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I. COMUNIDAD DE MADRID

D) Anuncios

Consejeria de Familia, Juventud y Politica Social

30 CONVENIO de 26 de mayo de 2023, en materia de servicios sociales entre la
Comunidad de Madrid (Consejeria de Familia, Juventud y Politica Social) y
la Federacion Espariola de Enfermedades Raras-FEDER.

Madrid, a 26 de mayo de 2023.
REUNIDOS

De una parte, la Excma. Sra. D.? Maria Concepcién Dancausa Trevifio, Consejera de
Familia, Juventud y Politica Social de la Comunidad de Madrid, nombrada mediante De-
creto 47/2021, de 19 de junio, de la Presidenta de la Comunidad de Madrid, actuando en
virtud de las competencias que le otorga el articulo 41.a) de la Ley 1/1983, de 13 de di-
ciembre, de Gobierno y Administracién de la Comunidad de Madrid, y el articulo 3.2.a)
del Decreto 48/2019, de 10 de junio, por el que se regula la actividad convencional de la
Comunidad de Madrid.

Y de otra, don Juan Carrién Tudela, en calidad de Presidente de la entidad denomina-
da Federacion Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER”, inscrita en el Registro Nacio-
nal de Asociaciones, Grupo 1, Seccién 2, Nimero Nacional 2133, declarada de utilidad pu-
blica mediante Orden del Ministerio del Interior de fecha 26 de marzo de 2010. Dicha
entidad, con NIF G-91018549, tiene su domicilio social en Madrid, en la calle Doctor Cas-
telo, niimero 49, primera planta. El compareciente ostenta el referido cargo en virtud del
acuerdo tomado en la Asamblea General de la referida entidad, celebrada en Madrid el dia 19
de septiembre de 2020; siendo inscrita la eleccién de dicho cargo en el Registro Nacional
de Asociaciones.

Ambas partes, en la representacién que ostentan, se reconocen mutua capacidad para
obligarse y formalizar el presente convenio y, a tal efecto,

MANIFIESTAN

1. De conformidad con lo previsto por el articulo 1.1 del Decreto 208/2021, de 1 de
septiembre, del Consejo de Gobierno, por el que se establece la estructura orgdnica de la
Consejeria de Familia, Juventud y Politica Social, el titular de la Consejeria de Familia, Juven-
tud y Politica Social ejercerd las competencias que le otorga el articulo 41 de la Ley 1/1983,
de 13 de diciembre, de Gobierno y Administracién de la Comunidad de Madrid, y las de-
mads disposiciones en vigor, correspondiéndole como 6rgano superior de la Administracion
de la Comunidad de Madrid el desarrollo general, la coordinacidn, la direccién, ejecucién
y control de las politicas publicas del Gobierno en los dmbitos siguientes: cohesion, inclu-
sién social, servicios sociales, dependencia, discapacidad, infancia, juventud, promocién
social, fomento del voluntariado, inmigracién y cooperacidn al desarrollo, familia y natali-
dad, mejora de la calidad asistencial y de atencién al usuario de los centros y servicios de
accion social, innovacioén social, consecucion de la igualdad real y efectiva en los diferen-
tes dmbitos de la vida politica, econdémica y social, lucha contra la violencia de género y la
discriminacién y salvaguarda del derecho de todas las personas al reconocimiento de su
identidad y al libre desarrollo de su personalidad acorde a la identidad o expresion de gé-
nero libremente manifestada; y respecto de los siguientes colectivos: mujeres, dependien-
tes, con discapacidad, jovenes, menores de edad, LGTBI, mayores e inmigrantes.

2. La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER”, tiene, conforme a lo
previsto en el articulo 2 de sus estatutos, personalidad juridica propia e independiente de
sus asociados, y plena capacidad para ser sujeto de derechos y obligaciones.

3. Conforme a lo recogido en el articulo 4 de sus estatutos, constituyen objetivos de
la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER”, los siguientes:

a) Ser interlocutor vdlido ante los organismos publicos y privados, de cardcter local,
provincial, regional, nacional, o internacional, haciendo un especial énfasis en los
dmbitos europeo e iberoamericano, en los asuntos de interés comun que afecten a
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sus entidades miembros, a las personas afectadas de enfermedades raras o poco
frecuentes y a otros grupos de interés en ER.

b) Potenciar la presencia y conocimiento de sus entidades miembro ante la sociedad.

¢) Fortalecer lared asociativa, promoviendo nuevas entidades de enfermedades raras
o poco frecuentes.

d) La consideracién de estas enfermedades como una prioridad de salud ptblica.

e) Fomentar el conocimiento e intercambio entre afectados, asociaciones, profesio-
nales, instituciones, implicados en las enfermedades o poco frecuentes.

f) Reivindicar la normalizacién de las enfermedades raras o poco frecuentes y la
integracion de los afectados a nivel escolar, laboral y en su vida diaria.

g) La promocién de medidas legislativas a favor de las enfermedades raras o poco
frecuentes.

h) Contribuir al conocimiento, estudio y asistencia de las enfermedades raras o poco
frecuentes.

1)  Contribuir al cuidado, asistencia y proteccion, tanto social como asistencial de las
personas con enfermedades raras teniendo en cuenta otros factores de riesgo de
exclusion social afiadidos tales como la discapacidad, la infancia, la juventud, el
género o la inmigracion.

j) Promocionar los servicios médicos, asistenciales, educativos, laborales, residen-
ciales y sociales, necesarios y adecuados para el tratamiento de las personas con
enfermedades raras.

k) Promover la investigacion cientifica de las enfermedades raras.

I) Crear y fomentar la acogida, orientacion e informacion, tanto de las personas con
enfermedades raras como de los familiares a cargo de su tutela y cuidado.

m) Dar publicidad y divulgacién de los problemas psicolédgicos, sociales y de cual-
quier indole de las personas con enfermedades raras.

n) Promover el establecimiento de estructuras participativas a nivel regional y/o na-
cional y/o internacional, que posibiliten una mayor y mejor participacion de los
afectados con enfermedades poco frecuentes, sus familias, asi como de las asocia-
ciones que los representan.

o) Prestar una especial atencion a aquellas personas que, sin contar con un diagndstico
de enfermedad rara o poco frecuente, si se encuentren bajo sospecha de la misma
y/o cuenten con informes médicos en que se refleje tal circunstancia con expresio-
nes como ‘“‘enfermedad de etiologia no filiada” o “idiopdtica” u otras expresiones
andlogas con el mismo significado.

4. Las enfermedades raras, incluidas las de origen genético, son aquellas enfermeda-
des con peligro de muerte o de invalidez crénica, que tienen una frecuencia (prevalencia)
baja, es decir, que no afectan a mds de 5 personas de cada 10.000, segtn la definicién pro-
puesta en el apartado II, pardgrafo 2, de la Recomendacién del Consejo de la Unién Europea,
de 8 de junio de 2009, relativa a una accién en el dmbito de las enfermedades raras.

El conjunto de las denominadas enfermedades raras adolece de una serie de caracte-
risticas comunes como son:

— El hecho de que presentan muchas dificultades diagndsticas y de seguimiento.
— Tienen un origen atin desconocido en la mayoria de los casos.

— Conllevan multiples problemas sociales.

— Existen pocos datos epidemiolégicos.

— Plantean dificultades en la investigacion debido al reducido niimero de casos.
— Carecen, en su mayoria, de tratamientos efectivos.

Por otra parte, de las aproximadamente 7.000 enfermedades raras conocidas en la
actualidad, alrededor del 75 por 100 de los afectados son nifios.

5. En el apartado VI, parrafo 19, de la Recomendacién del Consejo de la Unién
Europea, de 8 de junio de 2009, relativa a una accién en el 4mbito de las enfermedades ra-
ras, se prevé la necesidad, por parte de los poderes publicos de fomentar las actividades de
las organizaciones de pacientes, como sensibilizacion, desarrollo de capacidades y forma-
cion, intercambio de informacién y buenas practicas, creacion de redes e inclusiéon de los
pacientes muy aislados.

6. El articulo 12.5 de la Ley 12/2022, de 21 de diciembre, de Servicios Sociales de
la Comunidad de Madrid prevé que la colaboracién con la iniciativa privada se concretard
a través de la formalizacion de instrumentos para su participacion en la prestacion de servi-
cios sociales, sin perjuicio del cumplimiento de las obligaciones establecidas en esta Ley y
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su desarrollo reglamentario, incluidas las derivadas de los deberes de transparencia y repor-
te de las actividades de operacién de los servicios sociales bajo su dmbito.

7. Elarticulo 3 de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autono-
mia Personal y Atencion a las personas en situacién de dependencia, establece entre sus
principios la atencién a las personas en situacién de dependencia de forma integral e inte-
grada, la universalidad en el acceso de todas las personas en condiciones de igualdad efec-
tiva y no discriminacidn, la personalizacién de la atencién y la participacién del tercer sec-
tor en los servicios y prestaciones de promocién de la autonomia personal y atencién a la
situacién de dependencia.

8. Por su parte, el articulo 11 del Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviem-
bre, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley General de Derechos de las personas
con Discapacidad y de su Inclusién Social, dispone que la prevencién de deficiencias y de
intensificacion de discapacidades constituye un derecho y un deber de todo ciudadano y de
la sociedad en su conjunto y formard parte de las obligaciones prioritarias en el campo de
la salud publica y de los servicios sociales. La prevencion de deficiencias y de intensifica-
cion de discapacidades atenderd a la diversidad de las personas con discapacidad, dando un
tratamiento diferenciado segin las necesidades especificas de cada persona.

9. LaLey 6/1995, de 28 de marzo, de Garantias de los Derechos de la Infancia y la
Adolescencia de la Comunidad de Madrid establece, por medio de su articulo 3, los prin-
cipios de actuacién de las Administraciones Publicas de la Comunidad de Madrid en el
ambito de la atencidn de la infancia y la adolescencia, asi como en garantia del ejercicio
pleno de sus derechos. Entre tales principios se establece la promocién de la participa-
cién de la iniciativa social en relacidn con la atencién y promocion de la infancia y la ado-
lescencia, procurando su incorporacion a los planes y programas de atencién impulsados
por las Administraciones Publicas.

Por otra parte, el articulo 11.1.b) de la citada Ley 6/1995, reconoce el derecho de todos
los nifios, nifias y adolescentes de la Comunidad de Madrid a la deteccién y tratamiento pre-
coz de enfermedades congénitas, asi como de las deficiencias psiquicas y fisicas, tinicamen-
te con los limites que la ética, la tecnologia y los recursos existentes impongan en el sistema
sanitario.

En la Comunidad de Madrid, en relacién con los menores de 0 a 6 afios, se aprobo el
Decreto 46/2015, de 7 de mayo, por el que se regula la coordinacién en la prestacién de la
atencion temprana en la Comunidad de Madrid y se establece el procedimiento para deter-
minar la necesidad de atencién temprana, entendiendo por atencién temprana el conjunto
de intervenciones de indole sanitaria, educativa y de servicios sociales dirigidas a la pobla-
cién infantil, a su familia y a su entorno, para dar respuesta, lo mds inmediata posible, a las
necesidades, transitorias o permanentes, que presentan los nifios con trastornos en su desa-
rrollo o que tienen el riesgo de padecerlos. El contenido de la atencidn temprana abarca di-
mensiones tales como la prevencién de las situaciones de riesgo, la deteccidn y evaluacion
de las necesidades de atencién temprana, el diagndstico de los trastornos del desarrollo y la
atencion interdisciplinar, entre otras.

Asimismo, la Direccion General de Infancia, Familia y Fomento de la Natalidad
viene impulsando junto a la FEDER, desde el afio 2014, acciones encaminadas a la aten-
cién a los menores con necesidades especiales derivados de su condicién de enfermedad
poco frecuente o por encontrarse en proceso de biisqueda diagndstico que se encuentran
bajo el sistema de proteccion, contextualizada en el proyecto acogER. En base al nuevo
Plan Estratégico FEDER, se establecen los siguientes objetivos:

— Garantizar una cobertura integral de las necesidades de los menores con enferme-
dades raras o en proceso de busqueda de diagndstico.

— Transmitir conocimiento sobre enfermedades raras a los y las profesionales del
sistema de proteccidn a la infancia en cuanto atienden a personas menores de edad
con estas enfermedades o en proceso de diagndstico.

— Generar conocimiento en la sociedad, sobre la realidad de menores con enferme-
dades raras o en proceso de busqueda diagndstico atendidos por el Sistema de Pro-
teccidn a la Infancia, para su estudio, difusién y divulgacién y la promocién de su
posible acogimiento o adopcion.

— Establecer foros de encuentro con profesionales para compartir experiencias, bue-
nas practicas y avanzar en el conocimiento de la realidad de menores con enfer-
medades raras o en proceso de biisqueda de diagndstico atendidos por el Sistema
de Proteccidn a la Infancia.
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10. La Administracién de la Comunidad de Madrid desea ser sensible a la realidad
social planteada por el conjunto de las denominadas enfermedades raras y, en el ambito
de la gestién de sus competencias en materia de dependencia, proteccién de menores,
discapacidad y atencidn temprana, estima necesaria disponer aquellas posibilidades que,
de manera facultativa, la normativa vigente permite desplegar cuando asi lo aconsejen
razones de interés publico.

Por todo lo expuesto anteriormente, la Comunidad de Madrid y la Federacién Espaiiola
de Enfermedades Raras-“FEDER”,

ACUERDAN

Formalizar el presente convenio a fin de instrumentar, dentro del marco normativo vi-
gente, las relaciones de cooperacion que prevén desarrollar en interés de aquellas personas
residentes en la Comunidad de Madrid que, estando afectadas por enfermedades raras, tu-
vieran ya reconocida su situacién de dependencia y/o el grado de discapacidad y/o la nece-
sidad de atencién temprana o fueran susceptibles de que estos les pudieran ser reconocidos.

El presente convenio se regird por las siguientes

CLAUSULAS
Primera
Objeto y finalidad del convenio

Por medio del presente convenio se pretende dar un cauce institucional a la colaboracién
y asistencia entre la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER” y la Comuni-
dad de Madrid fundamentalmente en los siguientes dmbitos:

— Contribuir, mediante informacidn pericial, a que la Comunidad de Madrid pueda
tener los elementos de juicio mds completos que le permitan valorar y determinar,
con la mayor precision, el reconocimiento del grado de discapacidad vinculado a
enfermedades raras, asi como a la deteccion y la valoracién de la necesidad de
atencion temprana, de menores de cero a seis afios, que pudieran estar afectados
por enfermedades raras, no facilitando, en ningtin caso, datos de caracter personal.

— Contribuir, mediante informacidn pericial, a que la Comunidad de Madrid pueda
tener los elementos de juicio mds completos que le permitan valorar, y determi-
nar, con mayor precision a los procedimientos que, en materia de dependencia, se
instruyan a instancia de personas afectadas por enfermedades raras.

— La colaboracién en la elaboracién de material diddctico e informativo que contri-
buya a la mejora del conocimiento en enfermedades raras en el dmbito de la dis-
capacidad y en el sistema de proteccidn a la infancia.

— Propiciar la formacién, en materia de enfermedades raras, de los profesionales
vinculados a la atencién social en materia de dependencia, discapacidad y nifios,
nifias y adolescentes del sistema de proteccion a la infancia en acogimiento fami-
liar y residencial, pertenecientes, tanto a la Comunidad de Madrid, como a las En-
tidades Locales que fuesen designadas por esta.

— Propiciar la informacién y formacion relativa a los procedimientos administrati-
vos en materia de discapacidad, proteccién de personas menores y dependencia,
que pueda prestar la Comunidad de Madrid a la Delegacién Territorial de Madrid
de la Federacién Espanola de Enfermedades Raras-“FEDER”, asi como a sus
Asociaciones federadas, siempre dentro del &mbito territorial de la Comunidad de
Madrid.

— Contribuir a la promocién de la adopcion y acogimiento familiar de menores con
enfermedades raras del sistema de proteccion a la infancia.

Segunda

Obligaciones de la Federacion Espariola de Enfermedades Raras-“FEDER”
relativas a informacion pericial

En los procedimientos administrativos para el reconocimiento del grado de dependen-
cia, discapacidad y/o de valoracién de la necesidad de atencion temprana de persona afec-
tada por una enfermedad rara o que presumiblemente la padezca, los equipos o unidades de
valoracién, podrdn solicitar, de oficio, informe pericial a la Federacién Espaiiola de Enfer-
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medades Raras-“FEDER?” relativo a dicha enfermedad, sin reflejar, en ningin caso, datos
de cardcter personal de la persona afectada.

La Federacién Espaiola de Enfermedades Raras-“FEDER” emitird, en todo caso, tal
informe, cuando la solicitud para el reconocimiento del grado de dependencia, discapaci-
dad y/o de valoracion de la necesidad de atencién temprana sea instado por una persona per-
teneciente a alguna asociacion o entidad enclavada en dicha Federacién o que haya deman-
dado la atencién por parte del Servicio de Informacién y Orientaciéon (SIO) de la Federacion
Espaiiola de Enfermedades Raras-“FEDER”.

Tercera
Formacién en materia de dependencia, discapacidad y proteccion de menores

En virtud de lo previsto en el articulo 87 de la Ley 12/2022, de 21 de diciembre, de
Servicios Sociales de la Comunidad de Madrid, por medio de este convenio, la Comunidad
de Madrid, a través de sus érganos competentes en materia de dependencia, proteccién de me-
nores y discapacidad, colaborard en la formacién de cardcter técnico-administrativa dirigida
a los trabajadores sociales de la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER” o de
sus entidades federadas o asociadas, que sean designados por la Delegacion Territorial de
Madrid de dicha entidad, con el inico requisito de que tengan su puesto de trabajo efectivo y
permanente en el dmbito territorial de la Comunidad de Madrid.

En materia de dependencia, la formacion versard sobre el baremo de valoracion de los
grados de dependencia, aprobado mediante Real Decreto 174/2011, de 11 de febrero, por
el que se aprueba el baremo de valoracion de la situacién de dependencia establecido por la
Ley 39/2006, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situa-
cién de Dependencia, a través de la forma de colaboracién que las dos partes acuerden, con
el objeto que el personal de la Federacién Espaiiola de Enfermedades Raras-“FEDER” co-
nozca el mismo, toda vez que la aplicacién de dicho baremo es una funcién reservada, en
exclusiva, a los profesionales de las administraciones publicas.

En materia de discapacidad, la formacién versard sobre el baremo de valoracién del
grado de discapacidad, aprobado mediante Real Decreto 888/2022, de 18 de octubre, por el
que se establece el procedimiento para el reconocimiento, declaracion y calificacién del
grado de discapacidad, a través de la forma de colaboracién que las dos partes acuerden,
con el objeto de que el personal de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras-“FE-
DER” conozca el mismo, sus caracteristicas y peculiaridades, toda vez que la aplicacién de
dicho baremo es una funcidén reservada, en exclusiva, a los profesionales de las administra-
ciones publicas.

Por su parte, en materia de proteccién de menores, la formacion versard sobre los dis-
tintos aspectos contemplados en la Ley 1/1996, de 10 de enero de Proteccion Juridica del
Menor y la Ley 6/1995, de 28 de marzo, de Garantias de los Derechos de la Infancia y la
Adolescencia de la Comunidad de Madrid, tales como la accion protectora de los servicios
sociales, el procedimiento para asumir las medidas de proteccién a la infancia (tutela y
guarda) y el ejercicio de las mismas mediante la adopcién, acogimiento familiar o acogi-
miento residencial.

Dichas actividades de formacion se podrdn extender al ambito de la atencidn tempra-
na, en atencion a la disponibilidad de medios, y siempre que se acuerde previamente por
unanimidad en el seno de la Comisién de Seguimiento, Vigilancia y Control establecida en
la cldusula décima de este convenio.

La formacién se realizard, en todo caso, con medios propios de la Comunidad de
Madrid. Esta se dispensard de forma que no afecte a la adecuada ejecucién de la programa-
cion de las tareas administrativas encomendadas al personal de la Comunidad de Madrid.

Unicamente se producird un intercambio de datos de los participantes en las activida-
des formativas con finalidad de control de la asistencia.

Cuarto
Formacién en materia de “Enfermedades Raras”

Reciprocamente, la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER”, a través de
su Delegacion Territorial de Madrid, se compromete a realizar actividades de formacién en ma-
teria de “enfermedades raras” tanto al personal sociosanitario adscrito a los érganos competen-
tes en materia de discapacidad, proteccion de menores y dependencia de la Comunidad de
Madrid, como al personal, del mismo perfil, que esté adscrito a cualesquiera entidades locales
de la Comunidad de Madrid que colaboren con esta en la gestién material de dichas materias.
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Dichas actividades de formacién se podrdn extender al 4mbito de la atencién tempra-
na, en atencién a la disponibilidad de medios, y siempre que se acuerde previamente por
unanimidad en el seno de la Comisién de Seguimiento, Vigilancia y Control establecida en
la cldusula décima de este convenio.

La formacién en materia de “enfermedades raras” se programard e impartird a iniciativa
de la Comunidad de Madrid, previa coordinacién con la Federacién Espafiola de Enfermeda-
des Raras-“FEDER” con la debida antelacién. Unicamente se podran facilitar datos de los
asistentes a las actividades formativas con fines de control de la asistencia.

Quinta
Otros ambitos de colaboracion

1. La Federacion Espaiola de Enfermedades Raras-“FEDER”, como entidad repre-
sentativa de los intereses de las personas afectadas por una enfermedad rara, podra partici-
par, a instancias de los 6rganos competentes de la Comunidad de Madrid, en los grupos de
trabajo que se constituyan en los dmbitos de la dependencia, discapacidad, proteccién de
menores y atencién temprana, con el objeto de elaborar propuestas relativas a protocolos y
planes de actuacion.

2. El personal de la Federacién Espaiiola de Enfermedades Raras-“FEDER” podrd
participar como ponente en las charlas, coloquios y talleres, organizados por la Escuela de
Familia de la Comunidad de Madrid, al objeto de difundir el conocimiento en materia de
enfermedades raras, asi como el apoyo a estas familias y los cuidadores de estos enfermos.

3. LaFederacién Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER” colaborard, en el 4m-
bito de la discapacidad, con los técnicos de la Comunidad de Madrid, en la elaboracién de ma-
terial divulgativo. En el marco de este convenio, en atencidn a la disponibilidad de medios, la
Comisién de Seguimiento, Vigilancia y Control podrd acordar por unanimidad extender esta
colaboracion de la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER” al dmbito de la
Valoracién de la situacién de Dependencia en personas con Enfermedades Raras.

4. Asimismo, a instancia de cualquiera de las partes, y de mutuo acuerdo, se podrian
organizar charlas, coloquios, seminarios y actuaciones similares, en las que participen re-
presentantes de la Comunidad de Madrid y de la Federacion Espafiola de Enfermedades Ra-
ras-“FEDER”.

5. La Federacién Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER?”, prestard apoyo a los
profesionales de los centros de proteccién de menores y familias acogedoras de la Comu-
nidad de Madrid con enfermedades raras, a través de sus profesionales, difundiendo los
servicios que presta dicha Federacion y sus asociaciones.

Este dmbito de colaboracién se concretard en los siguientes extremos:

— La Comunidad de Madrid informard a los profesionales de los Centros de Protec-
cidn, a través de los medios que se acuerden, del Proyecto acogER y de los servi-
cios de la Federacion en la red de los centros de proteccion a la infancia.

— La Comunidad de Madrid identificard, pondrd a disposicién de la Federacion Es-
panola de Enfermedades Raras FEDER, segiin demanda, el nimero y patologia de
los menores con enfermedades raras o en proceso de diagnostico del Sistema de
Proteccién a la Infancia a fin de contribuir a la generacién de conocimiento sobre
esta realidad, no cediendo, en ningtin caso, datos de cardcter personal.

— La Federacion Espaifiola de Enfermedades Raras y la Comunidad de Madrid man-
tendrdn reuniones periddicas en la que trabajardn en red para garantizar la cober-
tura integral de las necesidades de la infancia con enfermedades raras o en proce-
so de busqueda de diagndstico atendida por el Sistema de Proteccidn.

— La Federacién Espafiola de Enfermedades Raras dard visibilidad y difusién del
proyecto acogER y de la realidad de los menores con enfermedades raras atendi-
das por el Sistema de Proteccidn a la Infancia a través de sus diferentes canales de
comunicacién. Manteniendo la necesaria coordinacién con la Direccién General
de Infancia, Familia y Fomento de la Natalidad para para poder ofrecer una aten-
cién integral a las personas menores de edad que se encuentran bajo proteccidon de
la Comunidad de Madrid.

— La Federacién Espafiola de Enfermedades Raras desarrollard el Encuentro Nacio-
nal sobre menores con enfermedades raras o en proceso de diagnéstico atendidos por
el Sistema de Proteccién a la Infancia para avanzar en el conocimiento de esta reali-
dad. En el que participaran profesionales del sistema de proteccién a la infancia.
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Sexta
Gratuidad de las actuaciones de colaboracion previstas en el convenio

Las labores desarrolladas en cumplimiento del presente convenio serdn a titulo esen-
cialmente gratuito, sin que se pueda generar contraprestaciéon econémica a favor de ningu-
na de ambas partes.

Asimismo, la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER” no podrd exigir
de manera individual de sus asociados, ni de terceros, pago o emolumento alguno por la
emision de los informes periciales.

Séptima
Ambito territorial de aplicacion del convenio

Con independencia de que, segun figura en sus Estatutos, el &mbito de actuacién de la
Federacién Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER” se extienda a la totalidad del terri-
torio nacional, a efectos del presente convenio, dicho dmbito territorial se circunscribird,
exclusivamente, a la Comunidad de Madrid.

Octava
Proteccion de datos personales

Las partes se comprometen a cumplir con la legislacién vigente en materia de proteccion
de datos y cada una de las partes asumird la responsabilidad en que, por este concepto, pue-
da incurrir.

En particular, si la colaboracién objeto del presente convenio implicase el tratamiento
de datos personales, las partes declaran expresamente que conocen y quedan obligadas a
cumplir en su integridad el Reglamento (UE) 2016/679, del Parlamento Europeo y del Con-
sejo, de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccién de las personas fisicas en lo que res-
pecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos datos, la Ley Orgd-
nica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccidén de Datos Personales y garantia de los
derechos digitales, y cualquier otra normativa que pueda sustituir, modificar o complemen-
tar a la mencionada en materia de proteccién de datos de cardcter personal durante la vigen-
cia del presente convenio.

Especialmente, las partes se comprometen al cumplimiento de las obligaciones rela-
cionadas con el deber de informacion a los titulares de los datos personales, con el deber de
confidencialidad, con las medidas de seguridad, y con la notificacién de brechas de seguri-
dad que pudieran producirse, asi como al cumplimiento de las que se contengan en el co-
rrespondiente acuerdo de encargo de tratamiento a firmar entre el responsable del trata-
miento y el encargado del mismo, si lo hubiera. En concreto, respecto a la cldusula tercera
y cuarta donde se establecen obligaciones reciprocas de formacién, se recomienda cumplir
con el deber de informacién a los alumnos asistentes a los cursos que se impartan.

Estas obligaciones deberdn ser conocidas por todos aquellos que pudieran participar
en las actuaciones derivadas del presente convenio, comprometiéndose las partes a infor-
mar a los mismos. Se informa a las personas fisicas firmantes, y aquellas cuyos datos resul-
ten necesarios gestionar para llevar a buen fin el presente convenio, que sus datos serdn tra-
tados conforme la normativa vigente por la Consejeria de Familia, Juventud y Politica
Social, en la actividad de tratamiento “Convenios Administrativos”. Para ejercer sus dere-
chos, podran dirigirse a la Consejeria de Familia, Juventud y Politica Social mediante una
solicitud firmada, presentada ante el Registro correspondiente, o bien contactar al delega-
do de proteccién de datos en protecciondatos-psociales@madrid.org

Novena
Proteccion del menor

La Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras-“FEDER” deberd solicitar al perso-
nal, incluido el voluntario, que, en ejecucién del presente convenio, vaya a ejercer activi-
dades que impliquen contacto habitual con menores, la aportacién de una certificacion ne-
gativa del Registro Central de Delincuentes Sexuales, en aplicacion de lo dispuesto en el
articulo 57 de la Ley Orgénica 8/2021, de 4 de junio, de proteccién integral a la infancia
y la adolescencia frente a la violencia, en relacidn con el articulo 8.4 de la Ley 45/2015,
de 14 de octubre, de Voluntariado.
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El personal citado en el parrafo primero estard obligado a comunicar inmediatamente
a la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER” que ha sido condenado por
sentencia firme por algtin delito contra la libertad e indemnidad sexual, cuando esta sen-
tencia se dicte con posterioridad a la aportacion de la certificacidon negativa del Registro
Central de Delincuentes Sexuales. En estos casos la Federacion Espafiola de Enfermeda-
des Raras-“FEDER” se compromete a comunicar dicha circunstancia a la Consejeria de
Familia, Juventud y Politica Social.

Una vez que se aporte la citada certificacion negativa, su contenido se presumird vi-
gente hasta que la Federacién Espafola de Enfermedades Raras-“FEDER” tenga cono-
cimiento de que cualquier miembro que, en ejecucion de este convenio realice actividades
que impliquen contacto habitual con menores, ha sido condenado por sentencia firme por
algtn delito contra la libertad e indemnidad sexual o surjan indicios fidedignos de que ha
recaido sentencia condenatoria firme por tales delitos. En ambos casos, la Federacién Es-
pafiola de Enfermedades Raras-“FEDER”, por si o a través del interesado, deberd recabar
un nuevo certificado del Registro Central de Delincuentes Sexuales con el fin de actualizar
el hasta ahora vigente.

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER” adoptarad las medidas
oportunas para apartar a todo aquel personal que, en desarrollo de las actividades del con-
venio tenga contacto habitual con menores de edad, sea condenado por sentencia firme por
un delito contra la libertad e indemnidad sexual o surjan indicios fidedignos de que existe
dicha sentencia firme.

Décima
Comision de Seguimiento, Vigilancia y Control

Por la firma del presente convenio se constituye una Comision de Seguimiento, Vigi-
lancia y Control que estard integrada, por parte de la Comunidad de Madrid, por los titula-
res de los 6rganos directivos con competencias en materia de proteccién a la infancia y la
adolescencia, dependencia y discapacidad, o funcionarios que designen.

En concreto, estard integrada por los titulares de las siguientes Subdirecciones Gene-
rales, o funcionarios que designen:

— Subdireccién General de Evaluacion y Coordinacion (D. G. de Atencién a Personas
con Discapacidad).

— Subdireccién General de Proteccion a la Infancia (D. G. de Infancia, Familias y
Natalidad).

— Subdireccién de Gestién y Tramitacion del Procedimiento de Dependencia (D. G.
de Atencion al Mayor y a la Dependencia).

Y por parte de la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras-“FEDER”, por el De-
legado Territorial de Madrid, o persona que designe, asi como por dos técnicos de la Fede-
racioén de la Delegacion Territorial de Madrid. Podrdn asistir, sin el cardcter de miembros,
cualesquiera otros profesionales que, por razén de su pericia o formacidn, se estime que
puedan ser ttiles en las cuestiones debatidas en el seno de la Comisién.

Esta Comision supervisard las actividades y realizard un seguimiento y evaluacién de
su ejecucion, reuniéndose, al menos, una vez al afio y tantas veces como sea necesario para
la buena marcha de las actuaciones contempladas en el presente convenio. También podrd
acordar en su seno, por unanimidad, extender la colaboracién a otros dmbitos en los térmi-
nos reflejados en las cldusulas tercera, cuarta y quinta de este convenio.

El régimen y funcionamiento de la Comisidn se consensuaran en el seno de la misma,
constituyendo normativa supletoria la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico
del Sector Publico.

Undécima
Duracion y modificacién del convenio

La vigencia del presente convenio se establece desde la fecha de su firma, finalizando
el 31 de mayo de 2026.

No obstante, lo anterior, antes de la finalizacién de la vigencia de este convenio, las par-
tes podran acordar su prorroga anual con los limites temporales establecidos en el articulo 49
de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Piblico. La voluntad de
prérroga del presente convenio exigird una notificacion mutua y undnime en tal sentido, que
deber4 realizarse con, al menos, dos meses de antelacion al respectivo vencimiento.
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En cualquier momento, el presente convenio podrd ser modificado de mutuo acuerdo, a
instancia de cualquiera de las partes, mediante la suscripcion de la correspondiente adenda.

Duodécima
Extincién y resolucion del convenio

El presente convenio quedara resuelto en los siguientes supuestos:

a) Por el transcurso del plazo de vigencia.

b) Por acuerdo undnime de las partes.

¢) Por el incumplimiento de las obligaciones y compromisos por alguna de las partes,
especialmente de lo previsto en la cldusula sexta.

d) Por decision judicial declaratoria de la nulidad del convenio.

e) Por cualquier otra causa prevista en la normativa de aplicacion.

Si cuando concurra cualquiera de las causas de resolucién del convenio existen actua-
ciones en curso de ejecucion, las partes firmantes de este convenio, a propuesta de la Co-
mision de Seguimiento, Vigilancia y Control, podran acordar la continuacion y finalizacién
de las actuaciones en curso que consideren oportunas, fijando un plazo improrrogable para
su finalizacién, transcurrido el cual deberd realizarse la liquidacién de las mismas en los tér-
minos establecidos en el articulo 52 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juri-
dico del Sector Publico.

En caso de extincion del convenio por las causas indicadas anteriormente, se realizard
la liquidacién econdémica y administrativa de las obligaciones contraidas hasta el momento.

Dado que los términos de este convenio no implican obligaciones econdmicas para las
partes, la extincion o resolucién del mismo no conllevard indemnizacion alguna.

Decimotercera
Régimen juridico

El presente convenio tiene naturaleza administrativa, quedando excluido de la aplica-
cién de la Ley 9/2017, de 8 de noviembre, de Contratos del Sector Publico, por la que se
transponen al ordenamiento juridico espafiol las Directivas del Parlamento Europeo y del
Consejo 2014/23/UE y 2014/24/UE, de 26 de febrero de 2014, en virtud de lo dispuesto en
su articulo 6. Se regird por lo previsto en la Ley 40/2015, de 1 de octubre y resto de normati-

va concordante, asi como por las normas generales de derecho administrativo, los principios
de buena administracién y el ordenamiento juridico en general.

Decimocuarta
Solucion de controversias

Las cuestiones litigiosas que puedan surgir en su interpretacion, modificacién, extin-
cién y efectos que pudieran derivarse de su ejecucion serdn de conocimiento y competencia
del orden Jurisdiccional Contencioso-Administrativo, sin perjuicio de la funcion interpreta-
tiva de la Comisién Mixta de Seguimiento, Vigilancia y Control establecida en la cldusula
décima del presente convenio, de conformidad con lo establecido en el articulo 49.f) de la
Ley 40/2015, de 1 de octubre.

Y, para que asi conste y en prueba de conformidad de las partes, se firma el presente
convenio de colaboracidn, siendo la fecha de formalizacion del mismo la correspondiente
a la firma de la Comunidad de Madrid.

Madrid, a 26 de mayo de 2023.—La Consejera de Familia, Juventud y Politica Social,
Maria Concepcién Dancausa Trevifio.—El Presidente de la Federacién Espafiola de Enfer-
medades Raras-“FEDER”, Juan Carridon Tudela.

(03/9.771/23)
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