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I. COMUNIDAD AUTONOMA

3. OTRAS DISPOSICIONES

Consejeria de Salud

4744 Convenio de colaboracion entre la Comunidad Autéonoma de
la Region de Murcia, a través de la Consejeria de Salud y la
Asociacion de Enfermedades Raras D’genes para la mejora de la
calidad en las asistencia sanitaria a este colectivo.

Resolucioén

Visto el convenio de colaboracidn entre la Comunidad Auténoma de la Region
de Murcia, a través de la Consejeria de Salud y la Asociacion de Enfermedades
Raras D’genes para la mejora de la calidad en las asistencia sanitaria a este
colectivo y teniendo en cuenta que tanto el objeto del Acuerdo como las
obligaciones establecidas en el mismo regulan un marco de colaboracién que
concierne al interés publico de esta Consejeria, y a los efectos de lo dispuesto en
el articulo 14 del Decreto Regional 56/1996, de 24 de julio, sobre tramitacion de
los Convenios en el ambito de la Administracién Regional,

Resuelvo:

Publicar en el boletin oficial de la Regidon de Murcia el texto del convenio de
colaboracion entre la Comunidad Autonoma de la Regién de Murcia, a través de
la Consejeria de Salud y la Asociaciéon de Enfermedades Raras D’genes para la
mejora de la calidad en las asistencia sanitaria a este colectivo.

Murcia, a 20 de junio de 2017.—El Secretario General, Miguel Angel Miralles
Gonzalez-Conde.

Convenio de colaboracion entre la Comunidad Autonoma de la
Region de Murcia, a través de la Consejeria de Salud y la Asociaciéon
de Enfermedades Raras D’genes para la mejora de la calidad en la
asistencia sanitaria a este colectivo

En Murcia, a 19 de junio de 2017

Reunidos

De una parte, el Excmo. Sr. D. Manuel Villegas Garcia, Consejero de Salud de
la Regién de Murcia, en nombre y representacion de la Comunidad Auténoma de
la Region de Murcia, expresamente autorizado para hacerlo en virtud del Acuerdo
del Consejo de Gobierno de fecha 31 de mayo de 2017 y en representacién
del Ente Publico Servicio Murciano de Salud, como Presidente del Consejo de
Administracion, facultado por Acuerdo del mismo de fecha 4 de abril de 2017.

De otra parte, D. Juan Carrion Tudela, Presidente de la Asociacién de
Enfermedades Raras D’genes, en nombre y representacion de la misma en virtud
de lo dispuesto en el articulo 23 de sus Estatutos y por acuerdo de la Junta
Directiva en reunion de 13 de enero de 2017.

Intervienen en funcidén de sus respectivos cargos y en ejercicio de las
facultades que a cada uno le estan conferidas, con plena capacidad para
formalizar el presente convenio y a tal efecto.
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Exponen
Primero.

Que la Constitucién Espafola reconoce en su articulo 43 el derecho a la
proteccién de la salud y establece que corresponde a los poderes publicos organizar
y tutelar la salud publica a través de las prestaciones y servicios necesarios.

Segundo.

Que la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, establece, en su
articulo 18.16, como una de las actuaciones a desarrollar por las Administraciones
Publicas a través de sus Servicios de Salud y 6rganos competentes en cada caso,
el control y mejora de la calidad de la asistencia sanitaria en todos sus niveles.

Tercero.

Que la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesion y Calidad del Sistema
Nacional de Salud, establece en su articulo 2, como principios que la informan,
la prestacion de los servicios a los usuarios del Sistema Nacional de Salud en
condiciones de igualdad efectiva y calidad, asi como la prestacion de una atencién
integral a la salud, comprensiva tanto de su promocion como de la prevencion de
enfermedades, de la asistencia y de la rehabilitacién, procurando un alto nivel de
calidad.

La prevencion y deteccidn precoz de las enfermedades raras, asi como el apoyo
a las personas que las presentan y a sus familias, es una de las actuaciones que
comprende la prestacion de salud publica, de conformidad con el articulo 11.2 k) de
la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional
de Salud.

Cuarto.

Que entre las competencias atribuidas a la Comunidad Auténoma de la
Region de Murcia, en su Estatuto de Autonomia aprobado por Ley Organica 4/ 1982,
de 9 de junio, se encuentran comprendidas, en su articulo 11 apartado uno, las
de desarrollo legislativo y ejecucion de las materias de sanidad e higiene.

Quinto.

Que la Ley 4/1994, de 26 de julio, de Salud de la Region de Murcia, establece
en su articulo 2 apartado e), como uno de los principios que informaran los
medios y actuaciones de los servicios sanitarios de la Comunidad Auténoma de
la Region de Murcia, la mejora continuada de la calidad de la asistencia sanitaria,
con especial atencidn a la infancia y a las personas ancianas y disminuidas fisicas,
psiquicas o sensoriales asi como a todos aquellos colectivos que, por su propia
patologia o implicaciones sociosanitarias, lo precisen.

Sexto.

Conforme al Decreto 73/2017, de 17 de mayo, del Consejo de Gobierno,
por el que se establecen los Organos Directivos de la Consejeria de Salud,
corresponde a la Consejeria de Salud la propuesta, desarrollo y ejecucion de las
directrices generales del Consejo de Gobierno en las siguientes materias: sanidad,
higiene, ordenacién farmacéutica, coordinacion hospitalaria general, incluida la
de la Seguridad Social; drogodependencias; las competencias de ejecucion en
materia de productos farmacéuticos y de gestion de la asistencia sanitaria que
la Comunidad Auténoma de la Regidon de Murcia tenga legalmente atribuidas,
y cualesquiera otras que le asigne la legislacién vigente. La Direccidn General
de Planificacion, Investigacion, Farmacia y Atenciéon al Ciudadano ejercerda, entre
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otras, las competencias de direccidén y coordinacién en materia de tutela de los
derechos y obligaciones de los usuarios del sistema sanitario publico regional y
el estudio e implantacion de sistemas de informacion y atencién al ciudadano
para el acceso a las prestaciones sanitarias. Igualmente, asumira las relaciones
de apoyo y cooperacién con las asociaciones de usuarios de la sanidad y con las
Corporaciones Locales.

Séptimo.

Que la Consejeria de Salud viene realizando distintas actuaciones
encaminadas a ayudar a personas de distintos colectivos ingresadas en hospitales
de la Regidn, entre ellas la suscripcion de Convenios de Colaboracion con
distintas asociaciones, para mejorar la calidad en la asistencia hospitalaria a
estos colectivos.

Octavo.

Que la Asociacion de Enfermedades Raras D’genes, es una entidad sin animo
de lucro, constituida con fecha 14 de febrero de 2008, inscrita en el Registro de
Asociaciones de la Region de Murcia con el nimero 9094/1 y creada al amparo
de la Ley Organica 1/2002 reguladora del derecho de Asociaciones, que nace con
vocacion de entidad sin animo de lucro y de utilidad publica.

Por tanto entre sus fines y objetivos se encuentra:

- Crear espacios de intercambio y convivencia entre padres e hijos con
enfermedades raras.

- Sensibilizar sobre la problematica de salud publica de las enfermedades raras.

- Poner en marcha acciones que eviten el aislamiento social de las familias
con enfermedades raras.

- Realizar actividades de difusién de enfermedades raras

- Llevar a cabo actividades de coordinacién para busqueda de recursos para
personas con enfermedades raras y sus familias.

- Realizar acciones de dinamizacién del voluntariado social

- Promocionar habitos de vida saludables.

- Promover la calidad de vida de personas con enfermedades raras y
familiares.

- Fomentar la integracién laboral y social de personas con enfermedades raras.

- Promover jornadas, foros cientificos y técnicos, congresos de enfermedades raras.

Noveno.

Que la mejora de la calidad de los servicios y prestaciones sanitarias es un
objetivo que preside la actuacion de las autoridades sanitarias regionales, y para
su consecucion respecto de los colectivos afectados por patologias especificas, es
precisa la adecuacion de los servicios sanitarios a sus caracteristicas.

Que la asistencia sanitaria prestada por el Servicio Murciano de Salud a los
pacientes afectados por enfermedades raras requiere una atencién coordinada y
adecuada por parte de los servicios sanitarios, en funcidn a sus caracteristicas, lo
que revertird en una mejora de la calidad de los servicios y prestaciones sanitarias
que reciben. Tanto la Consejeria de Salud como la Asociacién de Enfermedades
Raras D’genes estan de acuerdo en establecer una colaboracion especifica que
permita mejorar la calidad de la asistencia sanitaria a este colectivo.
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Ambas partes en la representacion que ostentan, conscientes de la necesidad
de aunar esfuerzos y reforzar la colaboracién entre ellas, y a la vista de las
disposiciones indicadas anteriormente, formalizan el presente Convenio de
acuerdo con las siguientes.

Estipulaciones
Primera.- Objeto.

El presente Convenio tiene por objeto establecer los mecanismos de
colaboracion entre la Consejeria de Salud y la Asociacién de Enfermedades
Raras D’genes para favorecer el apoyo sanitario, psicolégico, pedagdgico y social
a las personas afectados por enfermedades raras y sus familiares, mediante la
promocion de actividades y acciones encaminadas a la mejora de la calidad de
vida de este colectivo.

Segunda.- Obligaciones de la Consejeria de Salud.
La Consejeria de Salud se compromete a realizar las siguientes actuaciones:

a) Planificar la asignacién de recursos en la atencidén a este colectivo, en
coordinacién con el Servicio Murciano de Salud, responsable de la organizacion de
los mismos, a fin de mejorar la calidad de la asistencia sanitaria de las personas
con enfermedades raras.

b) Promover actuaciones tendentes a la formacidén y asesoramiento de los
familiares de personas con enfermedades raras, asi como a profesionales de
las asociaciones relacionadas con este colectivo, en materia de salud en todo
lo concerniente a personas que sufren esta patologia, con los medios que
actualmente se disponen en la Consejeria de Salud.

c) Proporcionar a la asociacién cuando asi proceda, los programas, protocolos
y estudios de investigacidon, que se estén llevando a cabo en la Consejeria, en
relacion con las patologias mas prevalentes o de especial trascendencia que
afectan a personas con enfermedades raras.

d) Colaborar con la Asociacién de Enfermedades Raras D'genes en actividades
de formacion e investigacion asi como de informacidn y sensibilizaciéon en
enfermedades raras.

Tercera.-Obligaciones de la Asociacion de Enfermedades Raras D'genes.

La Asociacion de Enfermedades Raras D’genes se compromete a realizar las
siguientes actuaciones:

a) Participar y colaborar en la difusion de aquellas actividades que desde
la Consejeria de Salud y el Servicio Murciano de Salud se organicen sobre
enfermedades raras.

b) Desarrollar, dentro de su ambito de actuacioén, actividades que incidan en
la promocion y mejora de la salud de las personas con enfermedades raras.

c) Colaborar, en la medida de sus posibilidades, en las demandas que la
Consejeria de Salud y el Servicio Murciano de Salud pudiesen presentar,
derivadas de las necesidades surgidas en relacion al colectivo de personas con
enfermedades raras.

d) Prestar en el ambito del Hospital Universitario «Virgen de la Arrixaca» asi
como en el Hospital Universitario «Santa Lucia, apoyo psicoldgico, pedagdgico
social y asesoramiento sanitario a personas con esta patologia y a sus familiares.
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e) Poner a disposicion los centros de D’genes y sus delegaciones para
servicios de proximidad que necesite la Consejeria de Salud en materia de
enfermedades raras

f) Poner a disposicién de la Consejeria el equipo de profesionales de la
entidad D’genes como la direccion para aquellos proyectos de interés mutuo.

Cuarta.-Financiacion de las actuaciones.

Las actuaciones desarrolladas al amparo del presente Convenio se atenderan con los
medios propios de la Consejeria de Salud y la Asociacion de Enfermedades Raras D'genes,
sin que las obligaciones asumidas por cada una de las partes implique compromisos
econdmicos para la Consejeria de Salud ni para el Servicio Murciano de Salud.

Quinta.-Vigencia.

El presente Convenio surtird efectos desde la misma fecha de su firma vy
tendrd vigencia hasta el 31 de diciembre de 2017, salvo denuncia expresa de
alguna de las partes que deberd ser puesta en conocimiento de la otra con un
mes de antelacion.

El Convenio podra prorrogarse por acuerdo expreso de las partes por afios
naturales sucesivos, hasta un maximo de cuatro anos adicionales.

Sexta.-Organo de seguimiento.

El seguimiento de las acciones que el Convenio contempla se llevara a cabo a
través de una Comision de Seguimiento con participacion de las partes firmantes
del mismo, al objeto de evaluar el desarrollo de las actividades derivadas del
Convenio y su grado de cumplimiento.

Su composicidn serd la siguiente:

e Por la Consejeria de Salud, el titular de la Direccidon General de Planificacion,
Investigacion, Farmacia y Atencion al Ciudadano o, en su caso, persona en quien
delegue, y un Técnico de la mencionada Direccién General designado por su titular.

e Por el Servicio Murciano de Salud, el titular de la Direccién General de
Asistencia Sanitaria o persona en quien delegue.

e Por la Asociacién de Enfermedades Raras D’genes, el Presidente de la
misma o persona en quien delegue.

El titular de la Direccion General de Planificacion, Investigacion, Farmacia
y Atencién al Ciudadano ejercerd la Presidencia de la Comisién, actuando como
Secretario de la misma un funcionario de la mencionada Direccion General.

Seran funciones de la citada Comisién de Seguimiento, interpretar y resolver
cuantas dudas y discrepancias pudieran surgir en el cumplimiento de este
Convenio, asi como todas aquellas cuestiones que se planteen en la ejecucidon del
mismo, fijando los criterios de seguimiento y evaluacion de los resultados.

Séptima.-Resolucion.

El Convenio podra ser rescindido por:

a) Incumplimiento de cualquiera de sus clausulas y obligaciones.
b) Mutuo acuerdo de las partes, en sus propios términos.

c) Las demas causas previstas en la legislacion vigente.
Octava.- Normativa aplicable.

El presente Convenio se regira por el Decreto nimero 56/1996, de 24 de
julio, por el que se regula el Registro General de Convenios y se dictan normas
para la tramitacion de estos en el ambito de la Administracion Regional de Murcia.
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El presente Convenio queda sujeto a la Ley 40/2015, de 1 de octubre,
de Régimen Juridico del Sector Publico. Asimismo queda excluido de la Ley
de Contratos del Sector Publico, texto refundido aprobado por Real Decreto
Legislativo 3/2011, de 14 de noviembre, al amparo de lo dispuesto en el articulo 4.1 d)
de esta Ley.

Ambas partes se obligan a respetar todas y cada una de las obligaciones que
pudieran corresponderles como encargados del tratamiento de datos personales
con arreglo a las disposiciones de la LO 15/1999 de proteccién de datos de
caracter personal y cualquier otra disposicion complementaria o regulacidén que
resulte aplicable.

Novena.- Jurisdiccion.

El presente Convenio tiene naturaleza administrativa y las cuestiones litigiosas
que pudieran surgir seran competencia de la jurisdiccidon contencioso-administrativa.
Y en prueba de conformidad con lo acordado firman las partes el presente
Convenio por cuadruplicado ejemplar en el lugar y fecha consignados en el
encabezamiento.

Por la Consejeria de Salud, el Consejero, Manuel Villegas Garcia.—Por la
Asociacion de Enfermedades Raras D’genes, el Presidente, Juan Carridon Tudela.
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