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lll. OTRAS DISPOSICIONES

MINISTERIO DE SANIDAD, CONSUMO Y BIENESTAR SOCIAL

12255 Resolucién de 22 de agosto de 2018, de la Direccion General de Politicas de
Apoyo a la Discapacidad, por la que se publica el Convenio con la Asociacién
Espafiola Sindrome de Cornelia de Lange, para la realizacién del Congreso
Nacional de Sindrome de Cornelia de Lange.

La Secretaria de Estado de Servicios Sociales y la Asociacion Espafola Sindrome de
Cornelia de Lange han suscrito, con fecha 19 de julio de 2018, un Convenio para la
realizacion del Congreso Nacional de Sindrome de Cornelia de Lange, por lo que conforme
a lo previsto en el articulo 48.8 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, del Régimen Juridico
del Sector Publico, una vez inscrito en el Registro Electrénico estatal de Organos e
Instrumentos de Cooperaciéon del sector publico estatal, procede la publicacion en el
«Boletin Oficial del Estado» de dicho Convenio, que figura como anexo a esta resolucion.

Madrid, 22 de agosto de 2018.—EI Director General de Politicas de Apoyo a la
Discapacidad, Jesus Angel Celada Pérez.

ANEXO

Convenio entre la Secretaria de Estado de Servicios Sociales y la Asociaciéon
Espanola Sindrome de Cornelia de Lange para la realizaciéon del Congreso Nacional
de Sindrome de Cornelia de Lange

19 de julio de 2018.

REUNIDOS

De una parte, don Jesus Angel Celada Pérez Director General de Politicas de Apoyo
a la Discapacidad, nombrado por Real Decreto 893/2018, de 13 de julio («<BOE» num. 170,
de 14 de julio de 2018), actuando en nombre y representacion de la Secretaria de Estado
de Servicios Sociales, en virtud de lo dispuesto en las 6rdenes SSI1/131/2013, de 17 de
enero y SS1/1786/2016, de 11 de noviembre.

Y de la otra, dofia Rosa Elba Gonzélez Gonzalez, con DNI. n® 47.289.906C, como
Presidenta de la Asociacion Espafiola Sindrome de Cornelia de Lange, con domicilio en C/
Parera, 9, 1.°-22 08740 Sant Andreu de la Barca (Barcelona), y CIF: G-61688560,
nombrada con poder para contratar con la Administracién Publica, segun los Estatutos de
la Entidad, en nombre y representacion de la entidad y de acuerdo con las facultades que
estos le otorgan.

Las partes intervienen en la representacion y con las facultades que sus respectivos
cargos les confieren, reconociéndose mutuamente capacidad y legitimacién para obligarse
y convenir, y al efecto

EXPONEN

Primero.

Que la Secretaria de Estado de Servicios Sociales, es el 6rgano superior del Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social al que corresponde el desempefio de las
funciones en materia de promocién de los servicios sociales y la atencién y apoyo a las
personas con discapacidad y, que de acuerdo con lo establecido en el Real
Decreto 485/2017, de 12 de mayo, por el que se desarrolla la estructura organica basica
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del Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad, desempefia a través de la
Direccion General de Politicas de Apoyo a la Discapacidad, entre otras funciones, el
fomento de la cooperacion con las organizaciones y entidades que agrupan a las personas
con discapacidad y sus familias y la promocién de la igualdad de oportunidades, no
discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.

Segundo.

Que la Asociacion Esparfiola Sindrome de Cornelia de Lange tiene como fines
primordiales entre otros, fomentar el conocimiento del Sindrome de Cornelia de Lange en
Espana (SDCL), dar apoyo a las familias de las personas afectadas por el mismo, propagar
informacioén fidedigna y actualizada sobre el Sindrome y ayudar a buscar una mayor
calidad de vida para los afectados, segun figura en el articulo 3 de sus Estatutos.

Tercero.

Que la Secretaria de Estado de Servicios Sociales (SESS) y la Asociacion Espafiola
Sindrome de Cornelia de Lange reconocen que la realizacion de actividades conjuntas es
un vehiculo que facilita la integracién social de las personas con discapacidad, asi como
un medio de sensibilizar a la sociedad, lo que favorece la mejora de su calidad de vida, el
avance hacia la igualdad de oportunidades y la insercion social de dichas personas.

Por ello, la Secretaria de Estado de Servicios Sociales, y la Asociacion Espafola
Sindrome de Cornelia de Lange, estiman conveniente, en aras del cumplimiento de sus
respectivos objetivos, aunar esfuerzos, compartiendo trabajo, conocimientos y experiencia,
para la realizacion del Congreso nacional de Sindrome de Cornelia de Lange, en octubre
de 2018 en Zaragoza.

Cuarto.

Que este convenio es uno de los definidos en el articulo 47.1 de la Ley 40/2015, de 1
de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico, y se encuentra, por consiguiente,
sometido al régimen juridico que dicha norma establece para los convenios.

Por todo lo expuesto, ambas partes acuerdan suscribir el presente Convenio, que se
regira por las siguientes

CLAUSULAS

Primera. Objeto.

El presente Convenio tiene por objeto instrumentar la participacidon conjunta entre la
Secretaria de Estado de Servicios Sociales, por medio de la Direccién General de Politicas
de Apoyo a la Discapacidad y la Asociacion Espanola Sindrome de Cornelia de Lange en
la realizacién de un Congreso nacional especifico sobre los retos actuales de las personas
con Sindrome de Cornelia de Lange y sus familias a nivel nacional. Se prevé que se
realice en octubre de 2018, en Zaragoza, ciudad en la que se encuentra el Centro de
Referencia del Sindrome Cornelia de Lange en Espana.

El Congreso nace con el objetivo de poner en contacto a las familias de los pacientes
que sufren esta enfermedad rara con los distintos profesionales y especialistas que les
atienden y con las administraciones responsables contribuyendo, asi, a mejorar la calidad
de vida de los afectados, sus familiares y el resto de personas implicadas.

Igualmente, se persigue:

Actualizar los conocimientos y la informacién sobre los avances en el Sindrome de
Cornelia de Lange y fomentar el debate y la reflexién para mejorar el diagnéstico y tratamiento.

Ofrecer un espacio de intercambio a las familias de personas con SDCDL e implicar a
profesionales, y administraciones en el conocimiento de este trastorno.
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Conocer, difundir y hacer participe a todos los afectados y sus familias de los recursos
sociosanitarios necesarios para el desarrollo de una vida saludable, activa e integrada en
la sociedad, potenciando la prevencion para la mejora de la evolucion del Sindrome de
Cornelia de Lange vy, por ultimo, sensibilizar a la sociedad sobre la situaciéon de las
personas con Sindrome de Cornelia de Lange en Espafia.

La realizacion de esta actividad permite a la Secretaria de Estado de Servicios Sociales
prestar apoyo y atencion al colectivo de personas con Sindrome de Cornelia de Lange y
cooperar con las organizaciones y entidades que las agrupan, cumpliendo asi las funciones
que le han sido encomendadas en el ambito de la proteccion y promocion de las personas
con discapacidad.

Segunda. Compromisos de las partes.

Para hacer efectiva la realizacion del objeto citado en la clausula anterior,
La Secretaria de Estado de Servicios Sociales, se compromete a:

1. Proporcionar asesoramiento, colaboracion y participar con su personal técnico en
la realizacion del Congreso, incluyendo la elaboracion del programa, la definicién del perfil
de los ponentes y profesionales participantes y la seleccién de los mismos; la seleccién de
las salas, locales y hoteles necesarios, asi como el asesoramiento sobre accesibilidad
para su adecuacion a las necesidades de personas con distintas discapacidades; ademas
de la presencia de representantes de la Secretaria de Estado en el inicio o clausura del
acto, y la participacion, en su caso, en las mesas redondas que se realicen.

2. Recopilar cuanta informacién se considere necesaria en materia de discapacidad,
prestando asesoramiento técnico especifico referido a la documentacién y material
bibliografico de los que dispone el Departamento y que resulten necesarios para la
realizacion de las actividades programadas.

3. Participar, junto con la Asociacion Espanola Sindrome de Cornelia de Lange, en la
realizacion de las acciones necesarias para la difusién y promocion del Congreso. En este
sentido, la Secretaria de Estado incluira informacién sobre el Congreso en la pagina Web
del Departamento.

4. Por medio de su personal técnico, realizar las funciones de seguimiento, control y
evaluacion del convenio, asi como la coordinacién y ejecucion de los trabajos propios de
la Comisién de seguimiento mencionada en la clausula octava de este Convenio.

5. Cofinanciar los gastos, derivados de la ejecucion de las actividades objeto de este
convenio, correspondientes, exclusivamente, a las partidas que se detallan expresamente
en el Anexo | del mismo.

La Asociacion Espanola Sindrome de Cornelia de Lange se compromete a:

1. La ejecucion material, econémica y administrativa de las actividades, de acuerdo
con el programa establecido.

2. Participar, junto con la Secretaria de Estado de Servicios Sociales en la
coordinacion y organizacion del Congreso Nacional de Sindrome de Cornelia de Lange, y
realizar las acciones necesarias para su difusién y promocion.

Como parte de estas acciones de difusidn, la Asociacion Espafiola Sindrome de
Cornelia de Lange elaborara una Nota de Prensa después del desarrollo del Congreso.
Dicha nota se enviara a la Secretaria de Estado de Servicios Sociales, que podra utilizarla
en los medios de comunicacién que considere oportunos para el cumplimiento de sus fines
de difusion.

3. Realizar una memoria técnica de las actividades realizadas objeto del convenio,
incluyendo la nota de prensa citada anteriormente.

4. Cofinanciar los gastos derivados de la ejecucion de las actividades objeto del
Convenio, correspondientes a las partidas que se detallan expresamente en el Anexo | del
mismo.
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5. Justificar a la Secretaria de Estado de Servicios Sociales la totalidad de los gastos
y pagos realizados por las actuaciones objeto de este convenio con cargo, tanto a su
aportacion econdémica al Convenio como a la aportacién de la Secretaria de Estado.

Tercera. Financiacion.

El importe total de la aportacidon econémica prevista en este convenio para la
realizacion de las actividades objeto del mismo, asciende a cuatro mil doscientos ochenta
y seis euros (4.286,00 €), tal como se detalla en el Anexo. La Asociacién Espafiola
Sindrome de Cornelia de Lange aportara mil doscientos ochenta y seis euros (1.286,00 €),
y la Secretaria de Estado de Servicios Sociales, aportara la cantidad maxima de tres mil
euros (3.000,00 €), con cargo a la aplicacion presupuestaria 26.17.231F.226.06 del
presupuesto de gastos vigente para 2018.

La participacion en el Congreso es gratuita para todos los asistentes por lo que no se
van a ingresar fondos derivados de la realizacion del mismo.

En el caso de que el coste de las actividades incluidas en el convenio fuera inferior al
presupuestado se reduciran proporcionalmente las aportaciones de cada una de la partes
en relacién a la aportacion inicial comprometida por cada una de ellas.

En el caso de que el coste de las actividades, finalmente, fuera superior al
presupuestado se hara cargo del exceso, en exclusiva, la Asociacion Espanola Sindrome
de Cornelia de Lange.

En todo caso, la aportacion de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales se
destinara exclusivamente a financiar operaciones corrientes.

La Asociacion Espafola Sindrome de Cornelia de Lange se compromete a acreditar,
en forma, la correcta aplicacion de los fondos recibidos de acuerdo a lo pactado en el
presente Convenio, antes del 15 de noviembre de 2018.

Cuarta. Justificacion.

El abono de la aportacion econémica de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales
se efectuara en un Unico pago, una vez finalizadas todas las actividades objeto del
convenio y previa justificacién documental, mediante la presentacion de las
correspondientes facturas y/o justificantes de gastos.

El pago se efectuara contra certificado suscrito por el Director General de Politicas de
Apoyo a la Discapacidad, acreditativo de la realizacién de las actividades y de la recepcién
de conformidad de la justificacion documental correspondiente.

La entidad presentara una relacién certificada y detallada de las facturas y justificantes
de gasto con indicacién de acreedor, concepto de la factura, su importe, fecha de emisién
y fecha de pago de los gastos totales realizados por las actividades previstas en el
Convenio con cargo a las aportaciones indicadas en la clausula anterior, tanto de la
Asociacion Espafiola Sindrome de Cornelia de Lange, como de la Secretaria de Estado.

Asimismo, debera adjuntar los originales de las facturas y/o documentos contables de
valor probatorio equivalente, justificativos de todo el gasto realizado, y si requiriese su
devolucion, debera solicitarlo expresamente y, en este caso, adjuntar también fotocopias
de los mismos.

Unicamente podran imputarse los gastos realizados desde la fecha de la firma del
presente Convenio.

El abono se realizara, mediante transferencia bancaria, a la Asociacién Espafola
Sindrome de Cornelia de Lange en la cuenta nimero 2100-0189-96-0200393815, de La
Caixa con domicilio en Crta. de Barcelona,12. 08740 Sant Andreu de la Barca (Barcelona).

Quinta. Ausencia de Relacion Laboral.

La relacion del personal de la Asociacion Espafiola Sindrome de Cornelia de Lange y
de los profesionales que lleven a cabo la ejecucion de las actividades del convenio con la
Secretaria de Estado de Servicios Sociales, no supondra mas compromiso que el
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estipulado en el presente Convenio, ni del mismo se derivara obligacién alguna propia de
un contrato laboral ni su contenido podra dar lugar a la sustitucién de la prestacién laboral
propia de puestos de trabajo.

Sexta. Titularidad y Derechos de explotacion.

Se considera que los resultados, tanto materiales como inmateriales del citado
Congreso perteneceran a ambas partes.

Los derechos de explotacién, en todas las modalidades, de la documentacion que se
produzca como consecuencia de las actuaciones contempladas en el presente convenio y
sin perjuicio de lo dispuesto en la Seccién segunda del Capitulo Il del Titulo Il Libro | de la
Ley de Propiedad Intelectual, aprobada por Real Decreto Legislativo 1/1996, de 12 de
abril, seran propiedad de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales, en la parte
proporcional al porcentaje de financiacion y podra utilizarse en los cursos y actividades
que se programen desde este organismo siempre que cuente con el consentimiento de la
Asociacién Espafiola Sindrome de Cornelia de Lange y respetando, en todo caso, el
derecho moral que le corresponde al autor de la documentacién y que es inalienable segun
el articulo 14 del citado texto legal.

Séptima. Publicidad y Logotipo.

La documentaciéon y la informacién tanto impresa como electrénica sobre las
actividades objeto del presente convenio deberan incluir el logotipo de la Secretaria de
Estado de Servicios Sociales y hacer referencia a este organismo en su calidad de
coorganizador, teniendo en cuenta lo dispuesto en el Real Decreto 1465/1999, de 17 de
septiembre, que establece los criterios de imagen institucional y regula la produccion
documental y el material impreso de la Administracién General del Estado.

En cuanto a la posible publicidad y difusién sobre las actividades objeto del Convenio
se estara, en lo que resulte de aplicacién, a lo dispuesto en la Resolucién de 21 de marzo
de 2013, de la entonces Secretaria de Estado de Administraciones Publicas, por la que se
aprueba la Guia de Comunicacion Digital para la Administracion General del Estado.

Octava. Comision de seguimiento.

Con el fin de conseguir una mayor eficacia y facilitar la coordinacion y el seguimiento
del presente Convenio se constituira una Comisién Mixta, que estara formada por dos
representantes de cada una de las partes.

Los representantes de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales seran dos
funcionarios de la Direccion General de Politicas de Apoyo a la Discapacidad, nombrados
por su Director, y los dos representantes de la de la Asociacion Espafiola Sindrome de
Cornelia de Lange seran designados por su presidenta.

La Comisién intervendra de manera activa en la realizacion de las actividades y se
reunira tantas veces como sea necesario para la buena marcha de las actuaciones a
desarrollar en el marco del Convenio.

La Comision en su funcionamiento se regira por lo previsto en el presente Convenio y
supletoriamente por lo estipulado en la Seccién tercera, del Capitulo Il, del Titulo Preliminar
de la Ley 40/2015, del 15 de octubre.

La Comision de seguimiento no generara ningun gasto durante el desarrollo del
convenio.

Novena. Modificacion del Convenio.

Los términos de este Convenio podran ser modificados de mutuo acuerdo entre las
partes suscriptoras, siempre que no suponga un incremento del coste de las actividades a
desarrollar. Dicha modificacién se hara efectiva por acuerdo de las partes a propuesta de
la Comisiéon de seguimiento, y se incorporara como parte inseparable del texto del
Convenio, mediante la correspondiente Adenda de modificacion.
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Décima. Proteccion de datos.

La Asociacion Espafiola Sindrome de Cornelia de Lange acomodara sus actuaciones
a lo previsto en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de datos de
caracter personal.

En este sentido, asumira la titularidad de cualquier fichero de datos de caracter
personal asi como de la responsabilidad de adoptar las medidas de seguridad necesarias
para asegurar la confidencialidad e integridad de los datos manejados.

Undécima. Plazo de vigencia.

De conformidad con el articulo 48.8 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen
Juridico del Sector Publico, el presente Convenio se perfeccionara por la prestaciéon del
consentimiento de las partes, que se materializara a través de la firma, y resultara eficaz una
vez inscrito en el Registro Electrénico estatal de Organos e Instrumentos de Cooperacién del
sector publico estatal y publicado en el Boletin Oficial del Estado. Su vigencia se extendera
hasta el 15 de noviembre de 2018. No procede la prérroga del convenio.

Duodécima. Extinciéon y resolucion del convenio.

El convenio se extinguira por el cumplimiento de las actuaciones que constituyen su
objeto o por incurrir en causa de resolucion, siendo éstas todas las sefaladas en el
articulo 51 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico,
incluido el incumplimiento tanto total como parcial de las obligaciones contenidas en el
mismo por alguna de las partes.

Los efectos de la resolucion del Convenio se regiran por lo previsto en el articulo 52 de
la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico, en lo que resulte
de aplicacién al Convenio que nos ocupa.

En cumplimiento del articulo 49.e), de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen
Juridico del Sector Publico, el incumplimiento dara lugar a la posible indemnizacién que se
determine llegado el caso.

Decimotercera. Responsabilidad civil.

La Secretaria de Estado de Servicios Sociales queda exonerada de cualquier
responsabilidad civil derivada de la ejecucion de la actividad objeto de este Convenio.

Decimocuarta. Naturaleza juridica, resolucion de controversias y orden jurisdiccional

El presente Convenio tiene naturaleza administrativa y se regira por las estipulaciones
en él contenidas, y en lo no previsto en éstas, asi como para la resolucién de las dudas
que puedan presentarse, por lo dispuesto en el Titulo Preliminar, Capitulo VI, de la citada
Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico.

Las controversias que pudieran surgir sobre la interpretacion, modificacion, resolucion y
efectos se resolveran entre las partes agotando todas las formas posibles de conciliacién para
llegar a un acuerdo amistoso extrajudicial. En su defecto, seran competentes para conocer las
cuestiones litigiosas los 6rganos del Orden Jurisdiccional Contencioso-Administrativo.

Y en prueba de conformidad con todo lo expuesto, en el ejercicio de las atribuciones
de que son titulares los firmantes, suscriben el presente Convenio por triplicado ejemplar,
en el lugar y fecha arriba indicados.—Por la Secretaria de Estado de Servicios Sociales,
Jesus Angel Celada Pérez.—Por la Asociacion Espafiola Sindrome de Cornelia de Lange,
Rosa Elba Gonzalez Gonzalez.
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ANEXO |

Presupuesto de las actividades objeto del convenio Congreso Nacional del
Sindrome de Cornelia de Lange.

Presupuesto de gastos

SESS ACDL Total
Concepto del gasto - - -

Euros Euros Euros
Infraestructuras alquiler de salas y catering. .. .............. 1.490,00 641,00 | 2.131,00
Ponentes - personal externo (desplazamientos) . ............ 381,00 162,00 | 543,00
Ponentes - personal externo (alojamiento y manutencion) . . . .. 350,00 149,00 | 499,00
Control de inscripciones y otros apoyos técnicos al proyecto . . . 779,00 334,00 | 1.113,00
Total. ..o 3.000,00 | 1.286,00 | 4.286,00

Los gastos a realizar con cargo a las aportaciones de las partes, a efectos de
justificacion, tendran un caracter estimativo entre ellos. Al tratarse de cuantias estimadas
se permitira un variacion de hasta un +/- 20 %, compensandose entre las distintas partidas
y sin que se supere, en ningun caso, el importe total del presupuesto del convenio.

Los gastos de dietas y locomocion que correspondan se ajustaran a lo establecido en
el Real Decreto 462/2002, de 24 de mayo, sobre indemnizaciones por razones de servicio
con los limites establecidos para el grupo 2. Dichos gastos se referiran, en todo caso, a
ponentes que no procedan ni de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales ni de la
Asociacion Espafiola Sindrome de Cornelia de Lange, pues en estos casos, tanto uno como
otro se haran cargo, respectivamente de los desplazamientos y gastos de sus ponentes.
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