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AL CONSEJO DE GOBIERNO

En esta Consejeria se ha tramitado expediente de autorizacién del
CONVENIO DE COLABORACION ENTRE LA ADMINISTRACION DE LA
COMUNIDAD AUTONOMA DE LA REGION DE MURCIA, A TRAVES DE LA
CONSEJERIA DE SALUD, Y LA FUNDACION “FRANCISCO LUZON”
PARA EL DESARROLLO DE LINEAS CONJUNTAS QUE IMPULSEN LA
INVESTIGACION SOBRE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA Y
LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA Y APOYO A LOS AFECTADOS,
el cual es coincidente con las finalidades de servicio publico sanitario
atribuidas a esta Consejeria, de acuerdo con |o previsto en el articulo 11.1 del
Estatuto de Autonomia, y a los efectos del articulo 22.18 de la Ley 6/2004, de
28 de diciembre, del Estatuto del Presidente y del Consejo de Gobierno de la
Region de Murcia, que atribuye al Consejo de Gobierno la competencia para
su autorizacion, se eleva el expediente tramitado proponiendo se adopte el
siguiente,

ACUERDO

Autorizar la celebraciéon del CONVENIO DE COLABORACION ENTRE
LA ADMINISTRACION DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE LA REGION
DE MURCIA, A TRAVES DE LA CONSEJERIA DE SALUD, Y LA
FUNDACION “FRANCISCO LUZON” PARA EL DESARROLLO DE LINEAS
CONJUNTAS QUE IMPULSEN LA INVESTIGACION SOBRE LA
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA Y LA MEJORA DE LA CALIDAD
DE VIDA Y APOYO A LOS AFECTADOS.

EL CONSEJERO
Manuel Villegas Garcia

(Documento firmado y fechado electrénicamente al margen)
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ORDEN

Visto el texto del PROYECTO DEL CONVENIO DE COLABORACION
ENTRE LA ADMINISTRACION DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE LA
REGION DE MURCIA, A TRAVES DE LA CONSEJERIA DE SALUD, Y LA
FUNDACION “FRANCISCO LUZON” PARA EL DESARROLLO DE LINEAS
CONJUNTAS QUE IMPULSEN LA INVESTIGACION SOBRE LA
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA Y LA MEJORA DE LA CALIDAD
DE VIDA Y APOYO A LOS AFECTADOS, y estimandose que su contenido
sustantivo es coincidente con las finalidades de servicio publico en materia
sanitaria, atribuidas a esta Consejeria por el Decreto 73/2017, de 17 de mayo,
por el que se establecen los 6rganos directivos de la Consejeria de Salud, de
acuerdo con lo previsto en la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad,
en relacion con la facultad atribuida a los Consejeros por el articulo 16.2 fi) de
la Ley 7/2004, de 28 de diciembre, de Organizacion y Régimen Juridico de la
Administracion Publica de la Comunidad Autonoma de la Region de Murcia, y
por el art. 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 tramitacion de
éstos en el ambito de la Administracién Regional de Murcia,

DISPONGO

PRIMERO.- Aprobar el texto del CONVENIO DE COLABORACION
ENTRE LA ADMINISTRACION DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE LA
REGION DE MURCIA, A TRAVES DE LA CONSEJERIA DE SALUD, Y LA
FUNDACION “FRANCISCO LUZON” PARA EL DESARROLLO DE LINEAS
CONJUNTAS QUE IMPULSEN LA INVESTIGACION SOBRE LA
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA Y LA MEJORA DE LA CALIDAD
DE VIDA Y APOYO A LOS AFECTADOS.

SEGUNDO.- Redactar propuesta al Consejo de Gobierno para la
autorizacidon del convenio, si procede, de acuerdo con lo establecido 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 Regién de Murcia.

EL CONSEJERO

Manuel Villegas Garcia

(Documento firmado y fechado electronicamente al margen)

[



Ll
T

e

INFORME JURIDICO

Expediente NRS 19/2017

CONVENIO DE COLABORACION ENTRE LA ADMINISTRACION DE LA
COMUNIDAD AUTONOMA DE LA REGION DE MURCIA, A TRAVES DE LA
CONSEJERIA DE SALUD, Y LA FUNDACION “FRANCISCO LUZON’ PARA
EL DESARROLLO DE LINEAS CONJUNTAS QUE IMPULSEN LA
INVESTIGACION SOBRE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA Y LA
MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA'Y APOYO A LOS AFECTADOS.

Visto el expediente de Convenio de colaboracién de referencia, remitido
el 23 de noviembre de 2017 por la Direccién General de Planificacion,
Investigacion, Farmacia y Atencion al Ciudadano, de conformidad con lo
establecido en el articulo 11 del Decreto 117/2002, de 27 de septiembre, de
estructura organica de esta Consejeria, en relacion con la Disposicién
Transitoria Primera del Decreto 73/2017, de 17 de mayo, por el que se
establecen los érganos directivos de la Consejeria de Salud, y sobre la base de
lo establecido en el articulo 7.1 del Decreto 56/1996, de 24 de julio, por el que
se regula el Registro General de Convenios y se dictan normas para la
tramitacion de éstos en el ambito de la Administracion Regional de Murcia, este
Servicio Juridico informa lo siguiente.

ANTECEDENTES

Obra en el expediente remitido por la citada Direccién General la
siguiente documentacion:

e Borrador inicial del convenio de colaboracién citado.
¢ Memoria justificativa sobre la necesidad y oportunidad de su
suscripcién, de fecha 2 de noviembre de 2017.
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Memoria econémica, donde se hace constar que el convenio no implica
compromiso economico para la Consejeria de Salud, de 3 de
noviembre de 2017.

Certificacion de Acuerdo del Consejo de Administracién del Servicio
Murciano de Salud, de 10 de noviembre de 2017, aprobando las
directrices del convenio y facultando al Consejero de Salud para su
suscripcion, en su condicién de Presidente de dicho Consejo.
Escritura de constitucion de la referida Fundacion.

Escritura mediante la que el Patronato de dicha Fundacion otorga
poderes a D? Ana Isabel Lépez Casero Beltran para, entre otras
facultades, suscribir convenios en representacion de aguélla.
Propuesta de suscripcién del convenio de la Directora General de
Planificacion, Investigacion, Farmacia y Atencién al Ciudadano, de 23
de noviembre de 2017.

CONSIDERACIONES JURIDICAS

Primera.- Objeto.

El objeto del presente Convenio es establecer un marco estable de

actuacion para el desarrollo de las lineas de colaboracion entre la
Administracién sanitaria de la CARM y la Fundacion Francisco Luzdn, con el
fin de apoyar la mejora de la calidad de vida de los pacientes diagnosticados
de ELA y la de sus familias y cuidadores, asi como impulsar la investigacion
sobre esta enfermedad.

Para el cumplimiento de esa finalidad esencial de mejora de la calidad

asistencial e integral de las personas afectadas por dicha enfermedad y sus
familias, las clausulas segunda, tercera y cuarta del Convenio establecen
medidas concretas de colaboracion entre las partes suscriptoras del convenio,
que seran concretadas en convenios especificos de colaboracion que puedan

suscribirse entre las partes.

Segunda.- Régimen juridico.
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l.- Con caracter general, es de aplicacion el Decreto 56/1996, de 24 de

julio, por el que se regula el Registro General de Convenios y se dictan normas
para la aplicacién de éstos en la Administracién Regional de Murcia, que debe
complementarse con las normas sobre convenios contenidas en el Capitulo
VI del Titulo Preliminar de la ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen
Juridico del Sector Publico, en relacién con los requisitos de validez y eficacia
de aquéllos, su contenido, plazo de vigencia, extincidon, y efectos de su
resolucion.

I.- Con caracter especifico, en razon del objeto y finalidad del convenio

que se informa, las actuaciones que competen a esta Administracion se
enmarcan en el siguiente contexto normativo:

\>

Articulo 11.1 del Estatuto de Autonomia de la Region de Murcia, que
atribuye a la Comunidad Auténoma el desarrollo legislativo y la
ejecucién de Ja sanidad, higiene, ordenacidon farmacéutica y
coordinacién hospitalaria en general, incluida la de la Seguridad Social,
en el marco de la legislacion basica estatal.

Articulo 12.Uno.4 del Estatuto de Autonomia, que atribuye a la
Comunidad Auténoma la gestion de la asistencia sanitaria de la
Seguridad Social.

La Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, que en el articulo
18.6 contempla como actuacion a desarrollar por la Administracion
sanitaria el control y mejora de la calidad sanitaria en todos sus niveles.
La Ley 4/1994, de 26 de julio, de Salud de la Regién de Murcia, cuyo
articulo 2.e) recoge entre los principios que informan las actuaciones
de los servicios sanitarios de la Comunidad Auténoma la atencién a los
colectivos que por su especifica patologia o implicaciones
sociosanitarias, lo precisen.

Tercera.- Competencia y capacidad juridica.

.- En lo que respecta a la Administracién Regional, el objeto del

convenio se encuadra en el ambito de las competencias que aquélla tiene
atribuidas, de acuerdo con los preceptos arriba citados del Estatuto de
Autonomia de la Regién de Murcia, en relacion con el articulo 8 del Decreto



3/2017, de 4 de mayo, de reorganizacion de la Administracién Regional, que
atribuye el desempefio de esas funciones y competencias estatutarias de
caracter sanitario a la Consejeria de Salud, a traves de los 6rganos regulados
en el Decreto 73/2017 de 17 de mayo, por el que se establecen los érganos
directivos de dicha Consejeria.

El régimen de desarrollo de esas competencias por la Comunidad
Autdnoma en las distintas fases del procedimiento (aprobacion, autorizacion
y firma) es el siguiente:

» El art. 16.2.7) de la Ley 7/2004, de 28 de diciembre, establece la
facultad de los Consejeros de proponer al Consejo de Gobierno la
autorizacién, en la esfera de su competencia, de acuerdos especificos
de colaboracién con otras entidades publicas o privadas. Para ello,
resulta necesario, en primer término, la aprobacién del convenio
mediante Orden del Consejero de Salud, de acuerdo con el articulo 8.1
del Decreto 56/1996, de 24 de julio, arriba citado, en relacién con el
articulo 8 del Decreto 3/2017, de 4 de mayo, de reorganizacién de la
Administracién Regional.

» La competencia para autorizar la celebracién del presente convenio
esta atribuida al Consejo de Gobierno, en virtud de lo dispuesto 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 Regiéon de Murcia, en
relaciéon con el articulo 8.2 del Decreto 56/1996.

> La firma del convenio, por parte de la Comunidad Auténoma de la

Region de Murcia, corresponde la suscripcion al Consejero, conforme
alosarts. 7.2y 16.2,A) de la Ley 7/2004, de 28 de diciembre. Asimismo,
ha de estarse a lo dispuesto por el articulo 8.1.d) del Decreto 148/2002,
de 27 de diciembre, por el que se establece la estructura y funciones
de los dérganos de participacidn, administracidon y gestion del Servicio
Murciano de Salud, segun el cual la suscripcién del convenio
corresponde al Gerente del SMS, salvo que, como es el caso, ‘“por
Acuerdo del Consejo de Administracion se faculte para ello al
Presidente de dicho Consejo.” Por lo tanto, habida cuenta que el
Consejo adoptd acuerdo en tal sentido, corresponde firmar este
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convenio al Consejero de Salud en su condicién de Presidente de aquél
(articulo 25.3 de la Ley 4/1994, de 26 de julio y articulo 4 del Decreto
148/2002).

Il.- Por otra parte, las actuaciones encomendadas en el convenio a la
Fundacién Luzén estan comprendidas entre los fines y acciones regulados en
el art 6 de sus estatutos, que consisten en “el impulso de proyectos de
asistencia sanitaria y social, y de atencién médico-sanitaria asistencial en
favor de enfermos aquejados de enfermedades degenerativas de tipo
neuromuscular, y en especial en favor de aquellos que carezcan de recursos
economicos suficientes, asi como el fomento de la investigacion cientifica
general de las enfermedades neuro psiquiatricas (neurociencias clinicas) y
neurolodgicas, -con especial atencion a las enfermedades degenerativas de
tipo neuromuscular, y mas en concreto, de la esclerosis lateral amiotréfica
(comunmente denominada ELA), la disfagia y la disartria-, haciendo énfasis
en la investigacion traslacional y aplicada”.

En cuanto a la capacidad juridica para la firma del convenio por parte
de dicha fundacién, viene atribuida a D? Ana lsabel Lépez Casero Beltran,
segun se desprende del Acuerdo adoptado por el Patronato el dia 8 de
septiembre de 2017, segln consta en escritura publica incorporada en el
expediente.

Cuarta.- Adecuacion y régimen del mecanismo de colaboracion.

De acuerdo con lo anterior, es adecuada la técnica del convenio
utilizada, en el marco de una colaboracién para la consecucién de los objetivos
de interes publico que conciernen a esta Administracion Publica, donde la nota
de sinalagmaticidad propia de los contratos viene sustituida por la de
colaboracién entre los firmantes de aquél. En efecto, la actividad objeto del
convenio va a ser realizada por las partes en colaboracién o cooperacion,
configurandose como un fin de interés publico que resulta comun para ambas,
no existiendo entre las partes el antagonismo patrimonial propio de los
contratos. En consecuencia, el mencionado convenio de colaboracion queda
fuera del ambito del actualmente vigente Real Decreto Legislativo 3/2011, de



Region

de Murda

RN T HE

14 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley de
Contratos del Sector Publico, de conformidad con lo dispuesto por el articulo
4.1.d) de dicha Ley, cuyos principios seran, no obstante, de aplicacién para
resolver las dudas y lagunas que se pudieran presentar, segun dispone el
articulo 4.2 de aquélla.

Quinta.- Contenido.

Por lo que se refiere al texto del convenio, éste se ajusta al contenido
minimo establecido en el articulo 49 de la Ley 40/2015, y demas previsiones
a las que, sobre este particular, se refiere el articulo 5 del Decreto 56/1996,
de 24 de julio.

En su momento, y de conformidad con lo exigido por el apartado e) de
dicho articulo 5, habra de resefiarse expresamente en el texto la fecha del
Acuerdo del Consejo de Gobierno por el que se autorice la celebracion del
convenio.

Sexta.- Procedimiento.

Finalmente, en cuanto a la tramitacién habra de estarse a lo dispuesto
por los articulos 8 a 14 del Decreto 56/1996, en relacion con el Decreto
148/2002, de 27 de diciembre, teniendo en cuenta que:

e Ala vista de la memoria economica remitida, asi como de la clausula
cuarta del convenio, las actuaciones objeto del mismo no conllevan
compromisos econémicos para la Consejeria de Sanidad, por lo que no
sera necesario informe econémico acerca de la existencia de crédito
presupuestario adecuado vy suficiente, ni fiscalizacion de la
Intervencion, como exige el articulo 7.2 del Decreto 56/96, para el caso
de convenios de los que se deriven obligaciones econdmicas.

e Debe dictarse Orden aprobatoria del texto del Convenio por el
Consejero de Salud, a quien ademas, como Presidente del Consejo de
Administracion del SMS, corresponde su suscripcion (articulo 8.1 del
Decreto 56/96 y 8.1.d del Decreto 148/2002).
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e Ha de elevarse propuesta de autorizaciéon al Consejo de Gobierno, de
acuerdo con las competencias contempladas en el articulo 8.2 del
Decreto 56/96, en relacién con los articulos 16.2.1) de la Ley 7/2004 y
22.18 de la Ley 6/2004.

CONCLUSION.- En virtud de lo expuesto, se informa favorablemente
el expediente del convenio mencionado en el encabezamiento.

EL JEFE DEL SERVICIO JURIDICO,
Rafael Asensio Egea

(Documento firmado y fechado electronicamente al margen)
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PROPUESTA DE LA DIRECCION GENERAL DE PLANIFICACION,
INVESTIGACION, FARMACIA Y ATENCION AL CIUDADANO SOBRE EL
CONVENIO DE COLABORACION ENTRE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE
LA REGION DE MURCIA, A TRAVES DE LA CONSEJERIA DE SALUD, Y LA
FUNDACION “FRANCISCO LUZON” PARA EL DESARROLLO DE LINEAS
CONJUNTAS QUE IMPULSEN LA INVESTIGACION SOBRE LA
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA Y LA MEJORA DE LA CALIDAD
DE VIDA Y APOYO A LOS AFECTADOS.

La Constitucion Espafiola reconoce en su articulo 43 el derecho a la
proteccion 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.

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 érganos competentes en cada caso, €l control
y mejora de la calidad de la asistencia sanitaria en todos sus niveles.

Asuvez, la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesién 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 atencion
integral a la salud, comprensiva tanto de su promocién como de la prevencion de
enfermedades, de la asistencia y de la rehabilitacion, procurando un alto nivel de
calidad.

El Estatuto de Autonomia de la Regién de Murcia, aprobado por Ley
Organica 4/1982, de 9 de junio, dispone, conforme al articulo 11.1, que en el marco
de la legislacion basica del Estado y, en su caso, en los términos que la misma
establezca, corresponde a la Comunidad Auténoma el desarrollo legislativo y la
ejecucion en materia de sanidad, higiene, ordenacién farmacéutica y coordinacién
hospitalaria en general, incluida la de la Seguridad Social, sin perjuicio de lo
dispuesto en el numero 16 del articulo 149.1 de la Constitucion.

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 Autdnoma de la Region de
Murcia, la mejora continuada de la calidad de la asistencia sanitaria, con especial
atencién 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.
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El Decreto n.° 73/2017, de 17 de mayo, por el que se establecen los Organos
Directivos de la Consejeria de Salud, dispone que corresponde a la Consejeria de
Salud la propuesta, desarrollo y ejecucidn de las directrices generales del Consejo
de Gobierno en las siguientes materias: sanidad, higiene, ordenacién farmacéutica,
coordinacién hospitalaria general, incluida la de la Seguridad Social;
drogodependencias; las competencias de ejecucion en materia de productos
farmacéuticos y de gestién de la asistencia sanitaria que la Comunidad Auténoma
de la Regién de Murcia tenga legalmente atribuidas

La Direccion General de Planificacion, Investigacion, Farmacia y Atencion al
Ciudadano ejercera, entre otras, las competencias de direccién y coordinaciéon 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 informacién y
atencién al ciudadano para el acceso a las prestaciones sanitarias. Igualmente,
asumira las relaciones de apoyo y cooperacion con las asociaciones de usuarios
de la sanidad y con las Corporaciones Locales.

La Fundacion Francisco Luzén es una Fundacion sujeta a la Ley 50/2002,
de 26 de diciembre, asi como a sus normas de desarrollo y las demas disposiciones
legales vigentes y Estatutos, e inscrita en el Protectorado de Fundaciones.

Los fines de interés general de la Fundacion, segun el art 6 de sus estatutos,
consisten en “el impulso de proyectos de asistencia sanitaria y social, y de atencion
médico-sanitaria asistencial en favor de enfermos aquejados de enfermedades
degenerativas de tipo neuromuscular, y en especial en favor de aquellos que
carezcan de recursos econémicos suficientes, asi como el fomento de la
investigacién cientifica general de las enfermedades neuro-psiquiatricas
(neurociencias clinicas) y neuroldgicas, -con especial atencion a las enfermedades
degenerativas de tipo neuromuscular, y mas en concreto, de la esclerosis lateral
amiotréfica (comunmente denominada ELA), la disfagia y la disartria-, haciendo
énfasis en la investigacion traslacional y aplicada”.

El Convenio que se propone tiene por objeto establecer un marco estable de
actuacion para el desarrollo de las lineas de colaboracién entre la Administracion
de la Comunidad Auténoma de la Regién de Murcia, a través de la Consejeria de
Salud y la Fundacion Francisco Luzén, con el fin de apoyar la mejora de la calidad
de vida de los pacientes diagnosticados de ELA y la de sus familias y cuidadores,
asf como impulsar la investigacién scbre esta enfermedad.

Por todo ello, esta Direccion General de Planificacién, Investigacion,
Farmacia y Atencién al Ciudadano

CARAVALE 2007
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PROPONE al Excmo. Sr. Consejero de Salud

Aprobar la suscripcién de Convenio entre la Comunidad Autéonoma de la
Region de Murcia, a través de la Consejeria de Salud y la Fundacién “Francisco
Luzén” para el desarrollo de lineas conjuntas que impulsen la investigacién sobre
la esclerosis lateral amiotrofica y la mejora de la calidad de vida y apoyo a los
afectados.

LA DIRECTORA GENERAL DE PLANIFICACION, INVESTIGACION,
FARMACIA Y ATENCION AL CIUDADANO

Fdo.: Marfa Teresa Martinez Ros
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P Servicio Murciano de Salud CARRVACA 2017
Afic Jubilar

COMUNICACION INTERIOR l

DE: JEFA DE SERVICIO JURIDICO, SECRETARIA GENERAL
TECNICA

A: ASESOR JURIDICO DE LA DIRECCION GENERLA DE
PLANIFICACION, INVESTIGACION, FARMACIA Y ATENCION AL
CIUDADANO.

Adjunto se remite el Certificado emitido por el Secretario del
Consejo de Administracion del Servicio Murciano de Salud, por el que se
aprueban las directrices del Convenio a suscribir entre [a Consejeria de
Salud y la Fundacién “Francisco Luzén’, que se ajustard a la propuesta
que se adjunta, con n® 92/2017. Una vez que se haya firmado el referido
Convenio, ruego nos envien una copia del mismo asi como de su
publicacién en el BORM para su archivo en el expediente abierto en este
Servicio.

Atentamente.

Murcia, a 20 de noviembre de 2017
Consuelo Chicano Saura

(Fecha y Firma electrénica al margen)
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PEDRO JOSE RUIZ CASTEION, SECRETARIO DEL CONSEJO DE
ADMINISTRACION DEL SERVICIO MURCIANO DE SALUD

CERTIFICO: Que segin consta en el Borrador del Acta de la Sesidn del
Consejo de Administracién celebrada el dia 10 de Noviembre de 2017, se
adoptd el siguiente

ACUERDO

PRIMERO.~ Aprobar las directrices del Convenio que se formalice entre el
Serviclo Murclano de Salud y la Fundacién “Francisco Luzén”, que debera
atenerse a los criterios que se indican en la Propuesta n® 92/2017 adjunta.

SEGUNDO. Autorizar al Consejero de Salud a suscribir el Convenfo, en su
condicién de Presidente del Consejo de Administracién del Servicio Murciano
de Salud.

"
Murcia, diez de noviembre de d;és)nil diecisicte,
]

c/ Cantral, 7 _Edif. Habitamia |
30100 - ESPINARDC (Murcla)
Telef.; 568 28 80 24

Fax., 968288422
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PROPUESTA N° 92/2017, DEL DIRECTOR GERENTE DEL SERVICIO
MURCIANO DE SALUD AL CONSEJO DE ADMINISTRACION, SOBRE
LAS DIRECTRICES O CRITERIOS QUE HAN DE REGIR EL CONVENIO
DE COLABORACION ENTRE LA ADMINISTRACION DE LA
COMUNIDAD AUTONOMA DE LA REGION DE MURCIA, A TRAVES DE
LA CONSEJER{A DE SALUD, Y LA FUNDACION “FRANCISCO LUZON”
PARA EL DESARROLLO DE LINEAS CONJUNTAS QUE IMPULSEN LA
INVESTIGACION SOBRE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA Y
LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA Y APOYO A LOS AFECTADOS,

La Consejeria de Salud de la Comunidad Auténoma de la Region de
Murcia es el Departamento encargado de la propuesta, desarrollo vy
ejecucién de las directrices generales del Consejo de Goblerno 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 gestldn de la asistencia sanitaria que la
Comunidad Auténoma de la Regidén de Murcia tenga legalmente
atribuidas, y cualesquiera otras que le asigne la legislacién vigente.

La Ley 4/1994, de 26 de jullo, de Salud de la Regién de Murcla, establece
en su artfculo 2 apartado e), como uno de los principios que informaran
los medios y actuaciones de los servicios sanitarios de la Comunidad
Auténoma de la Regidn de Murcla, la mejora continuada de la calidad de
la asistencia sanitaria, con especial atencién a la infancia y a las personas
ancianas y disminuidas fisicas, psiquicas o sensoriales asf como a todos
aquellos colectivos que, por su propia patologia o implicaciones
sociosanitarias, lo precisen.
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La Fundacién Francisco Luzén es una Fundacidn sujeta a la Ley 50/2002,
de 26 de diciembre, asl como a sus normas de desarrollo y las demas
disposiciones legales vigentes y Estatutos, e Inscrita en el Protectorado de
Fundaciones.

Los fines de interés general de la Fundacidn, segun el art 6 de sus
estatutos, consisten en “el Impulso de proyectos de asistencia sanitaria y
social, y de atencién médico-sanitaria asistencial en favor de enfermos
aquejados de enfermedades degenerativas de tipo neuromuscular, y en
especial en favor de aguelios que carezcan de recursos econdmicos
suficientes, asi como el fomento de la investigacidén cientifica general de
las enfermedades neuro psiquidtricas (neurociencias clinicas) vy
neurologicas, -con especial atencion a las enfermedades degenerativas de
tipo neuromuscular, y mas en concreto, de la esclerosis lateral amiotrofica
(cominmente denominada ELA), la disfagia y la disartria-, haciendo

énfasls en la investigacidn traslacional y aplicada”.

En ejercicio de estas finalidades, la Fundacién Francisco Luzdn en este
momento concentra sus esfuerzos en impuisar acciones para mejorar la
calidad de vida del paciente, la labor asistencial hacia paciente vy
familiares, el diagndstico y tratamiento clinico, asi como elevar el nivel de
concienciacion, medica v social, acerca de la enfermedad de la ELA v en
fomentar una mejor investigacién traslacional o aplicada. Todo ello en el
marco de la misi6n definida por la Fundacién, de creacion y desarrollo de
la Comunidad de la ELA, y llevandose a cabo a través de modelos de
actuacién de alianza publico-privada.

En el andlisis de la situacidn actual de los enfermos de {a ELA se ha
constatado una confluencia de objetivos, por lo gue resulta de interés el
establecimiento de una colaboracidn plblico-privada entre la Fundacién,
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la Comunidad Autdnoma de la Regién de Murcia vy la red hospitalaria y
asistencial dirigida al impulso de la investigacién sobre la ELA y en
definitiva a la mejora de la calidad de vida de los pacientes aquejados de
esta enfermedad y de sus familiares y cuidadores.

Asf pues, entendiendo que esa competencia la tiene atribuida el Consejo
de Administracién del Servicio Murciano de Salud de conformidad con lo
establecido en el articulo 25.3 de la Ley 4/1994, en concordancla con lo
preceptuado en el apartado ¢) del artfculo 5 del Decreto 148/2002, de 27
de diciembre, por el que se establece la estructura y funciones de los
6rganos de participacion, administracién y gestién del Servicio Murciano
de Salud, ésta Direccion Gerencia eleva al Consejo de Administracidn del
Servicio Murciano de Salud, en funcion de las competencias que me
vienen atribuidas en el artfculo 8 del Decreto 148/2002, de 27 de
diciembre, los criterios que han de regir la concertacién o acuerdo entre
las partes, para que se pronuncie sobre los mismos y adopte el siguiente:

ACUERDO

PRIMERO.- El Convenio gue se formalice entre el Servicio Murciano de
Salud v la Fundacién “Francisco Luzdn”, deberé atenerse a los criterios
que a continuaclén se indican:

Primera.- Objeto del Convenio

El objeto del presente Convenio es establecer un marco estable de
actuacién para el desarrollo de las lineas de colaboracidn entre la
Administracion de la Comunidad Auténoma de la Regién de Murcla, a
través de la Consejeria de Salud y Ia Fundacién Francisco Luzdn, con el fin
de apoyar la mejora de ia calldad de vida de los pacientes diagnosticados
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de ELA vy la de sus famllias y culdadores, asi como impulsar la
investigacion sobre esta enfermedad.

Segunda.- Contenidos y las finalidades objeto del marco de colaboraciéon

Para el desarrollo del convenio marco, se subscribirfan convenios

especificos de colaboracion que delimiten las actuaciones concretas que

acuerden las partes, entre ellos

2.1- Adecuacidn de la estructura y oferta sanltarla a las necesidades
asistenciales de los pacientes de ELA,

2.2- Promocién y desarrollo de la atencién socio-sanitaria que estos
pacientes precisan por las caracteristicas propias de su enfermedad.
2.3- Actividades formativas relacionadas con esta enfermedad

2.4- Informacidn, educacién para la salud y promocién de autocuidado en
paclentes, familiares y cuidadores de ELA

2.4- Impulso de la investigacion

2.5- Cualquier otra actuacidn que se revele de interés comun para las
partes en el marco de las lineas de actuacion objeto del presente

Convenio

Tercera.- Compromisos de las partes
I. La Administracidén de 1z Comunidad Autdnoma de la Regidn de

Murcia, a través de la Consejeria de Salud, se compromete a;

3.1.1- Impulsar y promocionar la investigacién sobre FLA en e

ambito de los centros del Servicio Murciano de Salud y sus
Fundaciones y organismos de Investigacidn Biomédica.
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3.1.2- Fomentar acciones formativas a profesionales sanitarios,
pacientes y familiares/cuidadores en el ambito de la ELA.
3.1.3- Promocionar medidas asistenciales de mejora de la atencién

sanitaria a los pacientes con ELA,

3.1.4- Promociohar la atencidén soclo-sanitaria que estos pacientes
precisan por las caracteristicas de la enfermedad.

3.1.5- Impulsar la coordinacién con la Consejerfa de Familia e
Igualdad de Oportunidades para mejorar la atencién socio-
sanitaria a estos pacientes,

3.1.6- Colaborar con la Fundacién Luzén en la Informacion sobre la
ELA y su comunicacién al publico vy a los pacientes, cuidadores
y familiares, a través de las actuaciones y en los medios y
plataformas que se acuerden en el correspondiente convenio
especifico,

3.1.7- Efectuar el seguimiento de las actividades que se desarrollen
al amparo del presente convenlo.

3.1.8- Trasladar al Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de
Salud, dentro del Pleno y la Comisidn Delegada (en adelante el
“*Consejo”), v los Comités Técnicos vy Grupos de Trabajo en los
gue proceda, las conclusiones y avances que se vayan
produciendo en desarrcllo de los distintos canvenios
especificos en la medida en que puedan contribuir a las
funciones del Consejo que establece ¢l articulo 71 de la Ley de
Cohesién vy Calidad del Sistema Nacional de Salud,

3.1.9- Impulsar la realizacién de ensayos clinicos tanto en Espafia,
como a nivel internacional,
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iI. La Fundacidn Francisco ") ravés de todos sus organos

comités se compromete por su parte a;

3.2.1- Prestar su apoyc y colaboracion a la Comunidad Auténoma
de la Regién de Murcla en todas las actividades a que se
refiere el apartado I anterior.

3.2.2-Dar traslado a la Consejerla de Salud, a través de los
organismos que designe, de todos los estudios y trabajos
desarrollados, a nivel nacional e Internacional, por sus
distintos Comités,

3.2.3- Impulsar la visibilidad de la ELA, asi como la concienciacién
soclal de los ciudadanos de la Comunidad Auténoma de la
Regién de Murcia, sobre los distintos aspectos de la
enfermedad, impulsando la comunicacidn por todos los
medios.

3.2.4- Realizar actividades tendentes a fomentar la mejora del
diagnostico y del tratamiento clinico y para ello en particular,
promover actlvidades de formacién en colaboracién con la
Consejeria de Salud de la Comunidad Auténoma de la Region
de Murcia, y el Servicio Murciano de Salud,

3.2.5- Impulsar actividades que redunden en la mejora de la
atenclon socio-sanitaria y la coordinacidén entre los agentes
involucrados (hospital-domicilio)

3.2.6- Promover la conclenciacion sobre investigacion y apovar la
investigacion tecnoldgica, asl como los ensayos clinicos

internacionales

Cuarta.- Compromiso de las partes para la_difusién de la colaboracidn

nt bas
Las partes difundirdn el hecho de la colaboracién entre ambas y los fines
de dicha colaboracién, tanto la que sea consecuencia del convenio marco,
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como la que resuite de los subsiguientes convenios especificos. De modo

enunciativo, no limitativo, se podria concretar dicha difusién en las

siguientes acciones:

4,1- Publicitar en los medios de comunicacién la existencia del presente
Convenio y de los subsiguientes convenios especificos, para lo cual
se confeccionard y comunicara conjuntamente una nota de prensa
coincidente con el acto de la firma del convenio v la firma y/o puesta
en marcha del subsiguiente o subsiguientes convenios especificos.

4,2- Publicacién en fos medios de comunicacién propios de la Comunidad
Autonoma de la Regién de Murcia v los de la Fundacidén Luzén la
colaboracion entre ambas partes, con inclusidén de sus respectivos
logotipos.

4.3- Mencién de la existencia de este convenic v de los subsiguientes
convenios especificos en las memorias anuales, asi como en las
revistas y publicaciones de ambas partes y en sus respectivas
paginas web,

Quinta.- Financiacion

El Convenio marco no supondrd contraprestacién econémica alguna para
ninguna de [as Partes, sin perjuicio de lo que éstas acuerden en los
convenios especificos que lo desarrolien.

Sexta.~ .Comisién mixta de seguimiento.

Para el desarrollo del convenio y para resolver cuantas dudas y
discrepancias puedan surgir en la interpretacién y aplicaciéon del mismo,
se creara una comislén de seguimiento cuya composicién serd la que
determinen las partes
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Seran funciones de la citada comisién:

6.1- Velar por el buen desarrollo de todas y cada una de las actividades
planteadas en el desarrollo del objeto del convenio, as! como su
seguimiento y evaluacion,

6.2- Sin perjuicio de las correspondientes comisiones de seguimiento que
se creen en cada uno de ellos, velar por el buen desarrollo de todas
y cada una de las actividades planteadas en el desarrolio del
Convenio y en cada uno de ios convenios especificos que las partes

suscriban, asi como supervisar su seguimiento y evaluacién,

6.3- Resolver cuantas dudas y discrepancias surjan en la interpretaciéon y
aplicacién del convenio,

La comisién se constituird en el primer mes a partir de la firma del
convenio. Se reunira con caracter ordinario cada sels meses y, con
caracter extraordinario, cuando lo solicite cualquiera de las partes,

comunicando previamente los asuntos a tratar,

Podran ser convocadas a la Comisidn mixta de seguimiento personas
expertas, seglin la naturaleza del asunto a tratar. Estas actuarén con voz,

pero sin voto.

Séptima.- Vigencia
El presente Convenio estara vigente por un periodo de cuatro afios desde

su firma.



Region de Murcla serviclo )

Consa|sria da Salud MurCIg Eallg
Director Gerente del
Servicio Murciano de Salud

Antes de la finalizacién del plazo de vigencia previsto en el péarrafo
anterior, las partes podrén acordar de forma expresa su prérroga por
otro periodo de hasta cuatro afios adicionales.

Octava,- Resoluclén del Convenio

El presente convenio se extinguira por el cumplimiento de las actuaciones
que constituyen su objeto o por incurrir en alguna de las causas de
resolucion previstas en el articulo 51.2 de la Ley 40/2015, de 1 de
octubre, de Régimen Juridico del Sector Pablico.

El Convenio se resolverd de forma anticipada por acuerdo mutuo expreso
entre |las partes, por imposibilidad sobrevenida, legal o material, de llevar
a cabo las actividades que constituyen el objeto del mismc o por
incumplimiento grave o manifiesto de sus clausulas

La extincién o resolucién del presente convenio tendrd los efectos
previstos en el articulo 52 de la citada Ley.

Novena.- Régimen Juridico y resolucién de controversias.

El presente Convenio tiene naturaleza administrativa, quedando sujeto a
la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico.
Asimlsmo 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.
Las cuestiones litigiosas que pudieran surgir serdn competencia de la
jurisdicclén contencioso-administrativa.

Las partes quieren cumplir y seguir los términos del Convenio segun el
aspiritu de buen entendimiento y participacién que lo ha promovido, v se

comprometen a resolver las divergencias que puedan surgir en términos
de equidad. Las controversias a que puedan dar lugar su aplicacion e
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interpretacidn seran resueltas en el seno de la Comision de Seguimiento
prevista en la cldusula sexta, en cuantc no se opongan o contradigan a lo
establecido en el presente, rigiéndose para la resolucién de las dudas que
puedan plantearse por o dispuesto en el Titulo Preliminar, Capitulo VI, de
la citada Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector
Publico.

Ambas partes se obligan a respetar todas y cada una de las obligaciones
gue pudieran corresponderies como encargados del tratamiento de datos
perscnales con arreglo a las disposiclones de la LO 15/1999 de proteccion
de datos de caracter personal y cualquier otra disposicion complementaria
o regulacién que resulte aplicable.

SEGUNDO. Autorizar al Consejero de Salud a suscribir el Convenio, en su
condicién de Presidente del Consejo de Administracion del Servicic Murciano
de Salud.

(Documento firmado electrénica en fa
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en los mismos figuran estampados, o omemeaes o o
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I~ Que tiene convenida
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voluntad de constituir una FUNDACION con Ia
denominacién FUNDACION FPRANCISCO LUZON. Manifiesta
que dicha denominaciom no coincide con ninguna otra
previamente inscrita en el Registro de Fundaciones, Asi se

acredita mediante Certificacién gue se Incorpora, --mvremm

BSEGUND .- DOMICILIO Y AMBITO TERRITORIAL, ~ove-

La Fundacidn fija su domicilio en Madrid 28010, con
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El ambito de aplicacién  en ¢l que desarrollara
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QUINTO.- PATRONATO.

como  Fundador,
conforme a lo dispuesto en los Estatutos Fundacionales,
acuerda designar Jos miembros del PATRONATO que quedara

compuesto de la siguiente formas -« everermmsnmmmsommms o i
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Secretaria: CUYOS
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SEXTO.- El Patronato, atn no inscrita la Fundacion,
podré elercer  sus  faculisdes  de  administracion v
representacion desde el dia de hov, con obieto de lograr su
inscripeidn en los Registros pertinentes, v en general, realizar
todas las operaciones i;g;éé fueren imprescindibles para su
constitucitn ¥ desarrollo, ~oeemmmmmim it

£n consecunencia el Pundador acuerda facultar
expresamente al Patronato designado de tal manera: -

Que los actos v contratos celebrados con terceros por el
Patronato designado, antes de la inscripeion de la Fundacion ¥
dentro del ambito de sus facultades estatutarias guedsran
automaticamente aceptados v asumidos por 1z Fundacidn, por
el mero hecho de la inscripeion de la misma en el Registro, ~

Que pueda realizar los actos ¥ contratos que @i desarrolio
de la actividad fundacional, que constituve su fin fundacional,
hags necesarios o simplemente Gtiles, especialmente en el
orden interno v de m“ga?}ézé{z%ézm R et cmeaemen s e

SEPTIMO.- ‘:%* faculta al Fundador para gue, en su caso,
otorgue las escrituras de rectificacion o subsanacién, tanto de
la Esceritura como de los i?}&‘i;é%;&m& que fueren precias para la
inscripeion de la presente en el Registro pertinente, -+ -evemvene

OCTAVO. Los comparecientes, seglin  intervienen,

aceplan esta escritura MIegramente, «o o ommere i
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Los datos recabados formaran parte de los ficheros
existentes en la Notaria, Su  fnelidad es realizar la
formalizacion de la presente, su facturacidn v seguimiento
posterior, la  realizacién  de  remisiones de  obligado
cumplimiento v las funciones propias de 1a m,;««,@:im notarial,
por 1o gue su aportacidn es obligatoria. Los datos seran tratados
v protegidos segin la Legislacién Notarial v la LO. 15/ f%i%ﬁ;?s‘;% de
13 z:?ﬁﬁ f;?izziéfsz%&% de Proteccion fﬁ%ﬁ Datos de Caracter Personal,
El ttular de los mismos podra ejercer los derechos de acceso,
reciificacidn, cancelacion v oposicidn ante la Notana del Notario

gutolizante, sita en la calle General Arvgndeo, niyners 19 de

Les hago las reservas v advertencias legales, en especial
las de indole fiscal, v entre ellas del plazo dentro del cusl estan
obligados los interesados a presentar a iiﬁg&é{%&giéﬁ este
documento, v las responsabilidad en gue se mncurre en ¢l caso
de no electuar tal presentailn. « o ovemmr o it

Les advierto de su derecho a leer por si esia escritura, cuyo
ejercicio permito; eligen hacer uso de €l y declaran que han

gquedado debidamente informados de su contenido por lo que
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ES PRIMERA COPIA AUTENTICA DE SU ORIGINAL, v a
instancia de la "FUNDACION FRANCISCO LUZON", la expido
sobre once folios, el presente v los diez posteriores, correlativos
en orden v de la misma serie que signo, firmo, rubrico y sello.
En MADRID a doce de febrero de dos mil dieciséis, DOY FE. ---
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NOTARIC
C/ General Arrando, 19

depalacio@notariado.org

JUAN-JOSE DE PALACIO RODRIGUEZ

Tel.: 9131027 28—Fax: 8131031 74

NUMERO DOS MIL TRESCIENTOS CINCUENTA Y UNO.
En Madrid, a doce de septiembre de dos mil diecisiete. ~~-
Ante mi, Notario
del Ilustre Colegio de Madrid, con residencia en esta Capital,
constituido, previo requerimiento, en la calle Zurbano, n°® 41,

planta 3. ——---r e

mayor de edad,

casado, vecino de Madrid, con domicilio en

en nombre y representacién como Presidente, de la
FUNDACION FRANCISCO LUZON, domiciliada en Madrid,

calle

;; constituida mediante escritura otorgada
el dia diez de febrero de dos mil dieciséis, ante el Notario de

Madrid Don Juan José de Palacio Rodriguez v con el namero

263 de orden de protocolo y debidamente inscrita en el Registro




de Fuﬁdaciones, segun manifiesta el compareciente. ~-~---------
Designado en el citado cargo en la escritura fundacional.
Se encuentra especialmente facultado para este acto por
acuerde del Patronato de la Fundacidn, en su reunién
celebrada el dia 8 de septiembre de 2017, segun consta en la
certificacion, que me entrega y dejo unida a esta matriz, que
figura expedida y firmada por Dona Isabel Gometza Onaindia y
con el Visto Bueno Don Francisco Luzén Lopez, Secretaria y
Presidente del Patronato de la Fundacién; cuyas firmas
considero legitimas. ~—-—-mm-mmmmm oo
Yo, el Notario, a mi juicio y bajo mi responsabilidad,
resulta que el compareciente tiene facultades representativas
suficientes para la elevacién a publico de acuerdos sociales que
se formaliza en esta escritura. ——=-~—--=-mmmmmmmmmm e
Asegura el compareciente que no ha sufrido alteracién ni
modificacién la existencia y capacidad juridica de la Fundacién
que representa y que el domicilio y objeto sociales estan
VIZENEES. o m s o o o e e e e e e e
Asimismo ha quedado incorporado a los archivos
informaticos de la Notaria la imagen escaneada del Documento
de Identidad del compareciente. ~——--=-=—mmmmmmmmmmmm oo
Tiene, a mi juicio, la capacidad legal necesaria para
formalizar la presente escritura de PROTOCOLIZACION DE
ACUERDOS SOCIALES relativos a un APODERAMIENTO a

favor de DONA ANA ISABEL LOPEZ CASERO BELTRAN, vy, al
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efecto, en ejecucion y cumplimiento de los acuerdos contenidos

en la certificacién de mérito. —-----mmmmmmmmmmm o

PRIMERO.- Que protocoliza y deja elevados a escritura
publica los acuerdos contenidos en la certificacion
protocolizada, adoptados por el Patronato de la Fundacién, en
su reunion celebrada el dia 8 de septiembre de 2.017 y que
constan con todo detalle en la certificacion que ha quedado
unida a esta matriz, formando parte integrante de la misma, no
copiandose en este lugar a fin de evitar inttiles repeticiones y
dandose por integramente reproducida a todos los efectos.-----

SEGUNDO.- Hace constar el compareciente, segin
interviene, que el acta de la reunién a que se refiere esta
escritura quedé firmada y aprobada por unanimidad al termino
de la MiISma. === o e

Yo, el Notario, hago las reservas y advertencias legales. ---

PROTECCION DE DATOS INFORMATICOS.- Los datos
recabados formaran parte de los ficheros existentes en la
Notaria. Su finalidad es realizar la formalizacion de la presente,

su facturacidn y seguimiento posterior, la realizacién de

o

O3



remisiones de obligado cumplimiento y las funciones propias de
la actividad notarial, por lo que su aportacién es obligatoria.
Los datos seran tratados y protegidos segin la Legislacion
Notarial y la LO. 15/1999 de 13 de Diciembre de Proteccidon de
Datos de Carécter Personal. El titular de los mismos podra
ejercer los derechos de acceso, rectificacién, cancelacién y
oposicion ante la Notaria del Notario autorizante, sita en la calle
General Arrando, namero 19, Bajo, Madrid. ------=vmmmmmmmcmeee

Asi lo dice y otorga el compareciente cuyo consentimiento,
libremente prestado, se adecua a la legalidad y a su voluntad
debidamente informada. ~--=—mmmmmmmm oo

Le advierto de su derecho a leer por si esta escritura, cuyo
ejercicio permito; elige hacer uso de él y declara que ha quedado
debidamente informado de su contenido por lo que presta su
libre consentimiento y firma, -—-----=====rm-mmmmmmmmmm e

Y yo, el notario, DOY FE: a) de haber identificado al
compareciente por medio del documento resefiado en la
comparecencia, que me ha sido exhibido; b} de que el
compareciente, a mi juicio, tiene capacidad v esta legitimado
para el presente otorgamiento; v ¢} de que el presente
instrumento publico queda extendido en dos folios de papel
timbrado de uso exclusivamente notarial, el presente, y el

posterior correlativos en orden, de la misma serie, yo el Notario,
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Esta la firma del compareciente. ~---——-----mmmmmmmmmoomo oo
Signado. JUAN JOSE DE PALACIO. Rubricado y sellado.

DOCUMENTOS UNIDOS:  =-mnnnmmmmsmmmmmmm o mcmm e




Secretaria del Pafronato

de fa Fundaclon Francisce Luzon

CERTIFICA

Que en Madrid; en la calle Caracas 7 bis, sedé de la Furidacion, el 8 de septismbre de
2017, se reunié el Patronato de la FUNDACION FRANCISCO LUZON 4l amparo de Io
previsto en el articulo 23 de los Estatuios, previa convocatoria y con conocimiento-de
los asunfos a tratar, con la presencia de todos los Patronos, el Presidente, Don
Francisco Luzén L:iépez, y los Vocales, Dofia Maria José Arregul Galan, Dofia Irache
Luzdn Goémez, Dofia Estibaliz Luzdén Gémez, Don Francises Luzon Gémez, Don José
ignacio Rivero Pradera, Don Rafael Bengoa, Don Fernando Escribano, Don Juan
Manuel Hovos, ‘asi como la Secretaria Dofia isabel Gomsétza Onaindia, con el Orden
del Dia que se transcribe a continuacion; y que fueron aprobados por unanimidad y
entre ofros, los acuerdos que transcritos literalmente del acta de la reunidh, aprobada

asimismo por unanimidad, son como sigue:

ORDEN DEL DIA

1. Oforgamiento de poderes a favor de Dofia Ana lsabel Lépez Casero Belfran.
. Delegacion de facultates
3. Lécturay aprobacion del acta
ACUERDOS

PRIMERO: Otorgar PODER a favor de

mayor de edad; - ., con domicilio a estos efectos en Madrid,
FUNDACION FRANCISCD LUZON, calle Caracas 7 bis, ¢on las siguientes

facultades:

1. Administrar los bienes y derechos de la Fundacion en los mas ampfios iérminos, v
representaria con todas las facultades propias parg realizar cuanios actos de
administracién y representacién le correspondan para el buen fin y-desarrolio. de

los fines fundacionales,
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2.. Concertar y otorgat cuantos actos, confratos ¥ negocios jurldicos ssfime

convenientes para & desarrollo y realizadibiy’ de los fines fundacionales.  &éh
cualesquiera personas o entidades, fisicas y juridicas, Publicas y Privadas,
Administracion del Estado, Comunidades Autdénomas, Provincia y Municipio,
Comurnidad Europea, y demés  Enfidades y Orgenismos Nacionales o
Infernacionales y flevar y usar la firma de la Fundacion en toda la documentacion
de la misma. Contratar, modificar y/o rescindir toda clase de servitios, Gbras y
suministros, as{ como a tifulo meramente enunciativo; conirafos de colaboracion,
contratos de programacion e informaticos, de estudios de mercado, de publicidad,
de instalaciéni de todo fpo de instrumentos tecnolbgicos, de adquisicidn de
tecnologia y de asistencia igcnicg de manienimiento y funcionamienfo. de los
mismos y, en genhetal, cualquier ofro contralo que sea conveniente para el
adecuado desarrolio de la actividad de la Fundagion, estableciendo los pactos y
condiciones de tales contrates.

Celebrar, modificar y/o rescindir convenios de colaboracién con foda clase de
entidades, fundaciones, asociaciones, personas fisicas o juridicas, piblicas. o
ptivadas, clviles o mércantiles, Organismos y Entidades de la Administracion
Estatal, Local, Regional, Supranacional, y Comunidades Auténomas, vy ello tanto
para financiar objetivos comunes como para realizar cualquier ofra actividad

culfural, benéfica, deportiva, mixta ¢ de cualquier otra indole,

Manifestar, aceptar a heneficio de inventario, partir, recibir, aprobar e i}npugnar
herehclas y legados; aceptar donaciones y, en general, adquirir y aceptar a titulo
gratuito bienes muebles, valores, derechos, acciones, bienes inmuebles que se
encuentren libres de cargas y gravamenes, y al corrients en el pago de
contribuciones, impusstos, arbitrios vy gastos de cualquier tipo, formalizando foda
clase de confratos chiles y suscribiendo cuantos documeritos plblicos y privados
sean necesarios a tales fines de conformidad con la legislacitén aplicable a las
fundaciones.

Transmitir o enajenar valores, derechos y acciones que tengan la consideracion de
fruto civil de los achivos integrantes de fa dotacién fundacional, que hayan sido

reécibidos por fa Fuhdacién eh page de dividendos, intereses y/o que no hayan sido:

afectados expresamente por el Pafronato a la dotacién fundacional o a los fines
fundacionales.

DL412082
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8.

10.

Solicitar y obtener de cualesquisra enfidadés de certfficacion, los Certificados de
firma electronica emitidos por la Fabrica Nacional de Moneda v Timbre, Real Casa
de la Moneda, Agencia Estatal de Administracion Tributaria o cualquier otra
entidad de certificacion, la firma Electrénica de la Fundacién Poderdante, para toda

clase de asuntos sin limitacion, o para asunfos determinados.

6.1. Usar fa firma elecrénica en cualesquiera clase de actos, negocios, contratos,
procedimientos, e instancias pérmitidas por la Ley v que corresponden al
Patronato.

8.2. Suscribir fos documentos slectrénicos en base a la firma reconocida y emifida

por las indicadas. autaridades de Registro:

Nombrar 'y separar personal, cotregirlo, fijar sus sueldos, remunerdcionss y
gratificaciones, distribufr las funciones y servicios, organizar el régimen de trabajo
y, en general, llevar ta gestién interior y exterlor de-la Fundacion:

Concertar toda clase de arrendamientos, incluso de industria, en las condiciones
que: libremente determine; cobrar rentas, cénohes y alquileres; desahuciar

fnquiinos y arrendatarios; satisfacer contribuciones-& impuestos.

Convenir eiecuciones de obras, suminisﬁosi seguros, fletamentos y transportes,
contratos  de  distribucién, depdsito y  financiacidn, aprovisionamiento,
subcontratacién, ceder dichos contralos; liquidar, saldar v finiquitar cuentas, hacer
cobros, vy realizar pagos, incluso en las Oficinas Piiblicas,

Dar y tomar dinero a préstamo, solicitar y obtener crédites 'y préstamos de
cualquier naturaleza y clase, con o sin garantia, por el plazo, Inferés, condiclones y
demas modalidades que libremente determine, subrogarse en ellos v aceptar
subrogaciones, ceder dichos créditos o préstamos y aceptar las ceslones,
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11. Llevar 1a firma y actuar en nombre de la Fundacion, en 16da clase de operaciones. :
bhancarias y crediticias.

11.1.Abrir, seguir ¥ cetrar cuentas cofrientes, a ld vista o de crédifo v disponher de
ellas por medio de cheques, drdepes de transferencia o de cualquier obra
forma.

11.2.Reconocer toda clase de deudas y obligaciones.

11.3.Abrir; utilizar y cancelar cajas de seguridad.

11.4.Hacer transferencias de fondos, rentas, crédites o valores, usando de
cualquier procedimiento de giro. o movimiento de dinero; aprobar saldos. de
cuentas, finigultos.

11.5.Constituir y cancelar depdsitos de efectos plblicos y de toda clase de bienes
yvalores o flanzas y retirarios o cancelatios.

11.6.Componer cuebtas, formalizar cambios, elc., v de modo especial an el Banco
de Espafia v sus sucursales, Banca Oficial, como en Entidades bancarias de
ahorro © financiacion pUblicos o privados, nacionales o extranjeros,
Organismos de la Union Ewropes;, Intermnacionales ¢ Supraestatales,
Administracion del Estado, o Estados, Entidades Auténomas, Diputaciones,
Ayuntamientos, Corporaciones y Organismos, Administraciones. Pablicas o

personas o entidades fisicas o juridicas, piblicas o privadas.

12, Suscribir contratos dé crédite y financiacién, leasing, factoring, renting, confirming,
de cesion de créditos, deposito, administracion y enajenacion de valores, fondos, y
garantias, warrants, opclones y futuros, derechos, y demas figuras cantractuales
de crédito, ahomo, financiacidn y garantfa, con cualesquiéra entidades de
inversion, corédito, ahorro, financiacidn, o instifuciones de inversidn colectiva
ptiblicos o privados.

13. Librar, aceptdr, tomar, cobrar, endosar, avalar, descontar v negodiar letras de
- cambio, pagarés, instrumentos, efeclos financieros u ofros documentos de girc. y
frafico.




14.

15,

-Concurdr @ cohcursos para la obtencién de fondos, formulando. pliegos de

condiciones; solicitar vy obtensr concesiones administrativas. de toda class,
canones,. bonfficaciones ' cuanios derechos gratuitos y onerosos; oficiales o
privades, pueda interesar o corresponder & la Fundaciopn; soficitar, obtener y
percibir primas, anficipos, subvencicnes, préstamos y demas ayudas econdmicas
que la Union Europea, Entidades u Org_anismosvSupraestataies o Internacionales,
¢l Estado o Estados, {(directa o indirectamente 3 través de Organisimos Estatales o
Paraestatales, o de las diversas Administraciones), personas o entidades flsicas o
jurldicas, pahlicas o privadas, conceda a las fundaciones o entidades de utilidad
publica v cualesquiera ofras ‘actividades, que directa & indireclaments se
relacionen con los fines fundacionales, realizando al efecto cuantos actos,
contiatos y negocios estime precisos para el cumplimiento dé 1as cofidiciones
establecidas para la obtencion de las referidas ayudas.

Comparecer y ostentar la representacion de la Fundacion ante cualquier persona
fisica o juridica; sociedad civil 0 mercantil, asociaciones, fundaciones o cualquier
ofra entidad plUblica o privada, asi como ante tods Organisma Oficial, Ministerio,
Subsecretarla; Direcciones Generales, Delegaciones de Goblerno, de Hacienda,
de Industria, de Trabajo, o de cualquier oltro Ministerio, Delegasion u Oficina
Publica, Jefaturas de Obras Pablicas, y de tréafico, Aduanas, Correos, Comisarias,
Inspecciones de Trabajo, Fondo de Garantia Salarial (FOGASA) Union Europes,
Entidades 4 Organismos Supraestatales o Internacionales, sl Estado o Estados,
las diversas Administraciones, Comunidades Auténomas, Provincia o Municipio,
personas o entidades fisicas o juridicas, piblicas o pfivadas, y, en génsral, actuar
ante todas las Autoridades u Oficinas Internacionales o del Estado, sin excepcion
algung;, en cuantos expedientes, reclamaciones y asuntos de ndole gubernativa,
administrativa. ¢ de otra especie, se tramiten ahora ¢ en lo sucesivo, e interesen
directa o indirectamente a la Fundacion ,.y al efecio, incoar; segulr los expedientes
o reclamaciones de que se frate o seguir los ya iniclados, y practicar suantos
actos, gestiones y diligencias sean precisos o sélo convenlentes, a juiclo del
Apoderado, 2 fin de conoccer la sifuacidn del expediente o reclamacion,
persondndose. én la oficina plblica en que se halle en tframite o pendiente de
despacho. Asistir a toda clase de reuniones a las qus sea convocada la Fundacion,
o que tenga derecho de asistencia; adoptar, aptobar o impughar acuerdos; acepiar
fos nombramientos qie puedan recaer en la propia Entidad, asi como designar a

las personas para dichos cargos, dirigir, reclamar, incoar y seguir en (0dos sus
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trémites toda clase de escritos, solicitudes, diligencias, expedientes gubernativos,
a‘dmin‘istrativos»c‘ompareciendo ante dichas personas, autoridades, funcionarios u
Grganismos:

16. Actuar y representar a la Fundacion en todas las cuestiones de caracter social y

leboral en qué deba intervenir ante el IMAC, SMAC, u Organismos que los
sustituyeran, Delegaciones o Consejerfas de los Organos Autondmicos de Trabajo
y en las Magistraturas de Trabajo, tanto en su iniciacion anté el Magistrado
competente, coma en recursos de casacion, que podrd interpener, o si hubiese
sido ‘interpuesto, mantener, personandose ante la sala correspondiente del
Tribunval Supremo v al efecto alégar cuanto en defensa de los intereses de la
Fundacion proceda, presentar escrifos; ratificarse en eflos, aportar cualesquiera
documefios, retirarlos en su dia, ofr nofificaciones, asistir g 'vistas y realizar, en
resumen, cuanhto sea propio del procedimiento, en asuntos de esta fndole ¥ que; a
su juicio, proceda, pargd mejor defepsa de los intereses de la Fundacion
poderdante.

18.1.Compareter arite los Jueces y Tribunales de todo orden, incluide Tribunales
Europeos o internacionales, o de otros Estades, o de Mediacién v arbifraje
nacional e internaclonal, en actos. de conclliacion y en. asuntod de la
jurisdiccidn voluntaria o contenciosa, civiles o criminales, en pleitos v
actuaciones, sin reserva ni limitacion alguna, como demandants, dernandado,
coadyuvante o querellante; pudiendo al efecto utilizar las actiones y
gxcepciones y ejercitar los recursos de apelacion, casacién, revision y
cualesquiera otros; absolver posiciories y confesar en juicio, allanarse o
transigir en toda clase de acciones o procedimientos; ratificarse: en los
escrifos que presenpte; desistir o renunciar a los pleitos v actuaciones en
cualquier estado del procedimiento; pedir la suspension de sste, el
sobreseimiento del proceso por satisfaccion extraprocesal o <carencia
sobrevenida de objeto, recusar y fachar testigos; proponer pruebas, constituir
-y retirar depésitos judiciales y hacer, en fin, cuanto a su juiclo procéda v en
defensa de sus derechos pudiera realizar la representacién de la Fundacion.
Realizar contratos de-compromise ¥ arbitraje nacional e infemacional.

DL4120824




186.2.Conferl poderes generales y especiales para pleitos a favor de Procuradores
y Letrados de los Juzgados y Tribunales, que estime convenientes, con las
facultades propias para la defensa de la Fundacion.

17. Resolver cuanto estime conveniente a los intereses soclales salvo que el asuntoa

decidir este expresamente reservado al Patronato

18, Solicitar y obtener copias del presents poder en tanto no conste formaimente su

revocacion.

SEGUNDO: Delegar expresamente en el Presidente y Secretario de la Fundacion
pata la gjecucién del precedente acuerdo y su ‘glevacion a publico, con las mas

amplias facultades hasta su plenifud de efectos.

Y para que conste; expido ef presente certificado, con el V° B del Presidente, en

Madri(;‘ 2 R An canfiamhra da 24T
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ES COPIA DE SU MATRIZ, con la que concuerda y en donde
dejo nota de esta expedicion.- Y para la mercantil "FUNDACION
FRANCISCO LUZON", la expido sobre siete folios, ¢l presente y
los seis posteriores, correlativos en orden y de la misma serie
que signo, firmo, rubrico y sello. En Madrid doce de septiembre
de dos mil diecisiete. DOY FE. —--=--cmmmrmm e oo
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CONVENIO DE COLABORACION ENTRE LA ADMINISTRACION DE LA
COMUNIDAD AUTONOMA DE LA REGION DE MURCIA, A TRAVES DE LA
CONSEJERIA DE SALUD, Y LA FUNDACION “FRANCISCO LUZON” PARA EL
DESARROLLO DE LINEAS CONJUNTAS QUE IMPULSEN LA INVESTIGACION
SOBRE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA Y LA MEJORA DE LA
CALIDAD DE VIDA'Y APOYO A LOS AFECTADOS.

En Murcia, a de 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 Regién de Murcia, expresamente autorizado para hacerlo en virtud del
Acuerdo del Consejo de Gobierno de fecha xxxxxxxx y en representaciéon del Ente
Publico Servicio Murciano de Salud, como Presidente del Consejo de
Administracién, facultado por Acuerdo del mismo de fecha 10 de noviembre de
2017.

Y de ofra, la Sra. D Ana Isabel Lopez-Casero Beltran, Directora General de la
Fundacion Francisco Luzén con domicilio social en calle Zurbano 41, 3° 28010-Madrid y
con CIF G-87499430, actuando en nombre y representacion de la misma, en virtud de las
competencias que le atribuyen en escritura publica de fecha 12 de septiembre de 2017
ante el notario D. Juan José de Palacio con nimero de protocolo 2.351.

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

I.- Que la Consejeria de Salud de la Comunidad Auténoma de la Region de Murcia
es el Departamento encargado de la propuesta, desarrollo y ejecucion de las
directrices generales del Consejo de Gobierno en las siguientes materias:
sanidad, higiene, ordenacién farmaceéutica, 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 Regién de Murcia tenga legalmente
atribuidas, y cualesquiera otras que le asigne la legislacion vigente.
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Que la Ley 4/1994, de 26 de julio, de Salud de la Regién 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 Regiébn de Murcia, la mejora continuada de la calidad de la asistencia
sanitaria, con especial atenciéon a la infancia y a las personas ancianas y
disminuidas fisicas, psiquicas o0 sensoriales asi como a todos aquellos
colectivos que, por su propia patologia o implicaciones sociosanitarias, lo
precisen.

La Fundacién Francisco Luzén es una Fundacién sujeta a la Ley 50/2002, de
26 de diciembre, asi como a sus normas de desarrollo y las demas
disposiciones legales vigentes y Estatutos, e inscrita en el Protectorado de
Fundaciones.

Los fines de interés general de la Fundacién, segun el art 6 de sus estatutos,
consisten en “el impulso de proyectos de asistencia sanitaria y social, y de
atencion médico-sanitaria asistencial en favor de enfermos aquejados de
enfermedades degenerativas de tipo neuromuscular, y en especial en favor
de aquellos que carezcan de recursos econdmicos suficientes, asi como el
fomento de la investigacion cientifica general de las enfermedades neuro
psiquiatricas (neurociencias clinicas) y neuroldgicas, -con especial atencion a
las enfermedades degenerativas de tipo neuromuscular, y mas en concreto,
de la esclerosis lateral amiotrdfica (comunmente denominada ELA), la
disfagia y la disartria-, haciendo énfasis en la investigacion traslacional y
aplicada”.

Que en ejercicio de estas finalidades, la Fundacidon Francisco Luzén en este
momento concentra sus esfuerzos en impulsar acciones para mejorar la
calidad de vida del paciente, la labor asistencial hacia paciente y familiares,
el diagnostico y tratamiento clinico, asi como elevar el nivel de concienciacion,
médica y social, acerca de la enfermedad de la ELA y en fomentar una mejor
investigacion traslacional o aplicada. Todo ello en el marco de la misidén
definida por la Fundacidn, de creacién y desarrollo de la Comunidad de la
ELA, y llevandose a cabo a través de modelos de actuacién de alianza
publico-privada.

En el analisis de la situacion actual de los enfermos de la ELA se ha
constatado una confluencia de objetivos, por lo que resulta de interés el
establecimiento de una colaboracién publico-privada entre la Fundacién, la
Comunidad Autébnoma de la Region de Murcia y la red hospitalaria y
asistencial dirigida al impulso de la investigacién sobre la ELA y en definitiva
a la mejora de la calidad de vida de los pacientes aquejados de esta
enfermedad y de sus familiares y cuidadores.
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VIl.- Que ambas partes manifiestan su intencidn de colaborar conjuntamente y de
establecer las bases y acciones necesarias para contribuir en la humanizaciéon
de la salud desde el paradigma de atencidn centrada en la persona.

Y con esta finalidad ambas partes formalizan el presente Convenio de acuerdo con
las siguientes

ESTIPULACIONES

Primera.- Objeto del Convenio

El objeto del presente Convenio es establecer un marco estable de actuaciéon
para el desarrollo de las lineas de colaboracién entre la Administracion de la
Comunidad Auténoma de la Region de Murcia, a través de la Consejeria de Salud
y la Fundacion Francisco Luzén, con el fin de apoyar la mejora de la calidad de vida
de los pacientes diagnosticados de ELAy la de sus familias y cuidadores, asi como
impulsar la investigacion sobre esta enfermedad.

Segunda.- Contenidos y las finalidades objeto del marco de colaboracién

Para el desarrollo del convenio marco, se subscribirian convenios
especificos de colaboracion que delimiten las actuaciones concretas que acuerden
las partes, entre ellos

2.1- Adecuacién de la estructura y oferta sanitaria a las necesidades asistenciales
de los pacientes de ELA.

2.2- Promocion y desarrollo de la atencidn socio-sanitaria que estos pacientes
precisan por las caracteristicas propias de su enfermedad.

2.3- Actividades formativas relacionadas con esta enfermedad

2.3- Informacién, educacién para la salud y promocion de autocuidado en
pacientes, familiares y cuidadores de ELA

2.4- Impulso de la investigacion

2.5- Cualquier otra actuacién que se revele de interés comdun para las partes en el
marco de las lineas de actuacidn objeto del presente Convenio

Tercera.- Compromisos de las partes
I La Administracién de la Comunidad Auténoma de la Regién de
Murcia, a través de la Consejeria de Salud, se compromete a:

3.1.1- Impulsar y promocionar la investigacion sobre ELA en el
ambito de los centros del Servicio Murciano de Salud y sus
Fundaciones y organismos de Investigacion Biomédica.
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3.1.2- Fomentar acciones formativas a profesionales sanitarios,
pacientes y familiares/cuidadores en el ambito de la ELA.

3.1.3- Promocionar medidas asistenciales de mejora de la
atencidn sanitaria a los pacientes con ELA.

3.1.4- Promocionar la atencién socio-sanitaria que estos
pacientes precisan por las caracteristicas de la enfermedad.
3.1.5- Impulsar la coordinacion con la Consejeria de Familia e
lgualdad de Oportunidades para mejorar la atencién socio-
sanitaria a estos pacientes.

3.1.6- Colaborar con la Fundacion Luzdén en la informacion
sobre la ELA y su comunicacion al publico y a los pacientes,
cuidadores y familiares, a través de las actuaciones y en los
medios y plataformas que se acuerden en el correspondiente
convenio especifico.

3.1.7- Efectuar el seguimiento de las actividades que se
desarrollen al amparo del presente convenio.

3.1.8- Trasladar al Consejo Interterritorial del Sistema Nacional
de Salud, dentro del Pleno y la Comisidén Delegada (en adelante
el “Consejo”), y los Comités Técnicos y Grupos de Trabajo en los
que proceda, las conclusiones y avances que se vayan
produciendo en desarrollo de los distintos convenios especificos
en la medida en que puedan contribuir a las funciones del
Consejo que establece el articulo 71 de la Ley de Cohesién y
Calidad del Sistema Nacional de Salud.

3.1.9- Impulsar la realizacidén de ensayos clinicos tanto en
Espafa, como a nivel internacional.

I La Fundacion Francisco Luzén, a través de todos sus 6rganos y
comités se compromete por su parte a:

3.2.1- Prestar su apoyo y colaboracion a la Comunidad Auténoma
de la Regidén de Murcia en todas las actividades a que se refiere el
apartado | anterior.

3.2.2-Dar traslado a la Consejeria de Salud, a través de los
organismos que designe, de todos los estudios y trabajos
desarrollados, a nivel nacional e internacional, por sus distintos
Comités.

3.2.3- Impulsar la visibilidad de la ELA, asi como la concienciacién
social de los ciudadanos de la Comunidad Auténoma de la Regién
de Murcia, sobre los distintos aspectos de la enfermedad,
impulsando la comunicacién por todos los medios.

3.2.4- Realizar actividades tendentes a fomentar la mejora del
diagnéstico y del tratamiento clinico y para ello en particular,
promover actividades de formacion en colaboracién con la
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Consejeria de Salud de la Comunidad Auténoma de la Regién de
Murcia, y el Servicio Murciano de Salud.

3.2.5- Impulsar actividades que redunden en la mejora de la
atencién socio-sanitaria y la coordinacion entre los agentes
involucrados (hospital-domicilio)

3.2.6- Promover la concienciacion sobre investigacion y apoyar la
investigacion tecnoldgica, asi como los ensayos clinicos
internacionales

Cuarta.- Compromiso de las partes para la difusidon de la colaboracion entre
ambas

Las partes difundiran el hecho de la colaboracién entre ambas y los fines de
dicha colaboracion, tanto la que sea consecuencia del convenio marco, como la
que resulte de los subsiguientes convenios especificos. De modo enunciativo, no
limitativo, se podria concretar dicha difusién en las siguientes acciones:

4.1- Publicitar en los medios de comunicacién la existencia del
presente Convenio y de los subsiguientes convenios especificos,
para lo cual se confeccionara y comunicara conjuntamente una
nota de prensa coincidente con el acto de la firma del convenio y
la firma y/o puesta en marcha del subsiguiente o subsiguientes
convenios especificos.

4.2- Publicacién en los medios de comunicacién propios de la
Comunidad Auténoma de la Region de Murcia y los de la
Fundacién Luzdén la colaboracion entre ambas partes, con
inclusion de sus respectivos logotipos.

4.3- Mencion de la existencia de este convenio y de los
subsiguientes convenios especificos en las memorias anuales, asi
como en las revistas y publicaciones de ambas partes y en sus
respectivas paginas web.

Quinta.- Financiacion

El Convenio marco no supondra contraprestacién econdmica alguna para
ninguna de las Partes, sin perjuicio de lo que éstas acuerden en los convenios
especificos que lo desarrollen.

Sexta.- .Comisién mixta de seguimiento.

Para el desarrollo del convenio y para resolver cuantas dudas y discrepancias
puedan surgir en la interpretacion y aplicacion del mismo, se creara una comision
de seguimiento cuya composicion sera la que determinen las partes

Seran funciones de la citada comisién:

6.1- Velar por el buen desarrollo de todas y cada una de las
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actividades planteadas en el desarrollo del objeto del convenio, asi
como su seguimiento y evaluacion.

6.2- Sin perjuicio de las correspondientes comisiones de
seguimiento que se creen en cada uno de ellos, velar por el buen
desarrollo de todas y cada una de las actividades planteadas en el
desarrollo del Convenio y en cada uno de los convenios
especificos que las partes suscriban, asi como supervisar su
seguimiento y evaluacion.

6.3- Resolver cuantas dudas y discrepancias surjan en la
interpretacién y aplicacion del convenio.

La comisidn se constituira en el primer mes a partir de la firma del convenio. Se
reunira con caracter ordinario cada seis meses y, con caracter extraordinario,
cuando lo solicite cualquiera de las partes, comunicando previamente los asuntos
a tratar.

Podran ser convocadas a la Comisidon mixta de seguimiento personas expertas,
segun la naturaleza del asunto a tratar. Estas actuaran con voz, pero sin voto.

Séptima.- Vigencia

El presente Convenio estara vigente por un periodo de cuatro afios desde su
firma.

Antes de la finalizacién del plazo de vigencia previsto en el parrafo anterior, las
partes podran acordar de forma expresa su proérroga por otro periodo de hasta
cuatro afios adicionales.

Octava.- Resolucién del Convenio

El presente convenio se extinguira por el cumplimiento de las actuaciones
que constituyen su objeto o por incurrir en alguna de las causas de resolucién
previstas en el articulo 51.2 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Regimen
Juridico del Sector Publico.

El Convenio se resolvera de forma anticipada por acuerdo mutuo expreso entre las
partes, por imposibilidad sobrevenida, legal o material, de llevar a cabo las
actividades que constituyen el objeto del mismo o por incumplimiento grave o
manifiesto de sus clausulas

La extincion o resolucion del presente convenio tendra los efectos previstos en el
articulo 52 de la citada Ley.
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Novena.- Régimen Juridico y resolucién de controversias.

El presente Convenio tiene naturaleza administrativa, quedando sujeto a la
Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Regimen Juridico del Sector Publico. Asimismo
gueda 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. Las cuestiones litigiosas que pudieran surgir seran
competencia de la jurisdiccion contencioso-administrativa.

Las partes quieren cumplir y seguir los términos del Convenio segun el espiritu de
buen entendimiento y participacion que lo ha promovido, y se comprometen a
resolver las divergencias que puedan surgir en términos de equidad. Las
controversias a que puedan dar lugar su aplicacidn e interpretacion seran resueltas
en el seno de la Comisién de Seguimiento prevista en la clausula sexta, en cuanto
no se opongan o contradigan a lo establecido en el presente, rigiéndose para la
resolucién de las dudas que puedan plantearse por lo dispuesto en el Titulo
Preliminar, Capitulo VI, de la citada Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Regimen
Juridico del Sector Publico.

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 proteccidn de datos de caracter
personal y cualquier ofra disposicién complementaria o regulaciéon que resulte
aplicable.

Y como prueba de conformidad con los términos de este documento, las partes
suscriben el presente Convenio en ejemplar cuadruplicado y a un solo efecto, en el
lugar y fecha que se indican en el encabezamiento.

Porla Consejeria de Salud Por Fundacién “Francisco Luzén”
El Consejero La Directora General
D. Manuel Villegas Garcia Sra. D? Ana Isabel Lopez-Casero

Beltran.
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MEMORIA JUSTIFICATIVA SOBRE LA NECESIDAD Y OPORTUNIDAD DE
LA SUSCRIPCION DEL CONVENIO DE COLABORACION ENTRE LA
COMUNIDAD AUTONOMA DE LA REGION DE MURCIA, A TRAVES DE LA
CONSEJERIA DE SALUD, Y LA FUNDACION “FRANCISCO LUZON” PARA
EL DESARROLLO DE LINEAS CONJUNTAS QUE IMPULSEN LA
INVESTIGACION SOBRE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA Y LA
MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA Y APOYO A LOS AFECTADOS.

La Constitucion Espafiola 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 puablica a través de las prestaciones y servicios
necesarios.

La Ley 14/19886, 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.

Asuvez, 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
prestacidon de los servicios a los usuarios del Sistema Nacional de Salud en
condiciones de igualdad efectiva y calidad, asi como la prestacion de una atencion
integral a la salud, comprensiva tanto de su promocién como de la prevencién de
enfermedades, de la asistencia y de la rehabilitacién, procurando un alto nivel de
calidad.

El Estatuto de Autonomia de la Region de Murcia, aprobado por Ley
Orgéanica 4/1982, de 9 de junio, dispone, conforme al articulo 11.1, que en el marco
de la legislacién basica del Estado y, en su caso, en los términos que la misma
establezca, corresponde a la Comunidad Autonoma el desarrollo legislativo y la
ejecucion en materia de sanidad, higiene, ordenacion farmacéutica y coordinacion
hospitalaria en general, incluida la de la Seguridad Social, sin perjuicio de lo
dispuesto en el numero 16 del articulo 149.1 de la Constitucién.

La Ley 4/1994, de 26 de julio, de Salud de la Regi6én de Murcia, establece en
su articulo 2 apartado e), como uno de los principios que informarén los medios y
actuaciones de los servicios sanitarios de la Comunidad Auténoma de la Regién de
Murcia, la mejora continuada de la calidad de la asistencia sanitaria, con especial
atencion 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.

El Decreto n.° 73/2017, de 17 de mayo, por el que se establecen los Organos
Directivos de la Consejeria de Salud, dispone que 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, ordenacion farmaceutica,
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coordinacién hospitalaria general, incluida la de la Seguridad Social,
drogodependencias; las competencias de ejecucion en materia de productos
farmacéuticos y de gestién de la asistencia sanitaria que la Comunidad Auténoma
de [a Region de Murcia tenga legalmente atribuidas

La Direccion General de Planificacion, Investigacion, Farmacia y Atencion al
Ciudadano ejercera, entre otras, las competencias de direccidén y coordinacion en
materia de tutela de los derechos y obligaciones de los usuarios del sistema
sanitario publico regional y el estudio e implantacidén de sistemas de informacién y
atencion al ciudadano para el acceso a las prestaciones sanitarias. Igualmente,
asumira las relaciones de apoyo y cooperacion con las asociaciones de usuarios
de la sanidad y con las Corporaciones Locales.

La Fundacion Francisco Luzon es una Fundacion sujeta a la Ley 50/2002,
de 26 de diciembre, asi como a sus normas de desarrollo y las demas disposiciones
legales vigentes y Estatutos, e inscrita en el Protectorado de Fundaciones.

Los fines de interés general de la Fundacion, segun el art 6 de sus estatutos,
consisten en “el impulso de proyectos de asistencia sanitaria y social, y de atencion
médico-sanitaria asistencial en favor de enfermos aquejados de enfermedades
degenerativas de tipo neuromuscular, y en especial en favor de aquellos que
carezcan de recursos econdmicos suficientes, asi como el fomento de la
investigacion cientifica general de las enfermedades neuro-psiquiatricas
(neurociencias clinicas) y neuroldgicas, -con especial atencion a las enfermedades
degenerativas de tipo neuromuscular, y mas en concreto, de la esclerosis lateral
amiotrofica (comunmente denominada ELA), la disfagia y la disartria-, haciendo
énfasis en la investigacién traslacional y aplicada”.

En este ambito, la Direccion General de Planificacién, Investigacion,
Farmacia y Atencion al Ciudadano considera conveniente formalizar el presente
Convenio, y asi establecer un marco estable de actuacidén que permita el desarrollo
de lineas de colaboracién entre la Administracion de la Comunidad Auténoma de
la Region de Murcia, a través de la Consejeria de Salud, y la Fundacion Francisco
Luzén, con el fin de apoyar la mejora de la calidad de vida de los pacientes
diagnosticados de ELA y la de sus familias y cuidadores, as{ como impulsar la
investigacion sobre esta enfermedad.

Por todo ello, se cree justificado la suscripciéon del entre la Comunidad
Auténoma de la Region de Murcia, a través de la Consejeria de Salud, y la
Fundaciéon Francisco Luzon con el objeto descrito anteriormente.

(Fecha y firma electronica al margen)
El Asesor Juridico
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MEMORIA PRESUPUESTARIA REFERENTE AL CONVENIO DE COLABORACION ENTRE
LA COMUNIDAD AUTONOMA DE LA REGION DE MURCIA, A TRAVES DE LA
CONSEJERIA DE SALUD, Y LA FUNDACION “FRANCISCO LUZON” PARA EL
DESARROLLO DE LINEAS CONJUNTAS QUE IMPULSEN LA INVESTIGACION SOBRE LA
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA Y LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA Y
APOYO A LOS AFECTADOS

Estando la Consejeria de Salud tramitando expediente para la suscripcion del Convenio de
Colaboracion entre la Comunidad Autdénoma de la Regién de Murcia, a través de la Consejeria de
Salud, y la Fundacién “Francisco Luzén” para el desarrollo de lineas conjuntas que impulsen la
investigacion sobre la esclerosis lateral amiotréfica (ELA) y la mejora de la calidad de vida y apoyo a
los afectados, y en cumplimiento del procedimiento establecido, se emite el presente informe.

En la estipulacién primera del borrador del Convenio se recoge el objeto del mismo,
“establecer un marco estable de actuacién para el desarrollo de las lineas de colaboracion entre la
Administracién de la Comunidad Auténoma de la Region de Murcia, a través de la Consejeria de
Salud y la Fundacién Francisco Luzén, con el fin de apoyar la mejora de la calidad de vida de los
pacientes diagnosticados de ELA y la de sus familias y cuidadores, asi como impulsar la
investigacién sobre esta enfermedad.”

Asi mismo, la estipulacion segunda del Convenio indica los contenidos y las finalidades
objeto del marco de colaboracion, estableciéndose que “Para el desarrollo del convenio marco, se
subscribirian convenios especificos de colaboracion que delimiten las actuaciones concretas que
acuerden las partes...”

Posteriormente, las estipulaciones tercera y cuarta recogen los compromisos de [as partes,
mientras que la estipulacion quinta se refiere a la financiacion del Convenio Marco y especifica que
“no supondra contraprestacion econémica alguna para ninguna de las Partes, sin perjuicio de lo
que éstas acuerden en los convenios especificos que lo desarrollen.”

Por ultimo, la estipulacién séptima regula la vigencia del mismo estableciendo que “E/
presente Convenio estaré vigente por un periodo de cuatro afios desde su firma. Antes de la
finalizacién del plazo de vigencia previsto en el parrafo anterior, las partes podran acordar de
forma expresa su prérroga por otro periodo de hasta cuatro arios adicionales.”

Por todo ello, desde el punto de vista econdmico-presupuestario, la firma del presente
Convenio no supone compromiso econdémico para la Consejeria de Salud, cumpliendo con sus
obligaciones, en su caso, a través de recursos materiales y humanos propios, por o que a la firma
del presente convenio no se requiere realizar gestion econdémica alguna y no existe inconveniente
alguno en centinuar con el mismo.

La Técnica Consultiva

(Fechado y firmado electronicamente al margen)





