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~ PROTOCOLO GENERAL DE ACTUACION ENTRE LA CONSEJERIA DE IGUALDAD Y
A POLITICAS SOCIALES Y LA FUNDACION FRANCISCO LUZON PARA MEJORAR LA

E~ ATENCION SOCIAL DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS LATERAL
. AMIOTROFICA Y LAS PERSONAS CUIDADORAS.

a

A

e

En Sevilla, a 3 de julio de 2017.
SF REUNEN

— De una parte, D> Maria José Sanchez Rubio, Consejera de Igualdad y Paliticas Sociales de la Junta de
Andalucia, en virtud del Decreto de la Presidenta 12/2017, de 8 de junio, de la Viceconsejeria y sobre
- reestructuracion de Consejerias (BOJA Extraordinario nim. 3, de 9 de junio), actuando en nombre y
A representacién de la misma y ejerciendo sus competencias seguin lo dispuesto en el articulo 26.1 y 2.i) de la
Ley 9/2007, de 22 de octubre, de la Administracion de la Junta de Andalucia y en el Decreto 209/2015, de
14 de julio, por el que se establece la estructura organica de la Consejeria de Igualdad y Politicas Sociales.

ﬁf‘*\ De otra, D. Francisco Luzén Lépez, en su calidad del Presidente del Patronato de la Fundacion
Francisco Luzon, y de acuerdo con el articulo 18 de los Estatutos de la Fundacién, cargo para el que fue
AR signado en la propia escritura fundacional {escritura plblica otorgada el 10 de febrero de 2016, ante el

tario de Madrid don Juan José de Palacio, con el nimero 263 de su protocolo).

Ambas partes se reconocen capacidad suficiente para suscribir el presente Protocolo General
de Actuacidn y a tal efecto, en el ejercicio de las atribuciones que les estan conferidas,

EXPONEN

PRIMERO.- Que la Consejerfa de lgualdad y Pollticas Sociales es el drgano encargado de la
propuesta y ejecucion de las directrices generales de| Consejo de Gobierno de la Junta de Andalucia sobre {a
promocion de las politicas sociales, en particular, fa planificacion, coordinacidn, seguimiento, inspeccion y
= -»Z,)evaluacién de los: Servicios Sociales de Andalucla, Ja integracion social de las persanas con discapacidad, el

establecimiento de las directrices, impulso, control y coordinacién para el desarrollo de las politicas para la

= promocion de la autonomfa personal y atencién a las personas en situacién de dependencia, todo ello, de
e acuerdo con lo dispuesto en el Decreto 209/2015 de 14 de julio, por el que se establece {a estructura
~ organica de la Consejeria de lgualdad y Polfticas Sociales.
A
///3:;::3\}\\\ Que la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidn de la Autonomla Personal y Atencién a las
, /'/'f""wp\grs\on‘gs en situacion de dependencia regula las medidas para asegurar la calidad y eficacia del Sistema para
/ la ALtqn \\pia y Atencion a la Dependencia, con elaboracién de planes de calidad y sisternas de evaluacion, y

e con es ‘Begf?l atencién a la formacion y cualificacién de profesionales y cuidadores, fomentando, para garanti-
&) zar esa calldad del Sistema, la colaboracion entre las distintas Administraciones Publicas competentes en ma-
/"~ teria e_'cm‘tiva, sanitaria, laboral y de asuntos sociales, asl como de éstas con las universidades, sociedades
[ | ~.\ci39§jﬁcas 3&' organizaciones prafesionales y sindicales, patronales y del tercer sector.

r',) "L_._\t, ’(«,/",U{?ji\
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J' ‘I;!'L;.;}'f;?;":‘g'{;f‘;@’ge la Agencia de Servicios Sociales y Dependencia de Andalucia esta adscrita a la Consejeria de
\\'{ ,'5 ﬂgual@fi'fﬂ Pollticas Sociales, en virtud de lo establecido en el articulo 2), punto 3, del citado Decreto
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209/2015, que tiene entre sus fines el desarrollo de las actividades de organizacion y prestacion de los

servicios necesarios para la gestion del Sistema para la Autonomla y Atencion a [a Dependencia en Andalucta

y que a su vez le corresponde la promocion y €l impulso de la formacién de las personas que prestan sus

senvicios en los sectores y areas de su competencia, la promocién de la participacién de instituciones,

entidades, sectores y personas relacionados con los servicios sociales y la dependencia y la colaboracion con

= Administraciones Publicas, corporaciones, entidades publicas o privadas y particulares, cuya competencia o
' actividad tenga incidencia o sea de interés para el cumplimiento de los fines atribuidos a la Agencia.

SEGUNDO.- La Fundacion Francisco Luzdn es una fundacién sujeta a la Ley 50/2002, de
26 de diciembre, de Fundaciones, asi como a sus normas de desarrolio v 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 medico-sanitaria asistencial en
favor de personas aquejadas de enfermedades degenerativas de tipo neuromuscular, y en especial en
favor de aquellas que carezcan de recursos econdmicos suficientes, asi como el fomento de fa
e\ investigacion cientifica general de las enfermedades neuropsiquiatricas {neurociencias clinicas) y
' neurologicas, con especial atencion a las enfermedades degenerativas de tipo neuromuscular, y
mas en concreto, de la esclerosis lateral amiotréfica {comunmente denominada E.L.A.}, la disfagia y la
disartria, haciendo énfasis en la investigacion traslacional y aplicada”.

TERCERO.- La Fundacién Francisco Luzén {en adelante, la Fundacion) concentra sus
esfuerzos en impulsar acciones para mejorar la calidad de vida de las personas con estas enfermedades,
la labor asistencial hacia éstas y sus familiares, el diagndstico y tratamiento clinico, asi como elevar el
nivel de concienciacion, médica y social, acerca de la enfermedad de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica (en adelante, E.L.A) y en fomentar una mejor investigacion traslacional o aplicada. Todo
elio en el marco de la mision definida por la Fundacion, de creacién y desarrollo de la Comunidad de
la E.L.A., y llevandose a cabo a través de modelos de actuacion de alianza publico-privada.

=\ CUARTO.-1a E.L.A. es una enfermedad neuromuscular en la que las motoneurcnas, un
tipo de células nerviosas, que controlan el movimiento de la musculatura voluntaria, gradualmente
disminuyen su funcionamiento y mueren, provocando debilidad y atrofia muscular. El diagnostico es
clinico por lo que no existe ninguna prueba especifica que determine un diagndastico definitivo.

La E.LA. afecta sobre todo a personas adultas entre 40 y 70 afos, aunque también aparece en
personas mas jovenes. La proporcidon entre hombres y mujeres es aproximadamente de 3 a 1. En
Espana, se estima que cada ano se diagnostican casi unos 200 nuevos casos de E.L.A. (2 a 3 por
dia) y que el nimero total de casos ronda las 4.000 personas, aunque estas cifras pueden variar. La
7, incidencia de esta enfermedad en la poblacidn espariola es de 1 por cada 50.000 habitantes y la
prevalencia es de 1/10.000.

QUINTO.- La E.L.A. es una enfermedad debilitante que lleva a una paralizacion progresiva de la
movilidad de la persona hasta su paralisis completa. El proceso de la enfermedad conlleva una
discapacidad y supone, llegado el momento, una sifuacién de dependencia severa. De acuerdo con
los datos ofreci{:los por la Sociedad Espariola de Neurologia, la esperanza media de vida de estas
personas es de menos de diez afos.

No existe ningun tratamiente curativo contra la E.L.A.. Sin embargo, existen farmacos para
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combatir el conjunto de sintomas que acompafian a la enfermedad, como son fos calambres, la
espasticidad, las alteraciones en el suefio o los problemas de salivacion asi como ayudas para las
alteraciones respiratorias o problemas relacionados con las secreciones. Las y los profesionales de la

77N fisioterapia, terapeutica ocupacional y logopedia facilitan la independencia funcional a través del ejercicio
y la utilizacién de los equipos técnicos oportunos.

SEXTO.- Que las partes se muestran interesadas en la suscripcion de este Protocolo General de
Actuacion a través del cual se desarrollen actuaciones tendentes a avanzar en objetivos que contribuyan a la
mejora de la calidad de vida de las personas con E.L.A., asl como el apoyo a sus familias; por ello se hace
aconsejable seguir impulsando, de forma conjunta, lineas de actuacidn que mejoren la atencidén en
Andalucla de los problemas generados por la E.L.A..

A tal efecto, las partes, desde su respectivo ambito natural de competencias, suscriben el presente
Protocolo General de Actuacion, con arreglo a las siguientes

ESTIPULACIONES

PRIMERA.- Objeto del Protocolo General de Actuacion.-

El objeto del presente Protocolo General de Actuacion es establecer un marco de colaboracion
para ¢l desarrollo de lineas de actuacion frente a la Esclerosis Lateral Amiotréfica (E.L.A.), dirigidas

a mejorar la atencion en Andalucia de las personas con esta enfermedad, asi como a las personas
{dadoras y sus familias.

El presente Protocolo General de Actuacién persigue los siguientes objetivos:

1.Mejorar la atencidn de las personas con Esclerosis Lateral Amiotrdfica en el &mbito de actuacion
de la Consejeria de lgualdad y Politicas Sociales y sus familias.

2.Ayudar a la visibilizacién de la enfermedad para mejorar la concienciacion social sobre la misma.

3.Desarrollar estrategias encaminadas a la informacion y formacion sobre la E.L.A. dirigidas a
las y los profesionales de los servicios sociales.

4.Llevar cabo cualquier otra actuacién que se revele de interés comiin para las partes en el marco
de las lineas de actuacion objeto del presente Protocolo General de Actuacion.
SEGUNDA.- Obligaciones de las partes.-
La colaboracion se centrara en las siguientes actuaciones:
1°.- Por parte de la Consejeria de Igualdad y Politicas Sociales:
a)Promover e! conocimiento sobre la E.L.A. v la concienciacion social sobre la misma y sus efectos.
b}Agilizar los tramites, eliminando en lo posible las trabas burocraticas, siempre en el marco de la
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normativa vigente, en el procedimiento de reconacimiento del grado de discapacidad y de la situacién
de dependencia, teniende en cuenta las especiales circunstancias que se presentan con e
diagndstico de la E.L.A. siendo un proceso patoldgico en el que desde el primer momento del mismo
se puede prever una gran discapacidad, v con el objetivo de que las personas puedan acceder a los
senvicios y prestaciones disponibles en el ejercicio de sus derechos con la mayor celeridad posible.

c)Se tendran en cuenta, con cardcter general, las especiales caracter(sticas de la E.L.A. y su rapida
evolucion a fin de proporcionar una atencién lo mas rapida y adecuada a las necesidades de las
personas que padecen la E.L.A.

d)Contribuir, desde el ambito de la Agencia de Servicios Sociales y Dependencia de Andalucia,
al establecimiento de protocolos especificos de atencidn a las personas con E.L.A. a través del
Servicio de Teleasistencia.

e)Promover la informacion y formacién de las y los profesionales de los servicios sociales sobre la
Esclerosis Lateral Amiotréfica v sus especiales caracteristicas a fin de poder dar una respuesta
adecuada a [as personas que [a presentan.

2° - Por parte de la Fundacién Francisco Luzén;

a)Prestar su apoyo y colaboracion a la Comunidad Autonoma de Andalucla en todas las
actividades a que se refiere el apartado 1 anterior y particularmente elaborar informes periddicos
sobre los avances experimentados en lo referente al procedimiento de reconocimiento del grado
de discapacidad y de Ia situacion de dependencia.

b)Dar traslado a la Consejeria de todos los estudios, trabajos o investigaciones desarrollados por
los distintos Comités de la Fundacion.

c)lmpulsar la visibilidad de la E.LLA.,, asl como la concienciacién social de la ciudadanfa de la
Comunidad de Andalucia, sobre los distintos aspectos de la enfermedad, impulsando la
comunicacidn por todos los medios.

d)Realizar actividades tendentes a fomentar la mejora de la atencidon integral a estas
personas.

e)Promover actividades de formacién en colaboracion con la Consejerla de lgualdad y Polfticas
Sociales.

fimpulsar actividades que redunden en la mejora de la atencion socio-sanitaria y la coordinacion
entre los agentes involucrados.

TERCERA: Publicidad.-
En cualquiera de las actividades derivadas del presente Protocolo General de Actuacion, asl como en

tas publicaciones, estudios, proyectos o material divulgativo realizado al amparo del mismo o de sus Acuerdos
Especlficos, se hara constar que es el resultado de la colaboracion de las partes firmantes.
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En el caso de que dichas actividades estén financiadas con fondos europeos ha de especificarse
también la procedencia de los mismos y en las publicaciones han de aparecer los logotipos propios de la
Unién Europea.

CUARTA.-Financiacion.-

El presente Protocolo General de Actuacién no supone contraprestacion econdémica alguna para las
partes firmantes, sin perjuicio de los convenios especificos que se acuerden en desarrollo del mismo.

QUINTA.- Interpretacion y Seguimiento del Protocolo General de Actuacién.-

Los convenios especificos que pudieran acordarse en desatrollo del presente Protocolo General de
Actuacién [levaran aparejada la constitucién de una Comision de Seguimiento, de composicion paritaria,
integrada por ires representantes de la Consejeria de Igualdad y Politicas Sociales y tres representantes de Ia
Fundacién Francisco Luzdn.

Esta Comisidn tendra las siguientes funciones:

» Planificar las actuaciones a realizar periédicamente

* Informar sobre el cumplimiento de las cldusulas de los convenios correspondientes
* |nterpretarlo cuando fuere necesario

* Proponer su revision, prérroga o cancelacién

* Realizar la evaluacion o balance final del mismo

Las decisiones de esta Comision se adoptaran siempre por acuerdo de mayoria, pudiendo sus
jembros delegar sus funciones.

La comisién se reunird un minimo de una vez al afio y siempre que lo solicite alguna de las partes.

En lo no previsto en el presente Profocolo General de Actuacion, el régimen de organizacion y
funcionamiento de la Comision sera el previsto para los érganos colegiados, en la Subseccidn 1° de la
Seccion 3° del Capitulo |l del Titulo Preliminar de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del
Sector Publico. Asimismo, se tendra en cuenta lo dispuesto en la Seccion 1° del Capitulo I del Titulo IV de la
Ley 9/2007, de 22 de octubre, de la Administracidn de la Junta de Andalucla

QUINTA.- Vigencia.-

La vigencia del presente Protocolo General de Actuacion se establece por cuatro afios, a partir de su
firma, pudiendo prorrogarse por el mismo periodo mediante acuerdo expreso y por escrito de las partes
suscriptoras, manifestado antes de Ia finalizacion del mismo.

SEXTA.-; Causas de Resolucidn.-
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Seran causas de resolucion de este Protocolo General de Actuacion fas siguientes:

«El incumplimiento por cualquiera de [as partes firmantes de las obligaciones asumidas;

«El mutuo acuerdo de las partes, formulado de forma expresa y por escrito;

sLas demas causas previstas en la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico de Sector
Publico.

Para la terminacién de las actuaciones en curso y demas efectos de la extincidn del Protocolo por

causa distinta a su cumplimiento, se estara a lo establecido en la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen
Juridico de Sector Publico.

SEPTIMA.- Régimen Juridico del Protocolo General de Actuacién.-

El presente Protocolo queda sometido al régimen juridico administrativo, v en lo no previsto en el
mismo se estara a lo que dispone la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Plblico, y
la Ley 9/2007, de 22 de aoctubre, de la Administracion de la Junta de Andalucla.

Asimismo, atn excluido de conformidad con lo previsto en el art, 4.1.¢) y d} del ambito de aplicacion
del Texto Refundido de la Ley de Contratos del Sector Phblico, aprobadoe por Real Decreto legislativo 3/2011,
de 14 de noviembre, le seran de aplicacion los principios de la misma para resolver las dudas y lagunas que
puedan plantearse, tal y como se establece en el apartado segundo del articule 4 de la citada ley.

OCTAVA.- Jurisdiccion.-

Las controversias que pudieran plantearse en la interpretacion y aplicacién de las estipulaciones del
presente Protocolo General de Actuacion gue no sean solventadas por la Comision de Seguimiento, seran
resueltas por el orden jurisdiccional contencioso-administrativo.

En prueba de conformidad con cuanto antecede, se firma el presente Protocolo, por cuadruplicado
ejemplar en el lugar y fecha indicados en el encabezamiento.

POR LA CONSEJERIA DE IGUALDAD POR LA FUNDACION
Y POLITICAS SQCIALES FRANCISCO LUZON

g José Sanchez Rubio Fdo.: Francisco Luzén
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