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EXTRACTO DE DOCUMENTOS DEL EXPEDIENTE:

PROPUESTA DE ACUERDO: -Autorizar la celebracion del Convenio de colaboracién
entre la Comunidad Auténoma de la Regién de Murcia, a través de la Consejeria de
Educacién, Juventud y Deportes, y la Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes, para la
mejora de la calidad en la atencién educativa a este colectivo.

(CONV/29/2017)

1.-Propuesta de Acuerdo al Consejo de Gobierno.

2.-Orden aprobatoria del texto del Convenio.

3.-Texto del Convenio.

4.-Propuesta de la Direccion General de Atencion a la Diversidad y Calidad Educativa
5.-Informe-Memoria emitido por el Servicio de Atencion a la Diversidad.

6.- Valoracion estimativa del coste para la Administracién Regional.

7.-Conformidad al texto del Convenio prestada por acuerdo de la Junta Directiva de la citada
Asociacion, acompafiada de certificaciones de inscripcion en el Registro Nacional de
Asociaciones.

8.-Informe Juridico de la Secretaria General de fecha 27 de julio de 2017.
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AL CONSEJO DE GOBIERNO

Visto el convenio de colaboracién entre la Comunidad Auténoma de la Regién
de Murcia, a través de la Consejeria de Educacién, Juventud y Deportes y la
Asociacién de enfermedades raras D'Genes, para la mejora de la calidad en la
atencién educativa y considerando que la actividad objeto de este convenio se
encuadra en el ambito de las competencias que legalmente tiene atribuidas esta
Comunidad Auténoma.

Visto que la suscripcion de este convenio, tal y como se establece en el articulo
48.3 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, contribuirda a la mejora de la eficiencia de la
gestién publica, a facilitar la utilizacién conjunta de medios y servicios, asi como a la
realizacién de actividades de utilidad puiblica y dado que no implica coste alguno ni
aumento de gasto, cumple con la legislacién de estabilidad presupuestaria y
sostenibilidad financiera, a la que se hace referencia también en este articulo.

En virtud del articulo 16.2 i) de la Ley 7/2004, de 28 de diciembre, de
Organizacion .y régimen juridico de la administraciéon publica de la Comunidad
Auténoma de la Regién de Murcia en relacién con el articulo 8.2 del Decreto 56/1996,
de 24 de julio, por el que se regula el Registro General de Convenios y se dictan
normas para la tramitacién de éstos en el ambito de la administracién Regional de
Murcia, se eleva la siguiente

PROPUESTA DE ACUERDO

Autorizar el convenio de colaboracién entre la Comunidad Auténoma de la Regién de
Murcia, a través de la Consejeria de Educacién, Juventud y Deportes y la Asociacion
de Enfermedades Raras D'Genes, para la mejora de la calidad en la atencion
educativa a este colectivo.

LA CONSEJERA DE EDUCACION, JUVENTUD Y DEPORTES
Adela Martinez-Cacha Martinez
(Documento firmado digitalmente)
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La mayoria de las dificultades con las que el alumnado en situacion de
enfermedad se encuentra, no dependen tanto de la propia enfermedad ni de su
rendimiento académico como de las consecuencias emocionales y sociales que se
derivan de ellas, asl como, su frecuente alternancia de periodos de hospitalizacion y
de estancias escolares provocando en ellos una disrupcion cotidiana de los procesos
educativos. Esta circunstancia exige mas que en otros casos una respuesta educativa
coordinada del centro docente, del equipo pedagégico que le atiende, de la familia y
del profesorado hospitalario que desarrolla la actuacién educativa en el aula
hospitalaria, asi como de los profesionales sanitarios.

ORDEN

Visto el convenio de colaboracion entre la Comunidad Auténoma de la Regién
de Murcia, a través de la Consejeria de Educacién, Juventud y Deportes y la
Asociacion de enfermedades raras D'Genes, para la mejora de la calidad en la
atencién educativa y considerando que la actividad objeto de este convenio se
encuadra en el ambito de las competencias que legalmente tiene atribuidas esta
Comunidad Auténoma.

Asi también, la suscripcidon de este convenio, tal y como se establece en el
articulo 48.3 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, contribuira a la mejora de Ia eficiencia
de la gestion publica, a facilitar la utilizacion conjunta de medios y servicios, asi como
a la realizacién de actividades de utilidad publica. Por otra parte, dado que no implica
coste alguno ni aumento de gasto, cumple con la legislacion de estabilidad
presupuestaria y sostenibilidad financiera, a la que se hace referencia también en este
articulo.
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En virtud de las facultades que me confiere el articulo 8.1 del Decreto 56/1996,
de 24 de julio, por el que se regula el Registro General de Convenios y se dictan
normas para la tramitacién de éstos en el ambito de la Administracién Regional de
Murcia en relacion con el articulo16.2,i) de la Ley 7/2004, de 28 de diciembre, de
Organizacion y Régimen juridico de la Administracion publica de la Comunidad
Auténoma de la Regién de Murcia, y a propuesta de la Direccion General de Atencién
a la Diversidad y Calidad Educativa

DISPONGO

PRIMERO.- Aprobar un Convenio de colaboracién entre la Comunidad Auténoma de la
Regién de Murcia, a través de la Consejeria de Educacion, Juventud y Deportes y la
Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes, para la mejora de la calidad en la
atencion educativa a este colectivo.
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SEGUNDO.- Elevar propuesta al Consejo de Gobierno para la autorizacion, cuando
proceda, del convenio mencionado en el punto anterior, que se adjunta como anexo.

LA CONSEJERA DE EDUCACION, JUVENTUD Y DEPORTES
Adela Martinez-Cacha Martinez
(Documento firmado digitalmente)
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Region de Murcia
Consejeria de Educacion, Juventud y Deportes

CONVENIO DE COLABORACION ENTRE LA COMUNIDAD AUTONO,MA DE
LA REGI’C')N DE MURCIA, A TRAVES DE LA CONSEJERIA DE
EDUCACION, JUVENTUD Y DEPORTES Y LA ASOCIACION DE
ENFERMEDADES RARAS D'GENES, PARA LA MEJORA DE LA CALIDAD
EN LA ATENCION EDUCATIVA A ESTE COLECTIVO

En Murcia, a de 2017

Reunidos

De una parte, la Excma. Sra. D. 2 Adela Martinez- Cacha Martinez, Consejera
de Educacioén, Juventud y Deportes de la Comunidad Auténoma de la Regién
de Murcia, nombrada por Decreto de la Presidencia n.° 18/2017, de 4 de mayo,
actuando en representacion de la misma para la firma del presente convenio en
virtud del articulo 16.2 a) y i) de la Ley 7/2004, de 28 de diciembre, de
Organizaciéon y Régimen Juridico de la Administracion Publica de la Comunidad
Auténoma de la Regién de Murcia, cuya celebracién ha sido autorizada por
acuerdo del Consejo de Gobierno, de fecha .................

De otra parte, D. Juan Carrién Tudela, Presidente de la Asociaciéon de
Enfermedades Raras D’Genes, en nombre y representacion de la misma en
virtud de lo dispuesto en el articulo 23 de sus Estatutos, por acuerdo de la
Junta Directiva en reunién de 7 de junio de 2017.

Intervienen en funcién 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

EXPONEN

PRIMERO.- Que el Estatuto de Autonomia de la Regiéon de Murcia, aprobado
por Ley Orgéanica 4/1982, de 9 de junio, en su articulo 16.1, otorga a la
Comunidad Auténoma de la Region de Murcia las competencias de desarrollo
legislativo y ejecucion de la ensefianza en toda su extension, niveles, grados,
modalidades y especialidades.

Gran Via Escultor Salzillo, 42, 22 esc., 5° - E 30005 Murcia — Telf.: (+34) 968-365320
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SEGUNDO.- Que, de acuerdo con el Decreto del Presidente n.° 32/2017, de 16
de mayo, por el que se modifica el Decreto del Presidente n° 3/2017, de 4 de
mayo, de reorganizacion de la Administracién Regional, la consejeria de
Educaciéon, Juventud y Deportes es el Departamento de la Comunidad
Auténoma de la Region de Murcia encargado de la propuesta, desarrollo y
ejecucion de las directrices generales del Consejo de Gobierno en las
siguientes materias: educacién reglada no universitaria en todos sus niveles;
juventud; deportes y cualesquiera otras que le asigne Ia legistacion vigente.

TERCERO.- Que la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion,
modificada por la Ley Organica 9/2013, de 9 de diciembre, para la mejora
de la calidad educativa, contempla en los principios del Titulo I, sobre
Equidad en la Educacion, que las Administraciones educativas dispondran
de los medios necesarios para que todo el alumnado alcance el maximo
desarrollo personal, intelectual, social y emocional, asi como los objetivos
establecidos con caracter general en la citada Ley, refiriéndose aquel
alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo y su
escolarizaciéon, asi como la atencién educativa durante periodos de
hospitalizacion y convalecencia en domicilio.

CUARTO.- Que el Decreto n.° 359/2009, de 30 de octubre, por el que se
establece y regula la respuesta educativa a la diversidad del alumnado en la
Comunidad Auténoma de la Regiéon de Murcia, tiene como fin la mejora de
calidad educativa de personas con diversidad funcional y/o discapacidad.

QUINTO.- Que la Orden de 4 de junio de 2010, de la Consejeria de Educacion,
Formacién y Empleo, por la que se regula el Plan de Atencién a la Diversidad
de los Centros Pulblicos y Centros Privados Concertados de la Region de
Murcia, contempla la atencién adecuada de personas con diversidad funcional
y necesidades educativas especiales.

SEXTO.- Que la mayoria de las dificultades con las que el alumnado en
situacion de enfermedad se encuentra, no dependen tanto de la propia
enfermedad ni de su rendimiento académico como de las consecuencias
emocionales y sociales que se derivan de ellas, asi como, su frecuente
alternancia de periodos de hospitalizacion y de estancias escolares que
provoca en ellos una disrupcion cotidiana de los procesos educativos.

SEPTIMO.- Que las actuaciones objeto de este convenio iran encaminadas al
mantenimiento del proceso educativo normalizado para facilitar su posterior
reincorporacion, teniendo en cuenta, no sélo el apoyo de las actividades
escolares realizadas en su centro docente, sino también actuaciones
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Region de Murcia
Consejerfa de Educacion, Juventud y Deportes

orientadas a su desarrollo personal, emocional y social, que le eviten el
aislamiento que le pueda producir una situacién de enfermedad y le posibiliten
la comunicacion con sus iguales.

OCTAVO.- Que la Asociacién 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 niUmero
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

- Emprender acciones que ayuden a mejorar la calidad de vida de
personas con enfermedades raras y sus familias

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

- Realizar actividades de difusion de enfermedades raras

- Llevar a cabo actividades de coordinacién para blusqueda 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.

Ambas partes en la representacion que ostentan, conscientes de la
necesidad de aunar esfuerzos y reforzar la colaboracion entre ellas, y a la vista
de las disposiciones indicadas anteriormente, formalizan el presente Convenio
de acuerdo con las siguientes.

CLAUSULAS

PRIMERA.- OBJETO.
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El presente Convenio tiene por objeto establecer los mecanismos de
colaboracion entre la Consejeria de Educacion, Juventud y Deportes y la
Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes para favorecer el apoyo
educativo, psicologico, pedagdgico y social a las personas afectadas por
enfermedades raras o poco frecuentes, mediante la promocién de actividades y
acciones complementarias a las establecidas en los centros educativos, en
horario escolar y encaminadas a la mejora de la calidad en la atencidn
educativa de este colectivo.

Las actividades tendran caracter de complementariedad a los establecidos en
los planes de trabajo individualizados de alumnado y contaran con la
coordinacion de los servicio de orientacion educativa y recogida en los Planes
de Atencion a la Diversidad de los centros.

SEGUNDA.- DESTINATARIOS Y AMBITO.

Son destinatarios de los programas de este convenio todo el alumnado
afectado por una enfermedad rara o poco frecuente, escolarizado en
ensefianzas no universitarias en centros publicos y privados sostenidos con
fondos publicos.

TERCERA.- OBLIGACIONES DE LAS PARTES.
Consejeria de Educacion, Juventud y Deportes.

La Consejeria de Educacioén, Juventud y Deportes se compromete a realizar las
siguientes actuaciones:

a) Coordinar sus actuaciones para organizar los recursos educativos en la
atencion de este colectivo, a fin de mejorar la calidad de la atencién de las
personas con enfermedades raras.

b) Promover actuaciones tendentes a la formacién y asesoramiento de los
familiares de personas con enfermedades raras, asi como a profesionales de
las asociaciones relacionadas con este colectivo, en materia de educacién en
todo lo concerniente a personas que sufren esta patologia.

c) Colaboracién conjunta en formacién e investigaciéon en enfermedades raras
en Educacién.

d) Colaboracién conjunta en talleres para las familias, de sensibilizacion,
informacién y formacion
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e) Ayudar a la entidad D'Genes al desarrollo de la atencién temprana en
enfermedades raras especializada en la Region.

f) Permitir visitas de seguimiento de los casos de usuarios de D’Genes en los
centros educativos.

Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes.

La Asociacién de Enfermedades Raras D'Genes se compromete a realizar las
siguientes actuaciones:

a) Participar y colaborar en la difusién de aquellas actividades que desde la
Consejeria de Educacion, Juventud y Deportes se organicen sobre
enfermedades raras.

b) Desarrollar, dentro de su ambito de actuacion, actividades que incidan en la
promocién y mejora de la educacién de las personas con enfermedades raras.

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

d) Poner a disposicién los centros de D'Genes y sus delegaciones para
servicios de proximidad que necesite la Consejeria de Educacién, Juventud y
Deportes en materia de enfermedades raras

e) Poner a disposicion de la consejeria el equipo de profesionales de la entidad
D’Genes como la direccion para aquellos proyectos de interés mutuo.

f) Desarrollar premios anuales sobre enfermedades raras

CUARTA.- PROTECCION DE LA INFANCIA Y LA ADOLESCENCIA

De conformidad con lo establecido en la Ley 26/2015, de 28 de julio, de
modificacion del sistema de proteccién a la infancia y la adolescencia, la
Asociacion D’Genes garantizard ante la Administracion Regional que el
personal que vaya a realizar actividades que requieran contacto habitual con
menores no ha sido condenado por sentencia firme por algun delito contra la
libertad e indemnidad sexual, acoso sexual, exhibicionism0 y provocacion
sexual, prostitucion y explotacion sexual y corrupcién de menores, asi como
trata de seres humanos.
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A tal efecto, debera acreditar ante el director del centro educativo, esta
circunstancia, mediante la aportacién de una certificacién negativa del Registro
Central de delincuentes sexuales.

No obstante lo anterior, la Asociacion D’Genes podra presentar ante la
Direccion General competente en Atencién a la Diversidad, una Declaracion
responsable del Presidente de la Asociacion D’Genes, relacionando el personal
que pudiera realizar actividades en centros educativos y que requieran contacto
habitual con menores, en la que se haga constar la circunstancia de no incurrir
en ninguno de los delitos referidos, para lo que previamente deberan haber
solicitado el correspondiente Certificado del Registro Central de delincuentes
sexuales.

QUINTA.- COMISION DE SEGUIMIENTO.

1.- A fin de realizar el seguimiento, desarrollo, coordinacion y evaluacién de los
resultados de las actuaciones relacionadas con el convenio se constituira una
Comisién de Seguimiento, que estara integrada por representantes de la
Consejeria de Educacién, Juventud y Deportes y de la Asociacion D'Genes. A
dicha Comisién competera resolver las cuestiones relativas a la interpretacion
del presente convenio, evaluando su aplicaciéon y promoviendo las lineas
comunes de trabajo, asi como aquellas actuaciones de coordinaciéon que se

consideren necesarias.

2.- La Comisién de Seguimiento del convenio actuara segun el régimen de
funcionamiento que la propia comision establezca y se regira conforme a lo
dispuesto en el capitulo Il (seccidén 32, subseccion 1?) del titulo preliminar de la
Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico.

3.- Seran miembros de esta comisioén:

Por parte de la Consejeria de Educaciéon, Juventud y Deportes y
Universidades:

- La Directora General competente en materia de Atencion a la Diversidad
0 persona en quien delegue.

- El Jefe de Servicio de Atencién a la Diversidad o persona en quien
delegue.

- Un técnico educativo del Servicio de Atencion a la Diversidad.’

Por parte de la Asociacién D” Genes:
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- El Presidente de la Asociacion D'Genes o persona en quien delegue.

- El Director de la Asociacién D’Genes o persona en quien delegue.

SEXTA.- VIGENCIA.

El presente convenio surtira efectos desde la fecha de su firma y tendra una
vigencia hasta el 30 de junio de 2018 pudiendo prorrogarse mediante acuerdo
expreso de las partes, que debera formalizarse antes de la terminacién del
plazo de vigencia convenido.

SETIMA.- EXTINCION

El Convenio podra ser rescindido, preavisando con un mes de antelacién a la
finalizacidn de su vigencia, por las siguientes causas:

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.- FINANCIACION

La celebracién de este convenio no supone gasto adicional al previsto en los
presupuestos de la Comunidad Auténoma de la Regiéon de Murcia, por lo que
no se derivan de su suscripcion gastos para la Administracion Regional de
ninguna clase.

NOVENA.- JURISDICCION

El presente convenio tiene naturaleza administrativa y las cuestiones que se
susciten en cuanto a la aplicacioén, interpretacién y efectos del mismo que no
queden solventadas por la Comisiéon de Seguimiento prevista en la clausula
séptima, seran resueltas por los 6rganos de la jurisdiccidn contencioso-
administrativa.

Con el mas amplio sentido de colaboracién y en prueba de conformidad

con lo acordado en el presente Convenio por las partes, se firma el mismo, por
triplicado, en el lugar y fecha indicados en el encabezamiento.
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E Consejeria de Educacion, Juventud y Deportes

CONSEJERIA DE EDUCACION, ASOCIACION DE ENFERMEDADES
JUVENTUD Y DEPORTES RARAS D'GENES
Fdo. Adela Martinez- Cacha Martinez Fdo. Juan Carrién Tudela
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il Juventud y Deportes

PROPUESTA

El convenio de colaboracién entre la Comunidad Auténoma de la Regién de
Murcia, a través de la Consejeria de Educacion, Juventud y Deportes y la Asociacion
de enfermedades raras D'Genes, para la mejora de la calidad en la atencién educativa
dara respuesta a determinadas necesidades educativas especiales derivadas de una
enfermedad rara (ER) e iran encaminadas al mantenimiento del proceso educativo
normalizado teniendo en cuenta, no solo el apoyo de las actividades escolares
realizadas en su centro docente, sino también actuaciones orientadas a su desarrollo
personal, emocional y social, que le eviten el aislamiento que le pueda producir una
situacion de enfermedad y le posibiliten la comunicacion con sus iguales, acercando al
alumnado al mundo de la discapacidad de manera vivencial, promoviendo los
principios de equidad, inclusion y diversidad dentro del aula para poder para conocer
la problematica de las ER en general y en ambito educativo, generando una opinién
critica y justa hacia las enfermedades y los enfermos.

La mayoria de las dificultades con las que el alumnado en situacion de
enfermedad se encuentra, no dependen tanto de la propia enfermedad ni de su
rendimiento académico como de las consecuencias emocionales y sociales que se
derivan de ellas, asi como, su frecuente alternancia de periodos de hospitalizacion y
de estancias escolares que provoca en ellos una disrupcion cotidiana de los procesos
educativos. Esta circunstancia exige mas que en otros casos una respuesta educativa
coordinada del centro docente, del equipo pedagdgico que le atiende, de la familia y
del profesorado hospitalario que desarrolla la actuaciéon educativa en el aula
hospitalaria, asi como de los profesionales sanitarios y, considerando que la actividad
objeto del citado convenio se encuadra en el ambito de las competencias que
legalmente tiene atribuidas esta Comunidad Auténoma.
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Asi también, la suscripcion de este convenio, tal y como se establece en el
articulo 48.3 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, contribuira a la mejora de la eficiencia
de la gestion publica, a facilitar la utilizacién conjunta de medios y servicios, asi como
a la realizacién de actividades de utilidad publica. Por otra parte, dado que no implica
coste alguno ni aumento de gasto, cumple con la legislacion de estabilidad
presupuestaria y sostenibilidad financiera, a la que se hace referencia también en este
articulo.
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El Decreto de Consejo de Gobierno n° 72/2017, de 17 de mayo, por el que se
establecen los organos directivos de la Consejeria de Educacion, Juventud vy
Deportes, sefiala en el Articulo 6 que la Direccién General de Atencién a la Diversidad
y Calidad Educativa asume las competencias, entre otras, del Departamento en
materia de Atencién a la Diversidad y convivencia en los centros docentes.

En virtud del articulo 19 de la Ley 7/2004, de 28 de diciembre, de Organizacién
y Régimen Juridico de la administracion publica de la Comunidad Auténoma de la
Regién de Murcia

Su autenticidod puede ser contrasiada accediendo a la siguiente direccidn:
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T Regién de Murcia
AR Consejerfa de Educacion,
S Juventud y Deportes

PRIMERO.- Aprobar un Convenio de colaboracién entre la Comunidad Auténoma de la
Regién de Murcia, a través de la Consejeria de Educacion, Juventud y Deportes y la
Asociacién de Enfermedades Raras D’'Genes, para la mejora de la calidad en la
atencion educativa a este colectivo.

SEGUNDO.- Elevar propuesta al Consejo de Gobierno para la autorizacién, cuando
proceda, del convenio mencionado en el punto anterior, que se adjunta como anexo.

Murcia, a 26 de junio de 2017

LA DIRECTORA GENERAL DE ATENCION A LA DIVERSIDAD
Y CALIDAD EDUCATIVA

Esperanza Moreno Reventds

(Documento firmado digitalmente)

EXCMA. SRA. CONSEJERA DE EDUCACION, JUVENTUD Y DEPORTES
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INFORME-MEMORIA SOBRE EL CONVENIO DE COLABORACION ENTRE LA
COMUNIDAD AUTONOMA DE LA REGION DE MURCIA A TRAVES DE LA
CONSEJERIA DE EDUCACION, JUVENTUD Y DEPORTES Y LA ASOCIACION DE
ENFERMEDADES RARAS D’GENES, PARA LA MEJORA DE LA CALIDAD EN LA
ATENCION EDUCATIVA A ESTE COLECTIVO

Las denominadas enfermedades raras son aquellas que afectan a un nimero
pequefio de personas en comparacion con la poblacion general y que, por su rareza,
plantean cuestiones especificas. En Europa, se considera que una enfermedad es rara
cuando afecta a 1 persona de cada 2.000. Las enfermedades raras (ER) han sido
definidas por la Unién Europea (UE) como enfermedades con peligro de muerte o de
invalidez crénica, de baja prevalencia y alto nivel de complejidad. Aunque cada
enfermedad rara afecta a un reducido numero de personas, en conjunto representan
una elevada cifra de poblacién afectada.

En 2009 se aprob¢ la primera Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema
Nacional de Salud (SNS). Este documento base constituyé un instrumento para la
puesta en marcha de acciones en funcién de los recursos disponibles y en el ambito
de las competencias de las Comunidades Auténomas.

270872007 13.7435 | Firmante MORENG REVENTOS MARIA DE LA SSPERARTA

En la Regién de Murcia, desde el aiio 2009 se viene trabajando en este ambito.
Primero con la creacién de un registro especifico de ER que permitiera estimar la
maghnitud y complejidad de las enfermedades raras como problema de salud publica, y
posteriormente, recogiendo las recomendaciones de la Estrategia Nacional (2009) en
el Plan de Salud 2010-2015 mediante objetivos y actuaciones para mejorar el
conocimiento sobre las enfermedades raras y la calidad de vida de los afectados.

Finalmente en Julio de 2015 la Asamblea Regional aprob6é en pleno una
mocién por la cual se encargd a la Consejeria de Sanidad impulsar la elaboracién de
un Plan Regional integral de Enfermedades Raras. Para ello, en septiembre de 2015,
el Consejo de Gobierno acordé la creacién de una Comisién Técnica de Trabajo
integrada por representantes de las Consejerfas de Sanidad, Educacion vy
Universidades y de Familia e Igualdad de Oportunidades, con el objetivo de elaborar
dicho plan a partir de la adaptaciéon de las lineas de trabajo recomendadas en la
Estrategia de Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud.

e.carm.es/verificardocumentos e introduciendo d
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El Plan Integral de ER de la Regidon de Murcia se estructura en 10 lineas
estategicas, siendo una de ellas Educacion.
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Las ER pueden acarrear en ocasiones ciertas dificultades de aprendizaje o
necesidades educativas especiales que deben ser cubiertas, pero no hay que dejar de
contemplar el impacto social y psicoldgico de un alumno que padece una enfermedad
rara puede producir en una comunidad educativa, puede llegar a convertirse en una de

Firmante: MARTINEE CONESA. LUIS FRANCISCO
Su autenticidod puede ser contrastoda accediendo a la sig
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las situaciones mas negativas para la normalizacién de sus condiciones de vida y para
su socializacion, educacién y aprendizaje. Abordar las enfermedades raras y sus
repercusiones socio-sanitarias en el seno de la comunidad educativa (profesionales,
escolares y familias) conduce a una mayor sensibilizacién de la misma y por extension
de la sociedad en general.

La Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién, modificada por la
Ley Organica 9/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la calidad educativa,
contempla en los principios del Titulo Il, sobre Equidad en la Educacion, que las
Administraciones educativas dispondran de los medios necesarios para que todo
el alumnado alcance el maximo desarrollo personal, intelectual, social y
emocional, asi como los objetivos establecidos con caracter general en la citada
Ley, refiriéndose aquel alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo y
su escolarizacién, asi como la atencién educativa durante periodos de
hospitalizacién y convalecencia en domicilio.

El Decreto n.° 359/2009, de 30 de octubre, por el que se establece y regula la
respuesta educativa a la diversidad del alumnado en la Comunidad Auténoma de la
Regién de Murcia, tiene como fin la mejora de calidad educativa de personas con
diversidad funcional y/o discapacidad.

La Orden de 4 de junio de 2010, de la Consejeria de Educacion, Formacion y
Empleo, por la que se regula el Plan de Atencion a la Diversidad de los Centros
Publicos y Centros Privados Concertados de la Regién de Murcia, contempla la
atencion adecuada de personas con diversidad funcional y necesidades educativas
especiales.

27/06/2017 12.34:38 | Firmante: MORENO REVENTOS, MARTA DE LA ESPERANZA

La Orden conjunta de 23 de mayo de 2012, entre la Consejeria de Educacion y
Universidades y la Consejeria de Sanidad y Politica Social, establece y regula la
atencién educativa al alumnado enfermo escolarizado en Centros Docentes Publicos y
Privados concertados de la Region de Murcia, y crea el Equipo de Atencién Educativa
Hospitalaria y Domiciliaria (EAEHD), el objetivo es atender el proceso educativo y de
desarrollo de los alumnos que padecen, transitoria o permanentemente, alguna
enfermedad.

irn administeotive orehivedo por o Camunidod Autdnoma da Marcio, segin ortiule 37 3.¢) de lo Ley 36/2015.

Las necesidades del alumnado con enfermedades raras en el medio educativo
estan relacionadas con el acceso al medio fisico y social, la comunicacion y el
lenguaje, la rehabilitacién psicomotora, la construccién de la autoimagen y la
autoestima, el desarrollo de las capacidades cognitivas y la autonomia personal.

blz de un d

Otra de las caracteristicas de los nifios y adolescentes que padecen
enfermedades raras es su frecuente alternancia de periodos de hospitalizacién y de
estancias escolares, provocando en ellos una disrupcién cotidiana de los procesos
e educativos. Esta circunstancia exige mas que en otros casos que la respuesta
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educativa que se le proporcione al alumnado enfermo conlleve una coordinada
actuacion del centro docente y el equipo pedagdgico que le atiende, de la familia, del
profesorado hospitalario que desarrolla la actuacién educativa en el aula hospitalaria,
asf como de los profesionales sanitarios.

La realidad de nuestras aulas no muestran que los marcos normativos y las
acciones emprendidas por las distintas administraciones vienen a paliar las dificultades
del alumnado enfermo, pero sigue siendo necesario complementarlas para disponer
de informaciéon sobre la enfermedad (diagnéstico, cuidado y tratamiento) vy
asesoramiento socio-sanitario para el abordaje de las circunstancias de un enfermo
concreto por parte del equipo docente responsable y los EOEPS y departamentos de
Orientacion de referencia.

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes, es una entidad sin animo de
lucro, estda compuesta por padres, familiares y profesionales de todos los ambitos,
cuyos objetivos son: crear espacios de intercambio y convivencia entre padres e hijos
con enfermedades raras, emprender acciones que ayuden a mejorar su calidad de
vida y la de sus familias, poner en marcha acciones que eviten el aislamiento social de
las afectados y familiares, promocionar habitos de vida saludables, fomentar la
integracion laboral y social de estas personas, promover jornadas, foros cientificos y
técnicos y congresos. La Asociacion D'Genes es miembro de la Federacion Espafiola
de Enfermedades Raras (FEDER), de la Organizacion Europea de Enfermedades
Raras (EURORDIS) y de la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras
(ALIBER).

EHTOS. MARIA DE LA ESPERANTA

27/06/2017 12.24.38 | Firmante: MOREND REV

Las actuaciones objeto de este convenio dan respuesta a determinadas
necesidades educativas especiales derivadas de una ER e iran encaminadas al
mantenimiento del proceso educativo normalizado teniendo en cuenta, no sélo el
apoyo de las actividades escolares realizadas en su centro docente, sino también
actuaciones orientadas a su desarrollo personal, emocional y social, que le eviten el
aislamiento que le pueda producir una situacién de enfermedad y le posibiliten la
comunicacion con sus iguales, acercando al alumnado al mundo de la discapacidad de
manera vivencial, promoviendo los principios de equidad, inclusién y diversidad dentro
del aula para poder para conocer la problematica de las ER en general y en ambito
educativo, generando una opinién critica y justa hacia las enfermedades y los
enfermos,

La mayorfa de las dificultades con las que el alumnado en situacion de
enfermedad se encuentra, no dependen tanto de la propia enfermedad ni de su
rendimiento académico como de las consecuencias emocionales y sociales que se
derivan de ellas, asli como, su frecuente alternancia de periodos de hospitalizacion y
de estancias escolares que provoca en ellos una disrupcién cotidiana de los procesos
educativos. Esta circunstancia exige mas que en otros casos una respuesta educativa
coordinada del centro docente, del equipo pedagdgico que le atiende, de la familia y

Su autenticidod puede ser contrastado accediendo a la siguiente direccidn: hitps://sede.carm.es/verificardocumentos e introdutienda del cddigo sequro de verificacidn {CSV
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del profesorado hospitalario que desarrolla la actuacién educativa en el aula
hospitalaria, asi como de los profesionales sanitarios.

Atendiendo a lo recogido en el articulo 50.1 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre,
de Régimen Juridico del sector publico, se analiza la necesidad y oportunidad de la
firma de este convenio, su impacto econémico y el caracter no contractual del mismo.

La celebracion de este convenio tiene un gran interés educativo y aunque, en
principio, no tiene un impacto directo o inmediato en la economia de la Regién de
Murcia, sin embargo, en la medida en que contribuya a la mejora de la cualificacion y
la formacién de los ciudadanos, repercutird en el desarrollo econdmico de la region.
No obstante, visto que las actuaciones previstas en el convenio no tienen una
incidencia significativa en la Programacién General de los centros educativos, este
centro directivo no estima necesario que éste sea sometido a informe del Consejo
Escolar de la Regién de Murcia.

Por otra parte, en virtud de lo dispuesto en el articulo 4.1.d) del Real Decreto
Legislativo 3/2011, de 14 de noviembre, por el que se aprueba el texto refundido de la
Ley de Contratos del Sector Publico (en adelante LCSP), el presente Convenio queda
excluido del ambito de aplicacion de aquel, ya que su objeto no esta comprendido en
ninguno de los contratos regulados en dicha ley y que las obligaciones derivadas de su
suscripcion no tienen caracter contractual, ya que Unicamente implican una
colaboracién entre ambas partes. No obstante, los principios establecidos en el citado
Real Decreto Legislativo 3/2011, en defecto de normas aplicables, seran de aplicacion
para la resolucién de dudas y lagunas que pudieran plantearse.

27i06/2017 12:34:36 | Firmgate: MOIEND ZEVENTDS, MARIA DELA ESPERANZA

de Murda, segle orticeln 27.3.¢) de In Ley 36,2015

La suscripcién de este convenio, tal y como se establece en el articulo 48.3 de
la Ley 40/2015, de 1 de octubre, contribuira a la mejora de la eficiencia de la gestién
publica, a facilitar la utilizacién conjunta de medios y servicios, asi como a la
realizacion de actividades de utilidad publica. Por otra parte, dado que no implica coste
alguno ni aumento de gasto, cumple con la legislacion de estabilidad presupuestaria y
sostenibilidad financiera, a la que se hace referencia también en este articulo.
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Murcia, a 26 junio de 2017
(Documento firmado digitalmente)

V° B°LA DIRECTORA GENERAL DE EL JEFE DE SERVICIO DE
ATENCION A LA DIVERSIDAD Y ATENCION A LA DIVERSIDAD
CALIDAD EDUCATIVA

Esperanza Moreno Reventés Luis Martinez Conesa

Esla es tna tapio culéntica imprimihle de un dacumento el
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Regién de Murcia
Consejeria de Educacidn, Juventud y Deportes

VALORACION ESTIMATIVA DEL COSTE PARA LA ADMINISTRACION REGIONAL
DEL CONVENIO DE COLABORACION ENTRE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE
LA REGION DE MURCIA A TRAVES LA CONSEJERIA DE EDUCACION,
JUVENTUD Y LA ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D 'GENES, PARA LA
MEJORA DE LA CALIDAD EN LA ATENCION EDUCATIVA A ESTE COLECTIVO.

La suscripcién del presente convenio no genera un gasto nuevo distinto del ya
asumido por la Consejeria de Educacién, Juventud y Deportes en materia de personal
y de gasto corriente es sus correspondientes partidas presupuestarias, ya que las
actividades derivadas del convenio se realizaran por profesionales de la Asociacién de
Enfermedades Raras D’Genes y con sus medios materiales.

Los costes de personal docente estan incluidos con cargo al Capitulo I, ya
presupuestado, en los Presupuestos de la Consejeria de Educacion, Juventud y
Deportes y no se prevé ninguna dotacién de nuevos medios materiales para que el
profesorado de los centros educativos pueda acceder a las actividades objeto del
convenio, por lo que no se derivan de la suscripcion de este Convenio gastos para la
Administracion Regional de ninguna clase.

Murcia a 26 de junio de 2017,

EL JEFE DE SERVICIO DE ATENCION A LA DIVERSIDAD
Fdo.: Luis Martinez Conesa

(Documento firmado digitalmente al margen)
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Asociacidn de
Enfermedades Raras

D2, MARIA JESUS GARCIA CANOVAS con D.N.I. 'y domicilio en C/ Los

.en calidad de Secretaria de la Asociacion de
Enfermedades Raras D’Genes, con CIF: G-73567935 y domicilio social y fiscal en
C/San Cristébal, n? 7, 30850 Totana Murcia, inscrita en el Registro Nacional de

Asociaciones con niumero 605665.
CERTIFICA

Que en la reunion de la Junta Directiva celebrada el dfa 7 de junio, se acord6 por

unanimidad de los presentes:

e Aceptar el texto de convenio entre la Comunidad Auténoma de la Regién de
Murcia a través de la Consejeria de Educacién, y la Asociacién de
Enfermedades Raras D’genes para EL FOMENTO DEL APOYO
EDUCATIVOS A LOS NINOS CON ENFERMEDADES RARAS EN LA REGION
DE MURCIA

e Designar a Juan Carrién Tudela, presidente de la entidad, como la persona
autorizada para la firma del citado convenio, asf como para la realizacion
de cudntos tramites sean precisos y la firma de cudntos documentos se

requieran para la ejecucion del mismo.

Y para que conste a los efectos oportunos, expido el presente certificado en Totana

al1l2dejuniode 2017

V2B¢ Presidente Fdo. Secretario



ufado (Arl 18.1b, Ley 11/2007. de 22 de Junio). La autenlicidad, validez e integridad de esle documenic

El Cadigo Segura de Verificacién (CSV} &s la firma electronica del documenio al que esta ving

licacion_documentas_eleclronicos

s_comunesiveri

direccion web hitps://sede.mir.gob.es/servicio:

Fecha: 17-06-2014

puede ser verificada mediante este CSV en la sede elecirénica del Minislerio del Interiar en la

o1 T
I3
t—:
¥ "L_E?g}; * _ SECRETARIA.GENERAL TECNICA
oy (R - SUBDIRECCION GENERAL DE
&* ﬁ,;;_ ‘:‘: MINISTERIO ASOCIACTONES, DOCUMENTACION ¥
L I" g T DELINTERIOR PUBLICACIONES
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RESUELVE

Inscribir en el Grupo 1° del Registro Nacional de Asociaciones a la entidad con nueva denominacion
ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D’ GENES y depositar la documentacion preceptiva, a los
solos efectos de publicidad previstos en el articulo 22 de la Constitucion y sin que ello suponga
exoneracion det cumplimiento de la legalidad vigente reguladora de las actividades necesarias para
el desarrollo de sus fines.

Cantra esta Resolucion, que pone fin a la via administrativa, podra interponerse recurso potestativo
de reposicion ante esta Secretaria General Técnica en el plazo de un mes o recurso contencioso
administrativo en el plazo de dos meses a contar, en ambos casos, a partir del dia siguiente a la
notificacién de la presente Resolucidn, segun establecen la Ley 30/1992, de 26 de noviembre, de
régimen juridico de las Administraciones piblicas y del procedimiento administrativo comun y la Ley
29/1998 de 13 de julio reguladora de la jurisdiccion contencioso-administrativa."

InsEn’ta en el Registro Nacional de Asociaciones: Grupo: 1° / Seccién: 1° / Numero Nacional:
605665.

De lo que, con la documentacion registral preceptiva, se le da traslado para su

conocimiento y.efectos.
i D Madrid, 17 de junio de 2014

LA JEFA DEL AREA DE ASOCIACIONES

Paloma Lopez Ponce

D/DNA. ISABEL SANCHEZ SANCHEZ
\)
Numero de clave: 3281-2014

(3]
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ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D’ GENES
DISPOSICION DEROGATORIA

Quedan derogados cuantos acuerdos, disposiciones o normas
existentes con anterioridad que pudieran oponerse a lo establecido en estos
Estatutos

DILIGENCIA: D° Maria Huertas Abellaneda Cuadrado con D.N.!. 23.234.187-R actuando como
Secretaria de la Asociacion de Enfermedades Raras D'GENES, HAGO CONSTAR que los
presentes Estatutos son los aprobados en la Asamblea General Ordinaria celebrada el pasado
13 de marzo de 2014, modificando los Estatutos que se aprobaron, en su momento, en fecha
25 de Enero del 2008 y fueron modificados en fecha 3 de junio de 2010 y 9 de febrero de 2011.

Y para que asl conste y surta los pertinentes efectos, lo firmo en Totana {Murcia) a
fecha 13 de marzo de 2014, con el visto bueno del Presidente D. Juan Carrion Tudela con

i i g

Fn Totana a 13 de marzo de 2014

/JB;_'I LA DLUKE T ARKIA
56 Fdo: Maria Huertas Abellaneda Cuadrado

[PCIAN ZORRESPONDIENTE A LN ENTIDAN

FRACTLICADA LA

GUIACION DE E MEDADES YARAS  LUGENSDE, IWSCRITA BN EL
3 1! Wi 1 HuMERD HACIONAL S066460, [
UMERTASTON Ha 5T00 OEPOSITADR EN £L EEGISTFO HACIONAL
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Madvid, 17/06/2014
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ASUNTQ!. Netificacion declorscidn wilidac pablics
DESTINATARIO:

ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D’GENES
DE LA REGION DE MURCIA

C/ Estrechs, 4 bajo
JORSO-TOTANA (MURCIA)

En relacion con el procedimicnto de Declaracion de Utilidad Pablica que se ha seguido en
este Registro de Asociaciones relativo a la “Asoclacién de Enfermedades Raras d’Genes de |a
Region de Murcia®, con n® de inscripeién 9024/1%, adjunto copia de la publicacion en ¢l BOE
nimero 179 de 27 de julio de 2012, paginas 54148 a4 54149 de la Qrden INT/1660/20)2, de 22 de
mayo, par la que se declara de utilidad piblica de Ja citada asociacién.

Asimismo se¢ las recuerda que segln o especificada en el Real Decreto 1740/2003, de:19 de
diciembre, sobre procedimientos relativos a Asociaciones de Utilidad Pablica, deberdn presentur ante
este Reaistro las cuentug anuales del gjercicio anterior y una memorin desceipliva de las actividades
vedlizadus durante nquél (Art. 5). La obligicion de rendicion de cuentas a que se refiere o articulo 5
se aplicard a los gjercicios econdmicos que se inicien con posterioridad a Iu fecha de declaracién de
utilidad pablica. En su cuso seria las cuentas anuales del 2013 que se deben presentar en los seis
primeros meses del afio 2014,

Murcia, 26 de septicmbre de 2012
EL JEFE DE SERVICIO DE REGISTROS
ESPECIALESN coniee Aet it e nling Lyg

Fda o e
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Tercera.

Declaras do ulilidag pObiica las siguisatas Faderaciones de Asociaciones inscrilas en
los Reglstros ¢= las Comunidades Autongmas, 2 lus que sz refiore el expedionte instrulde,

vor lo gues las entidades que Inteafen diches Federaciones solo podran obtener la |

des sracinn previa salictud instada &l ezcio & instrucsidn dal opartuno expadiente:

Detominatin CCAA "g;fg'
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Madrid, 22 ge mayc de 2012, El Ministro dei Interior, P.O. {Orden MT/285/2005, de 7
Qe abeily, el Becratane Ganeral TAcnico dei Ministerio dei Interior, Jugn Anlanio Puigserver
tlaninez
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ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D' GENES

D2. MARIA HUERTAS ABELLANEDA CUADRADO con D.N.I.

c/.
Asaciacidn de Enfermedades Raras D'Genes de |a Region de Murcia y cuyo CIF es G-73567935 y

nimero de inscripcion registral 9.094/18,

vy domicilio en
en calidad de Secretaria de la

CERTIFICO

Que con fecha 13 marzo 2014 se celebré Asamblea General Ordinaria de la Asociacidn,
para la que se citd a todos los socios en tiempo y forma, se acordd la modificacion de sus
Estatutos, de conformidad con lo dispuesto por la Ley Organica 1 / 2002, de 22 de marzo,
reguladora del Derecho de Asociacién, que afecta a los siguientes articulos:

1.- MODIFICACION Y APROBACION DE SIGUENTES ARTICULOS DE LOS ESTATUTOS.

A propuesta de la Junta Directiva se da lectura a las siguientes modificaciones
Estatutarias para su aprobacién si procede por la Asamblea General y que son las siguientes:

Texto a modificar:

Texto nuevo:

Art. 1 Texto:

Con la denominacién de ASOCIACION DE
ENFERMEDADES RARAS D'GENES DE LA REGION DE
MURCIA se constituye una Asociacidn sin dnimo de
lucro, de dmbito regional dotada de personalidad
juridica propia y plena capacidad de obrar de
acuerdo con lo establecido en el art. 22 de la
Constitucidn Espafola, la Ley Orgdnica 1/2002 de
22 de marzo reguladora del Derecho de
Asociacién y demas disposiciones vigentes que
regulen la materia.

Art. 1 Texto:

Con la denominacion de ASOCIACION DF
ENFERMEDADES RBARAS DGEMNES se constituye
una Asoclacion sin animo de lucro, de_d@mbitg
nacional dotada de personalidad juridica propia y
plena capacidad de obrar de acuerdo con lo
establecido en el art. 22 de
Espaiiola, la Ley Organica 1/2002 de 22 de marzo
reguladora del Derecho de Asociacién y demas
disposiciones vigentes que regulen la materia.

la Constitucién

Art. 2 Texto:

Los fines de Ia ASOCIACION DE
| ENFERMEDADES RARAS.D'GENES.DE LA REGION.DE
MURCIA seran:

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

- 'Sensibilizar sobre la problemética de salud
‘. ptiblica que suponen las enfermedades

Art. 2 Texto

Los fines de la ASQUACION DE

_ENEFERMEDADES RORAS DY GENES serdn:

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

-  Sensibilizar sobre la problemética de salud
publica que suponen las enfermedades

asociacion de enfermedades raras y otros trastornos graves del desarrollo
C/. Estrecha, 4 - Totana (Murcla)

e-mail: info@dgenes.es

www.dgenes.es




ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D’ GENES

raras.

Emprender acciones que contribuyan a
mejorar la calidad y esperanza de vida de
los enfermos y sus familias.

Poner en marcha acciones que repercutan
en evitar el aislamiento social que en
muchos casos sufren los padres con hijos
con enfermedades raras.

Realizar actividades de difusion de las
caracteristicas y particularidades de las
enfermedades catalogadas como raras.

Llevar a cabo acciones de coardinacién con
todas las partes implicadas; pacientes,
administracién publica profesionales de la
salud, etc. para la bidsqueda de recursos
que repercutan en la mejara de la calidad
de vida y atencién de los afectados.

Realizar actuaciones de promacidn,
dinamizacién y reconocimiento del
voluntariado social.

Promocionar habitos de vida saludables
que incidan favorablemente en |Ia
evolucion y prondstico de la enfermedad.

Promover la calidad de vida de las
personas que presentan problemas de
salud desarrollando programas de ayuda a
personas con enfermedades raras y
enfermos cronicos.

raras.

Emprender acciones que contribuyan a
mejorar la calidad y esperanza de vida de
fos enfermos y sus familias.

Poner en marcha acciones que repercutan
en evitar el aislamiento social que en
muchos casos sufren los padres con hijos
can enfermedades raras.

Realizar actividades de difusion de las
caracteristicas y particularidades de las
enfermedades catalogadas como raras.

Llevar a cabo acciones de coordinacidn con
todas las partes implicadas; pacientes,
administracion publica profesionales de |a
salud, etc para la buisqueda de recursas
que repercutan en |a mejora de la calidad
de vida y atencion de los afectados.

Realizar actuaciones de promaocion,
dinamizacién y reconocimiento  del
voluntariada social.

Promocionar habitos de vida saludables
que incidan favorablemente en |Ia
evolucion y prondstico de la enfermedad.

Promover la calidad de vida de las
personas que presentan problemas de
salud desarrollando programas de ayuda a
personas con enfermedades raras vy
enfermos crénicos.

Fealizar provectos didigidos a la insercion

lzboral e intezranidn social de colactivos
F

=4h

situscion o riesgo de exclusion social;
persenas  con  discapacidad  y  olios

colactivos de dependeancia social.
i

Realizar CONgresos & similares,
conferencias, wiajes o excursionss,
conciertos, ediciones de libros o ravistas,

referidos

actividades

asoctiacion de enfermedades raras y otjos trastornos graves del desarsollo

C/. Estrecha, 4 - Totana (Murcla)
www.dgenes.es

e-mall: Info@dgenes.es




ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D’ GENES

unanime de los miembros de la Junta Directiva
Coordinadores de Zona que realizaran en los
distintos municipios de la Comunidad Auténoma
de Murcia para los que fueran designados los
programas y proyectos que les sean
encomendados al objeto del cumplimiento de los
fines de la Asociacién.

ecrzativas, de ocio y culturales.
Art. 28 Texto: Art. 28 Texto:
Asimismo podran nombrarse por acuerdo | Asimismo podran nombrarse por acuerdo

undnime de los miembros de la Junta Directiva
Coordinadores de Zona que realizardn en los
distintos municipios dei territorio nacional espafiol
para los que fueran designados los programas y
proyectos que les sean encomendados al objeto
del cumplimiento de los fines de la Asociacién

Se afiade una disposicién derogatoria que queda redactada de |a siguiente forma:

DISPOSICHON DEROGATORIA

Quedan derogados cuantos acuerdos, disposiciones o normas existenies con ant ferioridad
pudieran oponerse a o establecido en estos Estatutos

Sometida a votacidn, la citada modificacién fue aprobada por unanimidad de los

asistentes,

Y para que asi conste y surta los pertinentes efectos, lo firmo en Totana (Murcia), A 20 DE
marzo 2014 con el visto bueno del presidente D. Juan Carrién Tudela con D.N.1.74438420R.

EL PRESIDENTE

Fdo: Juan Carrién Tudela

LA SECRETARIA

Fdo: M2 Huertas Abellaneda Cuadrado

asociacion de enfermedades raras v otros trastornos graves del dasarrollo
CI Estrecha 4 - Totana (MUI'GIB)



ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D’ GENES

ESTATUTOS DE LA ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS
D'GENES

CAPITULO | DENOMINACION, CONSTITUCION, AMBITO, FINES,
DURACION, DOMICILIO.

Articulo 1.

Con la denominacion de ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS
D'GENES se constituye una Asociacién sin animo de lucro, de ambito
nacional, dotada de personalidad juridica propia y plena capacidad de obrar de
acuerdo con lo establecido en el art. 22 de la Constitucion Espaiiola, la Ley
Organica 1/2002 de 22 de marzo reguladora del Derecho de Asociacion y
demas disposiciones vigentes que regulen la materia.

Articulo 2.

Los fines de la ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D'GENES
seran:

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

- Sensibilizar sobre la problemética de salud publica que suponen las
enfermedades raras.

- Emprender acciones que contribuyan a mejorar la calidad y esperanza
de vida de los enfermos y sus familias.

- Poner en marcha acciones que repercutan en evitar el aislamiento social
que en muchos casos sufren los padres con hijos con enfermedades
raras.

- Realizar actividades de difusion de las caracteristicas y particularidades
de las enfermedades catalogadas como raras.

- Llevar a cabo acciones de coordinacion con todas las partes implicadas;,
pacientes, administracion publica profesionales de la salud, etc para la
busqueda de recursos que repercutan en la mejora de la calidad de vida
y atencion de los afectados.

Estatutos de la Asociacion Enfermedades Raras D'GENES
(Asamblea Extraordinaria {3 marzo 2014) Pdginalde |1
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ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D’ GENES

- Realizar actuaciones de promocién, dinamizacion y reconocimiento del
voluntariado social.

- Promocionar habitos de vida saludables que incidan favorablemente en
la evolucién y pronéstico de la enfermedad.

- Promover la calidad de vida de las personas que presentan problemas
de salud desarrollando programas de ayuda a personas con
enfermedades raras y enfermos crénicos.

- Realizar proyectos dirigidos a la insercion laboral e integracion social de
colectivos en situacién o riesgo de exclusion social; personas con
discapacidad y otros colectivos de dependencia social.

- Realizar congresos o similares, conferencias, viajes o excursiones,
conciertos, ediciones de libros o revistas, proyectos referidos a
actividades recreativas, de ocio y culturales.

Articulo 3.

Para el cumplimiento de sus fines la Asociacion promovera y organizara
actividades y/o actuaciones dirigidas a nifios/as que padezcan enfermedades
catalogadas como raras y otras problematicas; neuroldgicas, psicomotriz,
autismo, hiperactividad, retraso mental, audicion y lenguaje, etc. Asimismo se
desarrollaran acciones dirigidas a familiares y personas y entidades implicadas
y relacionadas con las personas que padecen enfermedades raras y otras
problematicas y se pondran en marcha acciones de promocién y dinamizacién
de voluntariado social.

Actividades/ Acciones
- Acciones de sensibilizacién y difusion.
- Actividades dirigidas a la promocién de la solidaridad evitando cualquier
tipo de discriminacion de las personas enfermas y fomentando el

__reconocimiento de los_derechos que_el ordenamiento. juridico les otorga.

- Actividades de apoyo psicolégico y emocional a la persona enferma y
sus familiares.

. - Actividades de promocion social.
s Actividades en el ambito de la sanidad

- Actividades dirigidas a cubrir necesidades de caracter sanitario de las
personas enfermas, no cubiertas por el sistema sanitario pablico.

Estatutos de la Asociacion Enfermedades Raras D'GENES
(Asamblea Extraordinaria 13 marzo 2014) - Pagina2de 11
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ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D' GENES

- Actividades de ocio y tiempo libre.

- Actividades de caracter cultural y educativo.

- Actividades de Promocién y dinamizacion del voluntariado social
(campanfias de captacién de voluntariado, actos de reconocimiento a la
labor voluntaria, etc.)

- Actividades formativas (Cursos, talleres, seminarios...)

- Jornadas, congresos.

- Actividades de autofinanciacion.

- Encuentros e intercambios.

- Actividades en coordinacion con entidades de fines iguales o similares.

- Todas aquellas que repercutan en la consecucion de los fines previstos.

Articulo 4.

La duracion de la Asociacién serd por tiempo indefinido, pudiendo
ingresar en ella nuevos socios o causar baja los antiguos sin necesidad de
nueva constitucion.

Articulo 5.
El domicilio social se establece en C/ Estrecha, 4, C.P. 30850 Totana

(Murcia)

CAPITULO 1. DE LOS SOCIOS, DERECHOS Y DEBERES,
PROCEDIMIENTOS, ADMISION Y PERDIDA DE LA CUALIDAD DE SOCIO.

Articulo 6.

Pueden ser socios todas las personas de ambos sexos, mayores de

. f.ifedad y con capacidad legal de obrar que deseen cooperar con sus fines y

" acepten los presentes Estatutos, sin perjuicios de la admision de los menores
ho emancipados de mas de catorce afios que con el consentimiento,
decumentalmente acreditado de las personas que deban suplir su capacidad se

.. -"-integren en Secciones Juveniles.

Estatutos de la Asociaciéon Enfermedades Raras D'GENES
(Asamblea Extraordinaria 13 marzo 2014) Pagina3de il
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ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D' GENES

La seccion juvenil estara formada por socios con edades comprendidas
entre los 14 y 30 afios. Los miembros menores de edad tienen derecho a voz
pero no a voto en el desarrolio de la asociacion y no podran formar parte de los
6rganos directivos. Esta seccion juvenil tendrda autonomia funcional,
organizacion y gobierno propio para los asuntos estrictamente juveniles y con
la finalidad de organizar y realizar actuaciones dirigidas a este colectivo.

La organizacién interna y el funcionamiento de la Asociacion sera
democratico, con pleno respeto al pluralismo.

Articulo 7.
Los socios tienen los siguientes derechos:

7.1 Participacion en las actividades de la Asociacion y en los drganos
de Gobierno y representacion, a ejercer el derecho de voto, asi como asistir a
la Asamblea General de acuerdo con los Estatutos.

7.2 A ser informado acerca de la composicién de los 6rganos de
gobierno y representacién de la Asociacion, de su estado de cuentas y
desarrollo de su actividad.

7.3 A ser oido con caracter previo a la adopcion de medidas
disciplinarias contra él y a ser informado de los hechos que den lugar a tales
medidas, debiendo ser motivado el acuerdo que, en su caso, imponga la
sancion.

7.4 A impugnar los acuerdos de los 6rganos de la Asociacion que
estime contrarios a la Ley o a los Estatutos.

Articulo 8.
Son obligaciones de los socios:

8.1 Compartir las finalidades de la Asociacién y colaborar para la
consecucion de-las-mismas.- -

8.2 Pagar las cuotas, derramas y otras aportaciones que, con arreglo a
los Estatutos puedan corresponder a cada socio.

8.3 Cumplir con el resto de obligaciones que resulten de las
disposiciones Estatutarias.

. 8.4 Acatar y cumplir los acuerdos validamente adoptados por los
" brganos de gobierno y representacion de la Asociacion.

T e e T e e o —
Estatutos de la Asociacion Enfermedades Raras D"GENES
{Asamblea Extraordinaria [2 marza 20141 Pagina 4 de 11



ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D’ GENES

Articulo 9.

La Condiciéon de socio se pierde:

9.1 Con actos que perjudiquen gravemente los intereses de la
Asociacion.

9.2 Por voluntad propia.

En todo caso serd la Asamblea General quien decida sobre las
expulsiones de los socios.

Articulo 10.
Procedimiento de Admisién de socios:

10.1 La Admision de socios podra ser decidida por la Junta Directiva
y siempre que cumplan las condiciones previstas en los Estatutos.

10.2 En todo caso, la Asamblea General ratificara o revocara las
decisiones de la Junta Directiva.

La Asociacion dispondra de una relacion actualizada de sus

asociados y recogera en un libro las actas de las reuniones de sus érganos de
gobierno y representacion.

CAPITULO IIl. DE LOS ORGANOS DIRECTIVOS Y DE REPRESENTACION,
LA ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS Y LA JUNTA DIRECTIVA.

Articulo 11,

Son 6rganos de la asociacion, como minimo, los siguientes:

» |La Asamblea General de socios.
—LaJunta Directiva:~ et e

Articulo 12.

La Asamblea General de socios es el 6rgano supremo de expresion de

°"la :voluntad de la asociacion. Estara lntegrada por la Junta Directiva y los

soclos Adopta sus acuerdos por el principio mayoritario o de democracia

. ihtérna y debera reunirse, al menos una vez al afio.

------

e e e Tt T I
Estatutos de la Asociacién Enfermedades Raras D'GENES
(Asamblea Extraordinaria |3 marzo 2014) Pdgina 5 de 11
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ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D’ GENES

Articulo 13.

Son competencias de la Asamblea General

El examen y aprobacién de las cuentas y balances del gjercicio.
Aprobacion del acta de la reunién anterior y de la memoria anual.
Decidir sobre la aplicacién concreta de los fondos disponibles.
Aprobar los presupuestos de ingresos y gastos para cada ejercicio.
Aprobar el plan de actividades.

Aprobar el reglamento y normas de régimen interno.

Acordar las distinciones y sanciones a que se hagan acreedores los
Socios.

Eleccién de los miembros componentes de la Junta Directiva
Resolver los asuntos que resulten de los Estatutos y que esten
atribuidos expresamente a la Asamblea General o a la Junta
Directiva.

El estudio, deliberacién y aprobacién, en su caso, de las propuestas
que sean presentadas por la Junta Directiva.

La Asamblea ratificara, en su caso, a propuesta de la Junta Directiva,
la contratacion de personal al servicio de la asociacion.

Articulo 14.

Se convocard Asamblea General con caracter extraordinario para:

e
Estatutos de la Asociacién Enfermedades Raras D'GENES

Modificar y reformar los estatutos y el reglamento de régimen interno.
Elegir a los miembros de la Junta Directiva cuando se trate de
vacantes producidas antes del final del plazo del mandato, los
elegidos lo seran sélo por el tiempo que reste para la renovacion.
Aprobar la federacidon con otras asociaciones.

Acordar la disolucion de la asociacion.

Remuneracién de los miembros del érgano de representacion.
Autorizar la enajenacion, gravamen o hipoteca de los bienes sociales.
Solicitar la declaracion de la Asociacion de Utilidad Puablica.

Las-que siendo-competencia-de-la-Asamblea General, por razones de
urgencia o necesidad no puedan esperar a su convocatoria sin grave
perjuicio para la Asociacion.

Articulo 15.

fn La Asamblea General Ordinaria se reunira dentro del primer trimestre de
oada afo y sera convocada por el Presidente con 15 dias de antelacion. La
. “Gitacion serd personal y por escrito a cada asociado y en ella se refleja el orden
- del dia, lugar, dia y hora, contemplara primera y segunda convocatoria, sera

‘necesaria la presencia de la mitad mas uno de todos sus socios como

(Asamblea Extraordinaria 13 marzo 2014) Pagina6de 11
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ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D' GENES

porcentaje minimo. Seran vélidas las representaciones, no superiores a dos, si
recaen sobre la misma persona, y siempre que se realicen por escrito.

Articulo 16.

La Asamblea General se convocara por la Junta Directiva con caracter
extraordinario cuando lo solicite un niimero de asociados no inferior al 10 por
100.

Articulo 17.

Los acuerdos de la Asamblea General se adoptaran por mayoria simple
de las personas presentes o representadas, cuando los votos afirmativos
superen a los negativos. No obstante requeriran mayoria cualificada de las
personas presentes o representadas, que resultara cuando los votos
afirmativos superen la mitad, los acuerdos relativos a la disolucion de la
Asociacién, modificacion de Estatutos, disposicién o enajenaciéon de bienes y
remuneracion de los miembros del érgano de representacion. De todas las
Asambleas se levantara acta, que firmara al menos el Presidente y Secretario.

Articulo 18.

Los acuerdos que atenten contra los Estatutos o infrinjan los fines de la
Asociacién, podran ser recurridos en reposicion ante la Asamblea General en el
plazo de un mes. A partir de la resolucién del recurso de reposicion quedara
expeditada la via para recurrir ante la jurisdiccion civil correspondiente.

Articulo 19.

Coémo organo de representacion que gestione y represente los intereses
de la Asociacion, de acuerdo con las disposiciones y directivas de la Asamblea
General existira la Junta Directiva que estara compuesta, por el Presidente,
Vicepresidente, el Secretario, el Tesorero.

Articulo 20.

Los cargos de la Junta Directiva tendran una duracion de cuatro afos,
pudiendo ser reelegidos sus miembros al final de su mandato.

Artlculo 21.

S
0.‘ ‘.-
T

Las vacantes que pudieran producirse en la Junta Directiva, se cubriran
prowsmnalmente por designacion de la Junta Directiva hasta tanto la Asamblea
. General elija los nuevos miembros o confiime en sus puestos a los

- designados.

sae e

Estatutos de la Asociacién Enfermedades Raras D'’GENES
(Asamblea Extraordinaria 13 marzo 2014) Pagina 7 de 11
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Articulo 22.

La Junta Directiva se reunird cuantas veces sea necesario y asi lo
solicite el Presidente

Articulo 23.
Es competencia del Presidente:

« Ostentar la representacion de la asociacion ante cualquier organismo
publico o privado, asl como asumir la direccion y gestion de la
misma.

o Velar por el cumplimiento de los fines de la asociacion.

« Fijar, convocar y presidir las reuniones de la Asamblea General y de
la Junta Directiva.

» Acordar el orden del dia de las reuniones.

e Acordar con la Junta Directiva la admision de nuevos socios y
proponer a la Asamblea General la expulsion de aquellos que dieran
lugar a la misma.

« Ejecutar los acuerdos adoptados por la Asamblea General o la Junta
Directiva.

e Autorizar con su visto bueno las ceriificaciones que expida el
Secretario.

Articulo 24.

Son facultades del Vicepresidente la sustitucion del Presidente en caso
de ausencia, enfermedad o vacante, asi como asumir todas aquellas funciones
que le delegue el Presidente o le sean asignadas por la Junta Directiva.

Articulo 25.
Son funciones del Secretario:

' Actuar como tal en las reuniones, levantando acta de las mismas.

o Asistir al Presidente para fijar el orden del dia y cursar las
convocatorias.

o Expedir certificaciones.

oyl B e Custodiar y llevar los libros, documentos y sello de la asociacion.

L e e Llevar el registro y ficheros.

) e Redactar la memoria anual y los planes de actividades y los

documentos que sean necesarios.

Estatutos de la Asociacién Enfermedades Raras D’GENES
(Asamblea Extraordinaria 13 marzo 2014) Pagina8de [ 1
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Articulo 26.
Son funciones del Tesorero:

» Llevar los libros de contabilidad.

o Expedir los recibos de las cuotas ordinarias y extraordinarias.
Redactar los presupuestos y balances e inventarios de la Asociacion
para su aprobacion en Asamblea General.

e Llevar un inventario de los bienes sociales.

* Firmar, conjuntamente con el Presidente, los escritos, cheques y
documentos de crédito.

Articulo 27.

Seran facultades de los vocales el realizar programas y propuestas en
su area de actuacion, asi como desemperar los trabajos que le sean
encomendados por la Junta Directiva.

Articulo 28,

Asimismo podran nombrarse por acuerdo unanime de los miembros de
la Junta Directiva Coordinadores de Zona que realizardn en los distintos
municipios del territorio nacional espariol para los que fueran designados los
programas y proyectos que les sean encomendados al objeto del cumplimiento
de los fines de la Asociacion.

CAPITULO IV. PATRIMONIO FUNDACIONAL, MEDIOS ECONOMICOS,

Articulo 29.

La Asociacion tendra patrimonio propio e independiente. Funcionara en
~regimen-de-presupuesto-anual.-l-a-Asociacién-carece-de-patrimonio-inicial. El
limite presupuestario anual se establece como indefinido.

Articulo 30.

" *. Los medios economicos para atender a sus fines seran los siguientes:

» Las cuotas de los socios, tanto ordinarias como extraordinarias.
« Las donaciones, herencias y legados que sean aceptados.
e |Los ingresos del patrimonio que pueda poseer.

Estatutos de la Asociacion Enfermedades Raras D'GENES
(Asamblea Extraordinaria 13 marzo 2014) Pagina 9 de 11
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° Los donativos o subvenciones que les puedan ser concedidos por
organismos publicos, entidades privadas y/o particulares.

* Los ingresos que puedan recibir por el desarrollo de sus actividades,
siempre que ello no desvirtie el caracter no lucrativo de la
asociacion.

Articulo 31.
El ejercicio econdémico coincidira con el afio natural.

La Asociacion llevard una contabilidad conforme a las normas
especificas que le resulten de aplicacion y que permita obtener la imagen fiel
del patrimonio, del resultado y de la situacién financiera de la entidad, asi como
de las actividades realizadas.

La Junta Directiva, con caracter anual y durante el mes de enero
presentara a la Asamblea General un proyecto de presupuesto para la
aprobacion. Asi mismo, presentara para su aprobacion, dentro del primer
semestre del afio en curso, la liquidacion de cuentas del afio anterior.

CAPITULO V. DE LA MODIFICACION DE LOS ESTATUTOS.

Articulo 32,

Para la modificacién de Estatutos que afecte al contenido previsto en el
art. 7 de la Ley 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion,
se requerira el acuerdo adoptado por la Asamblea General convocada
especificamente con tal objeto, debiendo ser objeto de inscripcién en el plazo
de un mes y solo producira efectos, tanto para los asociados como para los
terceros, desde que se haya procedido a su inscripcion en el Registro de
Asociaciones.

Las restantes modificaciones produciran efectos para los asociados
desde el momento de su adopcién con arreglo a los procedimientos
estatutarios, mientras que para terceros serd necesaria, ademas la inscripcion
" en el Registro correspondiente.

Estatutos de la Asociacién Enfermedades Raras D'GENES
(Asamblea Extraordinaria 13 marzo 2014) Pagina 10 de I 1
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CAPITULO’VI. LIQUIDACION DEL PATRIMONIO. DISOLUCIONES DE LA
ASOCIACION.

Articulo 33.
La Asociacion se disolvera por las causas siguientes:

e Por acuerdo de las 2/3 partes de los socios de la Asamblea General
Extraordinaria convocada a| efecto.

* Por las causas que determine el art. 39 del Cédigo Civil,

* Por sentencia judicial firme.

Articulo 34.

Acordada o decretada |a disolucion, la Junta Directiva efectuara la
liquidacion y disolucién de Ia Asaociacion, correspondiendo a los liquidadores:

a) Velar por la integridad del patrimonio de [a Asociacion.

b) Concluir operaciones pendientes y efectuar las nuevas que sean
precisas para la liquidacion.

c) Cobrar los créditos de Ia asociacion.

d) Liquidar el patrimonio Y pagar a los acreedores.

Articulo 35.

El haber resultante, una vez efectuada la liquidacién se destinara a
algunas de las entidades consideradas como entidades beneficiarias del
mecenazgo a los efectos de Ia Ley 49/2002 o entidades plblicas de naturaleza
no fundacional que persigan fines de interés general.

Caso de no poderse llevarse a cabo lo indicado en el parrafo anterior, el
haber resultante, una vez efectuada la liquidacion, sera donado a una entidad
de caracter benéfico que previamente haya acordado la Asamblea General.
Articulo 36.

Concluido el procedimiento de disolucion y liquidacion se solicitara la
cancelacion de los asientos en el Registro de Asociaciones.

_,_—-_*_—__-_-_—-___ e — e - e
Estatutos de la Asociacion Enfermedades Raras D'GENES
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Expte: CONV/29/2017

INFORME JURIDICO

ASUNTO: CONVENIO DE COLABORACION ENTRE LA COMUNIDAD
AUTONOMA DE LA REGION DE MURCIA, A TRAVES DE LA CONSEJERIA
DE EDUCACION, JUVENTUD Y DEPORTES, Y LA ASOCIACION DE
ENFERMEDADES RARAS D'GENES, PARA LA MEJORA DE LA CALIDAD
EN LA ATENCION EDUCATIVA A ESTE COLECTIVO.

.3.c)de la Ley 39/20

[sede.carm.es/verificardocumentos e introduciendo del c6digo seguro de verificacidn (CSV

27/07/2017 12:34:34 | Firmante: FERNANDEZ GONZALEZ, M* CONCEPCION

Mediante comunicacion interior, la Direccidon General de Atencidon a la
Diversidad y Calidad Educativa remite a este Servicio Juridico, para la

tramitacion del convenio arriba mencionado, la siguiente documentacion:

o0 Informe memoria del Servicio de Atencion a la Diversidad.
0 Propuesta de la Directora General de General de Atencién a la Diversidad

y Calidad Educativa.

0 Proyecto del convenio.

0 Borrador de la Orden de la Consejera de Educacién, Juventud y Deportes,
de aprobacion del convenio.

o Borrador de la propuesta de Acuerdo de Consejo del Gobierno, para la

autorizacion del convenio.

o Conformidad de la Asociacion de Enfermedades Raras D"Genes.

Esta es una copia auténtica imprimible de un documento electrnico administrativo archivado por la Comunidad Auténoma de Murcia, segin articulo

Su autenticidad puede ser contrastada accediendo a la siguiente direcci

Firmante: PEREZ PEREGRIN, ANTONIO
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Atendiendo al contenido del Convenio y a la documentacion adjunta que se
remite, de conformidad con lo dispuesto por el articulo 10 del Decreto 81/2005,
de 8 de julio, por el que se establece la estructura organica de la Consejeria de
Educacion y Cultura [“Boletin Oficial de la Regién de Murcia” (BORM) n° 164,
de 19 de julio de 2005], vigente en relacion con la disposicién transitoria
primera del Decreto n® 72/2017, de 17 de mayo, del Consejo de Gobierno, por
el que se establecen los Organos Directivos de la Consejeria de Educacion,
Juventud y Deportes (BORM n°® 113, de 18 de mayo de 2017), asi como por lo
dispuesto en el articulo 7.1 del Decreto n° 56/1996, de 24 de julio, por el que se

regula el Registro General de Convenios, y se dictan normas para la

tramitacion de éstos en el ambito de la Administracion Regional de Murcia
(BORM n° 180, de 3 de agosto de 1996), este Servicio Juridico emite informe

con las siguientes consideraciones

te: FERNANDEZ GONZALEZ, M* CONCEPCION

27/07/2017 12:34:34 [ Fir

PRIMERA.- OBJETO.

El borrador de Convenio que se informa, tiene por objeto articular la
colaboracion entre la Comunidad Autonoma de la Region de Murcia y la
Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes, para favorecer el apoyo
educativo, psicolégico, pedagodgico y social, a las personas afectadas por
enfermedades raras o poco frecuentes, mediante la promocién de actividades y
acciones complementarias a las establecidas en los centros educativos, en
horario escolar y encaminadas a la mejora de la calidad en la atencion

educativa de este colectivo.

Estas actividades tendran caracter de complementariedad a los establecidos en
los planes de trabajo individualizados de alumnado y contaran con la
coordinaciéon de los servicios de orientacion educativa, quedando recogida,

Su autenticidad puede ser contrastada accediendo a la siguiente direccion: https://sede.carm.es/verificardocumentos e introduciendo del cédigo seguro de verificacion

Firmante: PEREZ PEREGRIN, ANTONIO

asimismo, en los planes de atencion a la diversidad de los centros.
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El articulo 72.5 de la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion (BOE
n° 106, de 4 de mayo de 2006), reconoce la facultad de las administraciones
educativas de colaborar con entidades privadas sin animo de lucro,
instituciones o asociaciones, para facilitar la escolarizacion y una mejor
incorporacion del alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo, al

centro educativo.

El objeto del presente convenio se encuadra en el ambito de las competencias
que tiene atribuidas esta Comunidad Auténoma, de acuerdo con lo previsto en
el articulo 16 de la Ley Organica 4/1982, de 9 de junio, de Estatuto de
Autonomia para la Region de Murcia (BOE n° 146, de 19 de junio de 1982), y el

Real Decreto 938/1999, de 4 de junio, sobre traspaso de funciones y servicios

de la Administracion del Estado a la Comunidad Auténoma de la Regién de

y 39/20

Murcia, en materia de ensefianza no universitaria (BOE n°® 155, de 30 de junio

de 1999). Dentro de nuestra Comunidad, la Consejeria de Educacion, Juventud

27/07/2017 12:34:34 | Firmante: FERNANDEZ GONZALEZ, M* CONCEPCION

y Deportes es el organismo competente para su tramitacion, en virtud del
Decreto 52/1999, de 2 de julio, por el que se aceptan las competencias y se
atribuyen a la Consejeria de Cultura y Educacion las funciones y servicios
transferidos de la Administracion del Estado a la Comunidad Auténoma de la
Region de Murcia, en materia de ensefianza no universitaria (BORM n° 150, de
2 de julio de 1999), asi como de lo dispuesto en el articulo 7 del Decreto de la
Presidencia numero 3/2017, de 4 de mayo, de reorganizacion de la
Administracion Regional (BORM n° 102, de 5 de mayo de 2017), modificado
por Decreto n® 32/2017, de 16 de mayo (BORM n° 112, de 17 de mayo de
2017).

En atencion al objeto del convenio, se considera apropiado que la tramitacién

tica imprimible de un documento electrdnico administrativo archivado por la Comunidad Auténoma de Murcia, segin articulo 27.3.

Su autenticidad puede ser contrastada accediendo a la siguiente direccion: https://sede.carm.es/verificardocumentos e introduciendo del cddigo seguro de verificacion (CSV

del mismo haya sido impulsado por la Direccibn General de Atencién a la

Diversidad y Calidad Educativa.
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3920

pia auténtica imprimible de un documento electronico administrativo archivado por la Comunidad Auténoma de Murcia, segdn articulo 27..
Su autenticidad puede ser contrastada accediendo a la siguiente direccion: https://sede.carm.es/verificardocumentos e introduciendo del cddigo seguro de verificacion (CSV
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SEGUNDA.- GASTO.

En la clausula octava del borrador de convenio, se establece lo siguiente: “La
celebracion de este convenio no supone gasto adicional al previsto en los
presupuestos de la Comunidad Auténoma de la Regién de Murcia, por lo que
no se derivan de su suscripcion gastos para la Administracion Regional de

ninguna clase’.

Por ello y de conformidad con el articulo 7.2 del citado Decreto 56/1996, de 24
de julio, por el que se regula el Registro General de Convenios y se dictan
normas para la tramitacion de éstos en el ambito de la Administracion Regional
de Murcia (en adelante Decreto 56/96), no sera necesario informe econémico
acerca de la existencia, en el ejercicio en curso, de crédito presupuestario
adecuado y suficiente a la naturaleza econdémica de las obligaciones, ni

fiscalizacion de la Intervencion.

TERCERA.- AUTORIZACION, APROBACION Y SUSCRIPCION.

Segun lo preceptuado por el articulo 8 del Decreto 56/1996, asi como en el
articulo 22.18 de la Ley 6/2004, de 28 de diciembre, del Estatuto del Presidente
y del Consejo de Gobierno de la Comunidad Auténoma de la Region de Murcia
(Suplemento n® 11, BORM n° 301, de 30 de diciembre de 2004), corresponde al
Consejo de Gobierno autorizar la celebracién de los convenios con otras

entidades publicas o privadas.

En virtud del articulo 8 del Decreto 56/1996, corresponde a la Consejera de

Educacion y Universidades la aprobacion del convenio.

En lo que se refiere a su suscripcion, se efectuara por aquel érgano que sea

designado para ello por el Consejo de Gobierno, en representacion de la
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Comunidad Auténoma de la Regién de Murcia (articulo 22.18 de la Ley 6/2004,
de 28 de diciembre, del Estatuto del Presidente y del Consejo de Gobierno de

la Comunidad Auténoma de la Region de Murcia).

CUARTA.- NO APLICACION DE LA LEGISLACION CONTRACTUAL.

De conformidad con el articulo 4.1.d) del Texto Refundido de la Ley de

Contratos del Sector Publico, aprobado por Real Decreto Legislativo 3/2011, de

14 de noviembre (BOE n° 276, de 16 de noviembre de 2011), el convenio que
se informa esta excluido de su ambito de aplicacion. Asi, se pone de manifiesto

en el informe memoria emitido por el Servicio de Atencién a la Diversidad.

v 392
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QUINTA.- CONTENIDO MINIMO.

A la hora de analizar el texto del convenio, debe observarse si éste recoge el
contenido minimo establecido en el articulo 49 de la Ley 40/2015, de 1 de
octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico (BOE n°® 236, de 2 de octubre
de 2015).

A la vista del borrador remitido, puede afirmarse que el convenio contempla, en
general, estas cuestiones y el contenido del mismo se adecua a la normativa

vigente.

tica imprimible de un documento electrdnico administrativo archivado por la Comunidad Auténoma de Murcia, segin articulo 27.3.

Su autenticidad puede ser contrastada accediendo a la siguiente direccion: https://sede.carm.es/verificardocumentos e introduciendo del cddigo seguro de verificacion (CS

SEXTA.- MEMORIA JUSTIFICATIVA.

El articulo 50 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del
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Sector Publico (en adelante Ley 40/2015), postula como necesario que el
convenio “se acomparie de una memoria justificativa donde se analice su
necesidad y oportunidad, su impacto econémico, el caracter no contractual de

la actividad en cuestion, asi como el cumplimiento de lo previsto en esta Ley.”

Se advierte que el informe memoria que se remite desde el Servicio de
Atencion a la diversidad, no se manifiesta sobre el cumplimiento de lo previsto
en la Ley 40/2015. En todo caso, dicha cumplimentacion, asi como la
observancia del resto de la normativa aplicable, se hace visible con la

realizacion del presente informe y la ausencia de observaciones al respecto.

SEPTIMA.- CONFORMIDAD DE LAS PARTES.

Si bien la normativa reguladora sobre la tramitacidon de los convenios a celebrar

27/07/2017 12:34:34 | Firmante: FERNANDEZ GONZALEZ, M* CONCEPCION

por la Comunidad Autébnoma de la Regién de Murcia, no lo contempla
expresamente, es comunmente requerido en los expedientes que se instan a
“ tal efecto, la conformidad previa de las demas partes con las que se pretende

convenir, antes de su celebracion.

A tal efecto, las Instrucciones de la Secretaria General de la Consejeria de
Educacién, Formacion y Empleo, por Resolucion de 2 de febrero de 2009, en lo
que se refiere a las propuestas de convenio que para su tramitacion eleven las

direcciones generales a esta Secretaria General, manifiestan que entre la

documentacion a acompafar, debe aparecer la conformidad prestada por la

parte con la que se pretende suscribir el convenio.
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Dicha conformidad si aparece entre la documentacion remitida para la

realizacion de este informe.

Firmante: PEREZ PEREGRIN, ANTONIO
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OCTAVA.- DICTAMEN DEL CONSEJO ESCOLAR.

El Articulo 14,f) de la Ley 6/1988, de 30 de noviembre, de Consejos Escolares
de la Regién de Murcia (BORM n° 288, de 15 de diciembre de 1988), requiere
la consulta preceptiva del Consejo Escolar de la Region de Murcia, en los
siguientes asuntos: “disposiciones y actuaciones generales encaminadas a
mejorar la calidad de la ensefianza, su adecuacion a la realidad social
murciana y a compensar las desigualdades y deficiencias sociales e
individuales, asi como los proyectos de convenios o acuerdos en materia

educativa.”

Al respecto sefalar que, dicho érgano consultivo, en respuesta a una consulta
planteada por la Secretaria General de esta Consejeria entiende que: dada la
amplitud de la expresion, se impone una interpretacion de la misma en cuya

virtud se considere preceptiva esta consulta cuando la incidencia educativa del

27/07/2017 12:34:34 | Firmante: FERNANDEZ GONZALEZ, M* CONCEPCION

proyecto de convenio o acuerdo sea particularmente relevante, pues de lo
contrario la inmensa mayoria de tales proyectos deberian someterse a dicho
organo, correspondiendo al centro directivo proponente analizar el contenido

del convenio de que se trate en orden a determinar su relevancia educativa.

: A tal efecto, se informa por el Servicio de Atencién a la Diversidad “que las
actuaciones previstas en el convenio no tienen una incidencia significativa en la
Programacion General de los centros educativo”. Por ello, “‘no se estima
necesario que éste sea sometido a informe del Consejo Escolar de la Region

de Murcia’.
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NOVENA .- PROTECCION A LA INFANCIA Y A LA ADOLESCENCIA.

En atencidén a las Instrucciones derivadas de la entrada en vigor de la Ley
26/2015, de 28 de julio, de modificacién del sistema de proteccion a la infancia
y a la adolescencia, dictadas el 3 de febrero de 2016, por la Secretaria General
de la Consejeria de Educaciéon y Universidades, en el borrador de convenio
figura el compromiso de la Asociacion de Enfermedades Raras d’'Genes,
acerca del cumplimiento de su personal con el requisito previsto en el articulo
13.5 de la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccion Juridica del
Menor, es decir, que el citado personal no ha sido condenado por sentencia

firme por algun delito contra la libertad e indemnidad sexual, que incluye la

agresion y abuso sexual, acoso sexual, exhibicionismo y provocacion sexual,
prostitucidén y explotacion sexual y corrupcion de menores, asi como la trata de

seres humanos.
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DECIMA.- INSCRIPCION Y PUBLICACION.

De acuerdo con lo dispuesto en los articulos 10 y 14 del Decreto 56/1996, una
vez que se suscriba el Convenio, habra de inscribirse en el Registro Central de
Convenios, asi como publicarse en el Boletin Oficial de la Regién de Murcia.
También debera procederse a su publicacién en el Portal de la Transparencia,
en los términos establecidos en el articulo 17.5 de la Ley 12/2014, de 16 de
diciembre, de Transparencia y Participacion Ciudadana de la Comunidad
Autonoma de la Region de Murcia (BORM n° 290, de 18 de diciembre de
2014).

Firmante: PEREZ PEREGRIN, ANTONIO




L e 3
Region de Murcia
§|— E Consejeria de Educacion,
g Juventud y Deportes
= CARAVACA 2017
g Secretaria General Afio Jubilar

CONCLUSION

Visto lo anterior, se informa favorablemente el convenio de colaboracion a
suscribir entre la Comunidad Autonoma de la Regién de Murcia y la Asociacion

de Enfermedades Raras D’Genes, para la mejora de la calidad en la atencién

educativa a este colectivo.
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\° B° LA JEFA DEL SERVICIO JURIDICO. FDO. Conchita Fernandez Gonzalez.
EL ASESOR JURIDICO. FDO. Antonio Pérez Peregrin.

(Documento firmado electrénicamente al margen).
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