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CONVENIO ESPECIFICO ENTRE LA CONSEJERIA DE SALUD
DE LA JUNTA DE ANDALUCIA Y LA FUNDACION FRANCISCO
LUZON PARA ESTABLECER EL DESARROLLO DE LINEAS DE
ACTUACION, ESTUDIO E INV[ESTIGACION FRENTE A LA
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA.
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En Sevilla, a 24 de julio de 2017

REUNIDOS

De una parte, la Excma. Sra. D2 Marina Alvarez Benito, Consejera de Salud de
la Junta de Andalucia, nombrada por Decreto de la Presidenta 15/2017, de 8 de
junio (BOJA extraordinario n® 3 de 9 de junio de 2017), en ejercicio de las
competencias que le atribuye el articulo 63.2 de la Ley 2/1998, de 15 de junio,
de Salud de Andalucia, y los articulos 9, 26.1 y 26.2.i) de la Ley 9/2007, de 22
de octubre, de la Administracion de la Junta de Andalucia.

De ofra parte, D. Francisco Luzon Lopez, Presidente de la Fundacién Francisco
Luzén para la Mejora de la Atencidn de las Personas Afectas de Esclerosis
Lateral Amiotréfica y sus Cuidadores y Cuidadoras, en virtud de Escritura
Publica otorgada el 10 de febrero de 2016, ante el Notario de Madrid don Juan
José de Palacio, con el nimero 263 de su protocolo, en su calidad del
Presidente del Patronato de la Fundacién Francisco Luzédn, y de acuerdo con el
articulo 18 de los Estatutos de la Fundacion.

Ambas partes se reconocen capacidad suficiente para suscribir el presente
Convenio Especifico y a tal efecto, en el gjercicio de las atribuciones que les
estan conferidas,

EXPONEN

Dentro del Convenio Marco de Colaboracion entre la Consejeria de Salud y la
Fundacién Francisco Luzon para la Mejora de la Atencibn de las Personas
Afectas de Esclerosis Lateral Amiotréfica y sus Cuidadores y Cuidadoras
firmado el 29 de marzo de 2017, en la Estipulacién Tercera referida a la
Ejecucion del Convenio Marco, se sefiala que éste se desarrollara mediante los
convenios especificos que se acuer
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Se establece que, en el caso en el que las partes pretendan llevar a cabo
alguna actividad conjunta dentro del ambito de actuacion del Convenio Marco
de Colaboracion entre la Consejeria de Salud y la Fundacién Francisco Luzon,
se suscribira el correspondiente convenio especifico entre las mismas en el que
se detallaran los términos y condiciones en los que se desarrollara dicha
actividad. Dichos acuerdos o convenios deberan seguir el tramite que les
corresponda, siéndoles de aplicacién la normativa reguladora que les afecte.

Se entenderd que cualquier acuerdo subordinado al Convenio Marco de
Colaboracién sera un convenio especifico, independientemente de su
denominacién como convenio, acuerdo u otras formulas que pudieran usarse,
segln lo dispuesto en el articulo 47 y siguientes de la Ley 40/2015, de 1 de
octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico.

En el marco de una estrategia de actuacion, estudio e investigacién, con el
presente Convenio Especifico se persiguen los siguientes objetivos,
concretamente el detallado en el punto 6 (Estipulacion. Primera. Objeto) del
Convenio Marco que explicitamente recoge “Promover e Impulsar lineas de
investigacion®, asi como, entre otras actuaciones, desarrollar y fomentar
actividades  formativas a profesionales  sanitarios, pacientes vy
familiares/cuidadores relacionadas con la enfermedad; realizar actividades
tendentes a fomentar y promocionar medidas para la mejora de la atencién
sanitaria de los pacientes con ELA; colaborar con la Fundacion y su
comunicacion a la ciudadania 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.

Los compromisos de las partes de este Convenio Especifico se conciben en el
desarrollo de lo previsto en el Convenio Marco, en el cual, por una parte, son
obligaciones de la Consejeria de Salud las de “Impulsar y promocionar la
investigacion sobre ELA en el ambito de los centros del SAS y sus
Fundaciones y organismos de Investigacion Biomédica” y de “Impulsar la
investigacion en este campo tanto en Andalucia, como en Espafia, y a nivel
internacional.”; y por otra parte es obligaciones de la Fundacién Luzén, a través
de todos sus o6rganos y comités, el “Promover la concienciacién sobre
investigacion y apoyar la investigacion tecnolégica, asi como los ensayos
clinicos internacionales.”
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En virtud de cuanto antecede, las paites intervinientes suscriben el presente
Convenio Especifico, con sujecion a las siguientes

CLAUSULAS

PRIMERA. Objeto.

El objeto de este Convenio Especifico es establecer el desarrollo de lineas de
actuacidn, estudio e investigacion frente a la Esclerosis Lateral Amiotréfica (en
adelante ELA) dirigida a mejorar la atencion en Andalucia de las personas que
padecen esta enfermedad, asi como a sus cuidadores y cuidadoras.

Dichas actuaciones tendran la consideraciobn de ser el instrumento de
coordinacion de las politicas sectoriales en esta materia y supondran la
integracién de las actuaciones llevadas a cabo entre la Consejeria de Salud, asi
como con la Fundacién Francisco Luzoén, sin perjuicio de las actuaciones
Hevadas a cabo por otras fundaciones o asociaciones. '

SEGUNDA. Obligaciones de las partes.

1. La Consejeria de Salud se compromete en este Convenio Especifico, y en el
seno del Plan de Atencién a Personas Afectadas por Enfermedades Raras
de Andalucia en el que se definiran las lineas especificas de accion en
materia de ELA, a:

A. Actuaciones en el ambito de la actividad asistencial para:

a) Potenciar el Centro Sanifario y Unidad de Referencia (CSUR) de
enfermedades neuromusculares degenerativas, donde se incluye a los
pacientes con ELA, ubicado en el Hospital Virgen del Rocio de Sevilla, en
los términos y requisitos que se establecen en la Ley 16/2003, de 28 de
mayo, de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud, y de
conformidad con lo dispuesto en el Real Decreto 1302/2006, de 10 de
noviembre, por el que se establecen las bases del procedimiento para la
designacion y acreditacion de los centros, servicios y unidades de
referencia del Sistema Nacional de Salud.




N2

FUNDACLEON

A LUZON

JUNEA T RBDRIBOIA - UNIDOS CONTRA LA ELA

b)

g)

h)

)

Impulsar la creacion de una Red de Unidades Multidisciplinares de ELA
en Andalucia con implantacién en todas las provincias, consolidando y
completando especificamente las Unidades ubicadas en Cérdoba,
Granada y Malaga.

Implantar en todo el territorio de Andalucia la Guia Asistencial de ELA.

Realizar unas jornadas en cada una de las provincias con el objetivo de
dar difusion de la Guia ELA a todas las personas implicadas.

Establecer un programa de intervencion sobre personas cuidadoras de
pacientes con ELA a través del cual se les forme y capacite para el
afrontamiento positivo de situaciones de dificultad y se les facilite de
manera preferente el acceso a los servicios sanitarios.

Desarrollar un Programa de Formacion para todos los profesionales que
trabajan en la atencién a las personas con ELA, realizando ademas, una
capacitacion especifica de los psicologos clinicos para la adquisicion de
conocimientos, habilidades y aptitudes para la valoracion neurocognitiva
(sobre todo, demencia frontotemporal) de todos los pacientes con ELA.

Dentro de la Estrategia de Enfermedades Raras de Andalucia se
desarrollara una linea de coordinacién y apoyo a las Asociaciones de
pacientes de ELA, fundamentalmente en el domicilio del paciente, junto
con los recursos sanitarios existentes en el area.

Seguir avanzando en la implantacion de la Estrategia AL LADO en todo el
territorio de Andalucia, realizando los talleres de implantacion con los
profesionales del nivel hospitalario y de atencién primaria que prestan
atencién a los pacientes con ELA, asi como con las asociaciones de
pacientes y sus familias, en las provincias de Huelva, Sevilla, Cordoba y
Jaén. Igualmente se hara estableciendo los grupos motores, las areas de
mejora y el cronograma de implantacion.

Elaborar un mapa andaluz con la caracterizacion de las necesidades
clinicas y sociales de las personas con ELA, de sus familias y cuidadores
(accesibilidad, tipo de familia y apoyo familiar, situacién laboral, situacion
econdmica, situacion de dependencia y otras), a través de la realizacién
de un estudio para la definiciéon de los diferentes perfiles de necesidades
de atencion.

Dentro de la Estrategia de Enfermedades Raras de Andalucia se
establecera un grupo de trabajo con profesionales expertos para
identificar elementos que faciliten el diagnéstico precoz de la ELA con
criterios de evidencia cientifica, de igual manera para el 5 al 10% de
pacientes que tienen un componente genético en su enfermedad se
abordara su atenciéon desde la perspectiva de_medicina personalizada
que se desarrolle en Andalucia.
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B. Actuaciones en el ambito de la investigacion, encaminadas a desarrollar
proyectos de investigacion, que, sin caracter exhaustivo, podran consistir en:

a)

b)

d)

Potenciar las acciones dirigidas al desarrollo de una coleccidon de
muestras dentro del Biobanco del Sistema Sanitario Publico de
Andalucia, con objeto de facilitar el estudio y la investigacion en
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) en nuestra Comunidad. El acceso a
dicha coleccidbn por investigadores se realizara mediante los
procedimientos establecidos para ello en Andalucia para el conjunto de
colecciones de Biobanco-SSPA.

Identificar las investigaciones y los estudios que se estan realizando en
Andalucia sobre ELA y construir un repositorio que de manera
trasparente se ofrezca a todos los grupos de investigacién para la
realizacion de estudios muiticéntricos o redes de investigacion,
potenciando asi las sinergias entre los mismos.

ldentificar las necesidades de investigacion en el SSPA, realizando una
revisién sistematica de las guias de préactica clinica, mediante la que se
identifique la disponibilidad de informacion sobre efectividad comparada
entre las distintas intervenciones para el control de sintomas, y una
consulta a las personas afectadas y asociaciones de referencia, de
manera que se difundan entre los diferentes grupos de investigacién de
ELA para fomentar la investigacion en las lagunas de conocimiento
identificadas.

Facilitar a la Fundacién Francisco Luzén el protocolo de investigacién en
Neurorradiologia como biomarcador en la esclerosis lateral amiotrofica y
la demencia fronto-temporal al objeto de impulsar su realizacion e
identificar posibles fuentes de financiacion. En este sentido, las partes se
comprometen a mantener la mas estricta confidencialidad respecto a toda
la informacién que se genere en las actividades conjuntas, asi como en el
knowhow previo que se pudiera poner a disposicion de las mismas.
Asimismo, las citadas partes deberan tratar toda documentacion, datos,
informaciones suministradas y potenciales resultados conforme a su
caracter confidencial y secreto velando por la circulacion restringida de
dicha informacion y haciéndose responsable de que esta obligacion sea
cumplida por todas las personas que tengan acceso a ella, segln lo
pactado en el Convenio Marco de Actuacion y en el presente Convenio
Especifico.
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2. Por su parte, la Fundacién Francisco Luzén se compromete a la blsqueda
de la financiacién necesaria, a través de ofras instituciones, para colaborar
en la realizacién de estas actividades, especialmente las que tengan que ver
con la investigacién y el apoyo a las personas afectadas y sus cuidadores.

Asimismo, la Fundacion Francisco Luzon se compromete a apoyar a las
entidades asociativas que se dedican a la mejora de la atencion de las
personas afectadas de esclerosis lateral amiotrofica en Andalucia, en
aquellas actividades en que colaboren de comun acuerdo.

3. Ademas, ambas partes se comprometen a la difusién de la colaboracion
entre ellas, incluyendo los fines de dicha colaboracién, tanto la que sea
consecuencia del Convenio Marco, como la que resulte de este Convenio
especifico. De modo enunciativo, no limitativo, se podra concretar dicha
difusién en las siguientes acciones:

a) Publicidad en los medios de comunicacion de la existencia del Convenio
Marco y de este Convenio especifico, 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 convenio
especifico.

b) Publicacidén en los medios de comunicacion propios de la Consejeria de
Salud de la Junta de Andalucia y los de la Fundacién Luzén sobre la
colaboracién entre ambas partes, con inclusidn de sus respectivos
logotipos.

¢) Mencion de la existencia del Convenio Marco de Colaboracion y de este
Convenio Especifico en las memorias anuales, asi como en las revistas y
publicaciones de las partes y en sus respectivas paginas web.

TERCERA. Comision de Seguimiento.

1. Se constituira una Comision de Seguimiento del presente Convenio
Especifico, integrada por cuatro representantes de la Consejeria de Salud y
tres miembros de la Fundacién Luzén.

2. La Comisién de Seguimiento tendra las siguientes funciones:
a) Elaborar y presentar aquellos informes y evaluaciones que les sean

solicitados, asi como realizar las propuestas de mejora que se estimen
oportunas, en el desarrollo de las actuaciones conjuntas planificadas.
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b) Coordinar los trabajos necesarios para la ejecucidon del presente
Convenio Especifico.

c) Velar por el cumplimiento y seguimiento de cuanto queda establecido en
este Convenio.

d) Informar sobre la interpretacién, seguimiento y prérroga de este
Convenio.

e) Resolver cuantas circunstancias e incidencias se produzcan como
consecuencia de la interpretacion y ejecucion del presente Convenio.

3. Las cuestiones relativas al régimen de funcionamiento, organizacion vy
ejecucion que le corresponda a la Comisibn de Seguimiento de este
Convenio Especifico se acordaran en el seno de ésta, y en lo no previsto, se
estard a lo dispuesto para los 6rganos colegiados en la Seccién 32 del
Capitulo Il 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 Seccidn 12 del Capitulo |l del Titulo IV de la Ley 9/2007, de
22 de octubre, de la Administracion de la Junta de Andalucia.

4. La Comisidén de Seguimiento se reunira, con caracter ordinario, en la sede de
cualquiera de las partes o en el lugar que éstas acuerden, una vez al afio.
Con caracter extraordinario podra reunirse cuando asi lo requiera cualquiera
de las partes, debiendo convocar la reunién con una antelacién minima de 10
dias.

CUARTA. Titularidad de los resultados y publicaciones.

Si de la realizacién de las actividades previstas en este Convenio Especifico se
obtuvieran resultados susceptibles de generar derechos de autor o de propiedad
industrial, la titularidad, gestién y explotacion corresponderan a la Consejeria de
Salud, en el marco de lo dispuesto en la Ley 11/1986, de 20 de marzo, de
Patentes de Invencién y Modelos de Utilidad, Real Decreto Legislativo 1/1996,
de 12 de abril, por el que se aprueba el Texto Refundido de ia Ley de Propiedad
intelectual, y demas normativa de aplicacion.
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QUINTA. Régimen juridico.

El presente Convenio Especifico tiene naturaleza administrativa, y en lo no
previsto en el mismo se estard a lo que dispone el Capitulo VI del Titulo
Preliminar de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector
Publico. De acuerdo con lo establecido en el articulo 4.1.d) del Texto Refundido
de la Ley de Contratos del Sector PUblico aprobado por Real Decreto Legislativo
3/2011, de 14 de noviembre, queda fuera de su ambito de aplicacién, sin
perjuicio de que le resulten de aplicacion los principios contenidos en dicho texto
legal para resolver las dudas y lagunas que pudieran suscitarse en su
interpretacion y aplicacién, tal y como se establece en el apartado segundo del
articulo 4 de la citada Ley.

SEXTA. Cuestiones litigiosas.

1. Las partes se comprometen a resclver de manera amistosa, en el seno de la
Comisién de Seguimiento prevista en la clausula tercera de este Convenio
Especifico, las discrepancias que pudieran surgir sobre la interpretacion,
desarrollo, modificacién, resoluciéon y efectos que pudieran derivarse de la
aplicacion del mismo.

2. Las cuestiones litigiosas o controvertidas que puedan surgir entre las paites
en la aplicacion e interpretacion del presente Convenio Especifico, y que no
hayan sido resueltas en el seno de la Comisiébn de Seguimiento, se
someteran a la Jurisdiccion Contencioso-Administrativa, de conformidad con
lo dispuesto en la Ley 29/1998, de 13 de julio, reguladora de la citada
Jurisdiccién.

SEPTIMA. Vigencia.

Este Convenio Especifico surtira efectos desde la fecha de su firma, y tendra
una duracién de cuatro afios, pudiendo prorrogarse por afios sucesivos hasta
una maximo de cuatro afios adicionales, mediante acuerdo expreso de las
partes antes de su expiracién o de la terminacion de cualquiera de sus
prorrogas, salvo denuncia expresa y por escrito de cualquiera de las partes,
realizada con tres meses de antelaciéon a la fecha de vencimiento del plazo
inicial estipulado o de cualquiera de sus prérrogas.
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OCTAVA. Causas de resolucion.

1. Sin perjuicio de lo previsto en la clausula anterior, seran causas de resolucion
del presente Convenio las siguientes:

a)

b)
c)

d)

El incumplimiento por cualquiera de las partes firmantes de las
obligaciones asumidas con la suscripcion del presente Convenio
Especifico, que no sea subsanado en el plazo de treinta (30) dias
siguientes a la recepcién de la notificacién escrita de la parte que aprecie
el incumplimiento, identificando dicho incumplimiento y reclamando su
subsanacion. Si transcurrido el plazo indicado en el requerimiento
persistiera el incumplimiento, la parte que lo dirigié notificara a la otra
parte firmante la concurrencia de la causa de resolucion y se entendera
resuelto el convenio.

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

El transcurso del plazo de vigencia del Convenio sin haberse acordado la
prérroga del mismo.

La decision judicial declaratoria de nulidad del Convenio.

2. Para la terminacién de las actuaciones en curso y demas efectos de la
extincién del Convenio por causa distinta a su cumplimiento, se estard a lo
establecido en el articulo 52 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen
Juridico del Sector Publico.

Y, en prueba de conformidad de todo lo expuesto, las partes firman el presente
Convenio Especifico, por triplicado ejemplar, en el lugar y fecha indicados en el
encabezamiento.

Por la Consejeria de Salud Por la Fundacién Francisco Luzén
LA CONSEJERA EL PRESIDENTE

Fdo.: Francisco Luzén Lépez





