podra hacer uso de todas las actuaciones
juridicamente licitas y validas para la averiguacidon de los hechos objeto de
denuncia.

La seleccidn y practica de dichas actuaciones estara regida por el principio de
proporcionalidad: la medida debera ser (a) excepcional (no deberan existir
otras actuaciones investigadoras menos gravosas para alcanzar el objetivo
perseguido), (b) necesaria (sin su practica, se podria comprometer la
investigacion) e (c) iddnea (debera servir a los fines de la investigacion).

Entre otros, seran medios licitos de investigacion, los siguientes:

a. Entrevista al investigado/s, que deberd ir precedida, de la pertinente
lectura de los derechos y garantias que le/s asiste/n (consignados en el
apartado 2.1.10), de la que se tomara acta sucinta y que el entrevistado
deberd firmaren prueba de su conformidad.

b. Entrevista con el denunciante, en caso de resultar posible, que debera ir
precedida de la correspondiente lectura de los derechos y las garantias
que le asisten como tal (consignados en el apartado 2.1.11), de la
normativa que lo protege, y de la prohibicién de recibir cualquier tipo
de represalia o tentativa de represalia a consecuencia de la denuncia
interpuesta, de la que se tomara acta sucinta y que el entrevistado
debera firmar, en prueba de su conformidad.

c. Entrevista a testigos, que debera ir precedida, en todo caso, de la
advertencia de la obligacion que tienen de ser veraces en sus
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declaraciones, de la que se tomara acta sucinta y que el entrevistado
debera firmaren prueba de su conformidad.

d. Examen de cualquier tipo de documentacion y requerimiento de la
misma a las personas fisicas o juridicas correspondientes.

e. Recuperacion y analisis de informacién contenida en dispositivos
electréonicos, mediante el uso de herramientas de software y
hardware que preserven la integridad de las pruebas, con respeto
absoluto a la legalidad vigente.

En este sentido, no se podra interceptar ningdn proceso comunicativo
(telefénico, telematico o de cualquier otra naturaleza), sino existe una
resolucion judicial que lo autorice.

Asimismo, el acceso y analisis de los dispositivos electronicos debera realizarse
de conformidad a lo dispuesto en la Politica de las Tecnologias de la
Informacién y Comunicacién de la Asociacién, con el fin de proteger el
derecho a la intimidad de los trabajadores de la misma.

En todo caso, para proceder al acceso y analisis de los dispositivos electrénicos
deberan concurrir las siguientes circunstancias: (a) el empleado debe haber
sido informado de manera clara acerca de la naturaleza del control que puede
llevar a cabo la Asociacidn sobre los dispositivos electronicos; (b) al trabajador
se le debe pormenorizar el alcance de dicha supervision, esto es, manifestarle
si se le inspeccionara el flujo de las comunicaciones o el su contenido de las
mismas, si seran inspeccionadas la totalidad de ellas o Unicamente parte de
éstas, si tal medida estard limitada en el tiempo, las personas que tendran
acceso a dicha informacion, los limites espaciales de la vigilancia y (c) todo ello
debe efectuarse con anterioridad a la implementaciéon de la medida.

2.1.10. Derechos del investigado.

En la lectura de derechos que se efectle al/a los investigado/s se le/s debera
informar, cuanto menos, de los siguientes:
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a. Derecho a ser informado de los hechos objeto de investigacion: en

primer lugar, debe proporcionarse

-en un lenguaje sencillo, comprensible y accesible- informacion fiable,
veraz y completa acerca de la investigacion interna que se esta
llevando a cabo.

b. Derecho a cotejar el expediente de investigacion: garantizar la
posibilidad del investigado a acceder integramente al expediente de la

investigacion interna y a obtener copia del mismo.

c. Derecho a no declarar y a no confesarse culpable: prohibiciéon de toda
presion psicoldgica ajena (persuasion, coaccioén, intimidacidn, violencia,
engano) dirigida a recabar la declaracion de la persona investigada en
contra de su voluntad. Asimismo, por otro lado, no se puede exigir la
colaboracion forzosa de la persona denunciada con la investigacion,
auto- incriminandose.

d. Derecho a la asistencia letrada: tanto en el marco de la entrevista
como a lo largo de todo el restante procedimiento de investigacion
interna, la persona denunciada podra ser asistida por un letrado, a
eleccion propia, que no podra ser propuesto ni sugerido por la
Asociacion.

e. Derecho aser informado de si se procedera a la grabacion y registro de

la entrevista.

f. Derecho a formular alegaciones por escrito vy a proponer diligencias de
investigacion: el denunciado, con asistencia letrada o sin ella, podra

actuar en la investigacion interna con el fin de salvaguardar su derecho
de defensa.

2.1.11. Derechos, garantias y obligaciones del denunciante
La persona que formula la denuncia es titular, cuanto menos, de los
siguientes derechos, garantias y obligaciones:

a. Derechode informaciéon: En todo caso, la Asociacion deberd informar a
la persona denunciante, siempre que sea posible, de la incoacién de
una investigacion interna a resultas de su denuncia, asi como del
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desarrollo de la tramitacion de la denuncia y, en especial, del informe
conclusivo de dicha investigacion interna (apartado 2.1.15), de la
decision del Comité de Etica acerca de la acreditacion de la denuncia
(apartado 2.3.1) y, en su caso, de las medidas adoptadas por el referido
Comité (apartado 2.3.2).

b. Garantia de confidencialidad: la misma comprende la denuncia y los
datos de filiacion del denunciante. Este contenido exclusivamente o
podra conocer el érgano encargado de la gestion de las denuncias
(apartado 1.4.1). Esta garantia esta dirigida a impedir cualquier eventual
represalia (sea de naturaleza laboral o de cualquier otra tipologia) hacia
el denunciante.

c. Obligacién de decir verdad sobre los hechos denunciados.

2.1.12. Participacion de asesores o expertos externos en el marco de la
investigacion interna

El miembro del Comité de Etica encargado de dirigir o, en su caso, de
supervisar la investigacion podra recabar la intervencion de cualesquiera
otros asesores o0 expertos externos o, en su caso, de fedatarios publicos,
siempre gue la investigacion asi lo requiera.

En caso de resultar necesario lo anterior, el citado miembro del Comité de
Etica deberd ponerlo inmediatamente en conocimiento de los otros
miembros del Comité por medio de comunicacion escrita, procediéndose a
la adopcién de un acuerdo especifico en este sentido por parte del Comité.

2.1.13. Hallazgo casual de hechos contrarios al ordenamiento juridico o a
la normativa de la Asociacion, en el marco de la investigacion interna

Para el caso de que durante la investigacién en curso se descubrieran de
forma casual hechos que, sin estar comprendidos en la denuncia, pudieran
ser igualmente constitutivos de infracciones de la legalidad o del Cédigo
Etico de la Asociacién, el miembro del Comité de Etica encargado de dirigir
0, en su caso, de supervisar la investigacion debera ponerlo inmediatamente
en conocimiento de los otros miembros del Comité de Etica.
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Una vez comunicado por escrito a los otros miembros del Comité de Etica,
se procedera a la ampliacion del objeto de la investigacion, de conformidad
con lo dispuesto en el apartado 1.5.3. del presente Protocolo, adoptandose el
correspondiente acuerdo a tales efectos.

2.1.14. Deber de comunicacién del estado de la investigacioén interna al
Comité de Etica

El miembro del Comité de Etica encargado de dirigir o, en su caso, de
supervisar la investigacion deberd comunicar e informar periédicamente a
los restantes miembros del Comité acerca de los avances y resultados de la
investigacion.

2.1.15. Presentacion del informe conclusivo de la investigaciéon interna

Una vez finalizada la investigacion interna, el miembro del Comité de Etica
encargado de la misma presentara, un informe escrito con las conclusiones
alcanzadas a los restantes miembros del Comité. Este informe debera incluir,
en su caso, ademas del contenido integro del expediente incoado, la
correspondiente propuesta de sancion para el/los responsable/s de los
mismos, de conformidad con la legislacion laboral vigente aplicable y del
reglamento sancionador de la Asociacion.

2.1.16. Deber de conservacion de las denuncias

Las denuncias se conservaran Unicamente durante el periodo que sea
necesario y proporcionado, a efectos de cumplir con los requisitos impuestos
por el presente Protocolo, de conformidad con lo dispuesto por la legislacion
nacional e internacional en materia de proteccién de datos personales.

2.2.. Adopcion de medidas cautelares en el marco de la
investigacion interna

2.2.1. Organo competente para la adopcién de medidas cautelares.

A iniciativa del miembro del Comité de Etica encargado de dirigir o, en su
caso, de supervisar la investigacién, dicho Comité podra acordar la adopciéon
de las medidas cautelares necesarias, con el objetivo de garantizar el buen
fin de la investigacion interna, la continuaciéon de la conducta eventualmente
delictiva, asi como para evitar cualquier perjuicio para la Asociacidn y sus
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miembros o para terceros afectados.

2.2.2. Motivacion de la adopcion de las medidas cautelares

La adopcion de tales medidas debera acordarse por escrito. En el mismo, se
expondran detalladamente (a) las razones y necesidades que conducen a la
adopcion de las medidas cautelares, (b) la duracion que tendran las mismas,
(c) la identificacion de las medidas concretas que se adoptan, y (d) un juicio
de proporcionalidad entre las medidas adoptadas y los fines perseguidos por
aquéllas.

2.2.3. Proporcionalidad en la adopcién de las medidas cautelares

La adopcion de medidas cautelares sera excepcional y se optara siempre por
la medida menos gravosa de entre las mas eficaces, necesarias y Utiles para
lograr los fines perseguidos.

2.2.4. Comunicacion de la adopcion de las medidas cautelares

La adopcidon de tales medidas deberd ser puesta en conocimiento
inmediatamente y por escrito a la Junta Directiva de la Asociacién, asi como
a la persona o personas afectadas directa o indirectamente por las mismas.

2.2.5. Adopcion de medidas cautelares con afectacion a derechos y
garantias fundamentales

Para el caso en que las medidas cautelares que se tuviesen que acordar
afectasen a derechos y garantias fundamentales de los consagrados en la
Seccion Primera del Capitulo Segundo del Titulo Primero de la Constitucion
espafnola (arts. 15 a 29), el Comité se abstendrd de adoptarlas y, una vez
finalizada la investigacion, si se optase por el cauce contenido en el apartado
2.3.2 del presente Protocolo, la Junta Directiva de la Asociacion, a instancias
del Comité de Etica, debera recabar la autorizacién e intervencion judicial
para que sea el o6rgano jurisdiccional competente quien adopte las
correspondientes medidas limitativas de derechos fundamentales.

2.3. Finalizacién de la investigacion

2.3.1. Decision sobre la acreditacion de la denuncia.
A la vista del resultado de la investigacion interna llevada a cabo y del

informe emitido como resultado de la misma de acuerdo con el apartado
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2115, el Comité de Etica, con exclusién del miembro que ha llevado a cabo la
instruccion y el referido informe, decidirda en un plazo maximo de 10 dias
habiles -a contar desde la fecha de presentacién del informe resenado en el
apartado 2115 del presente Protocolo- si considera o no acreditada la
infraccion denunciada y las personas responsables.

2.3.2. Constatacion de los hechos objeto de denuncia.

En caso de entender que los hechos objeto de denuncia estan acreditados, el
Comité de Etica adoptard las medidas que procedan (sean internas o
jurisdiccionales) con respecto a las personas denunciadas,

Asimismo, si se considera que los hechos que resultan acreditados revisten
caracteres delictivos, se deberan poner en conocimiento de la Justicia. Con
ello, se dara cumplimiento a la obligacién de la que es titular cualquier
ciudadano: comunicar a las autoridades penales (jueces y fiscales) la
perpetracidon de comportamientos aparentemente delictivos de los que son
conocedores, en virtud de |lo establecido por el art. 259 LECrim.

En aquellos casos en que la Asociacion proceda a comunicar a la Justicia los
hechos denunciados e investigados, pondra a disposicion de las autoridades
judiciales competentes el expediente integro resultante de la investigacion,
incluyendo la totalidad de las pruebas obtenidas en el marco de la misma.

Asimismo, en caso de incoacion del correspondiente procedimiento judicial,
la Asociacidn prestard completa colaboracion con la autoridad judicial
competente para la debida y adecuada investigacion y esclarecimiento de
los hechos.

Igualmente, en tales supuestos, la Asociacion (por acuerdo de su Junta
Directiva) decidira si es su voluntad actuar como parte en el marco del
procedimiento judicial que se inicie a resultas de los hechos denunciados e
investigados, siempre y cuando se determine que ostenta la condicién de
perjudicada o, en su caso, decida comparecer como acusacion popular.

2.3.3. La ausencia de constatacion de los hechos objeto de denuncia

En caso de entender, tras haberse finalizado la correspondiente investigacion
interna, que los hechos objeto de denuncia no han resultado acreditados, el
Comité de Etica ordenarad que se archive el expediente, dejando constancia
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escrita de las razones en las que se basa tal decisién, mediante un acuerdo
expreso en este sentido.

2.3.4. Documentacion de la decisiéon

Con independencia de la decisidon que adopte el Comité de Etica en relacion
con la finalizacion de la investigacion, dicha decision debera quedar
documentada en el expediente correspondiente, asi como en el registro de
la Asociacion.

2.3.5. Implementacién de mejoras tendentes a evitar la reiteracion de los
hechos objeto de denuncia

En el supuesto que, a resultas de la investigacion, se acredite la de una
vulneracion de la legalidad o del Cédigo Etico, la Asociacion llevara a cabo
una revision y una actualizacion de los protocolos, de las medidas y de los
controles existentes, a fin de implementar las mejoras del modelo que
resulten necesarias y a los efectos de evitar que vuelvan a producirse nuevos
incumplimientos.

2.3.6. Mejora de la formacion a los miembros de la Asociacion.

Asimismo, en caso de incumplimiento del Cdédigo Etico, la Asociacion
reforzara la formacidon previamente impartida a sus miembros a fin de evitar
que vuelvan a producirse nuevos incumplimientos de la legalidad o del
mentado Codigo.

3. DISPOSICION TRANSITORIA

El presente Protocolo resultara de aplicacidon a todos aquellos hechos
cometidos con posterioridad a su entrada en vigor de conformidad a la
Disposicion Final o que, aun habiéndose cometido con anterioridad a la
fecha de su entrada en vigor, se denunciasen con posterioridad a dicha
fecha.

4. DISPOSICION FINAL
El presente Protocolo entrara en vigor a partir de la fecha de publicacion del
mismo en el boletin oficial de la Asociacion.
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Diia. MARIA DEL CARMEN GALVEZ CASTRO , con DNI 02259260-Q, en calidad de
Secretaria de |la Asociacion Sindrome Phelan-McDermid, con CIF G86683166, incluida
entre las reguladas en el Art. 16 del Capitulo 1 del Titulo Ill de la Ley 49/2002

CERTIFICA

Que queda aprobado por unanimidad en Junta directiva, celebrada el 2 de Octubre de
2024, el protocolo del canal de denuncias e investigaciones externas, asi como el
diagnéstico de transparencia y buenas practicas de uso interno y el comité ético.

Y para que asi conste, firmo el presente documento en Boadilla del Monte, a 9 de
Octubre de 2024.

Dria. M2 del Carmen Galvez Castro DAa. Norma Alhambra Jiménez
Secretaria Presidenta
Firmado digitalmente Firmado
GALVEZ por GALVEZ CASTRO 50455256H digitalmente por
CASTRO MARIA MARIA DEL CARMEN - NORMA S0ase256H NORMA
DEL CARMEN - ngsanggﬁ 10,09 ALHAMBRA (R G86683166) )
' s Fecha: 2024.10.10

02259260Q 22:17:04 +02'00' G86683166) 113505 +02'00"

AVISO LEGAL: En cumplimiento de la Ley Orgénica 15/1999 de Proteccién de Datos de Caracter Personal y del Real Decreto 1720/2007 del reglamento de
desarrollo de la LOPD, le informamos que sus datos forman parte de un fichero titularidad de la Asociacién Sindrome Phelan-McDermid. Si desea ejercitar
su derecho de acceso, rectificacién, cancelacién u oposicién, puede hacerlo enviando una solicitud por escrito a la Asociacién Sindrome Phelan-McDermid,
Calle Isla de Fuerteventura n26, Boadilla del Monte, 28660 Madrid o al email info@22q13.org.es junto con prueba vilida de derecho, como fotocopia del
DNI e indicando “PROTECCION DE DATOS".
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