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lll. OTRAS DISPOSICIONES

MINISTERIO DE DERECHOS SOCIALES Y AGENDA 2030

8060 Resolucion de 5 de mayo de 2022, del Instituto de Mayores y Servicios
Sociales, por la que se publica el Convenio entre el Centro de Referencia
Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias en
Burgos y la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, para el desarrollo
de iniciativas, estudios, programas, medidas y acciones para personas
afectadas por una enfermedad rara y sus familias.

Con fecha 4 de mayo de 2022 se ha suscrito el Convenio entre el Instituto de
Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), a través del Centro de Referencia Estatal de
atencion a personas con enfermedades raras y sus familias (CREER), en Burgos y la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) para el desarrollo de iniciativas,
estudios, programas, medidas y acciones para personas afectadas por una enfermedad
rara y sus familias.

En virtud de lo dispuesto en el apartado 8 del articulo 48 de la Ley 40/2015, de 1
de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico, y, de conformidad con las
competencias conferidas por el Real Decreto 1226/2005, de 13 de octubre, resuelvo:

Proceder a la publicacion en el «Boletin Oficial del Estado» del citado convenio, que
se incorpora como anexo a esta Resolucién.

Madrid, 5 de mayo de 2022.—El Director General del Instituto de Mayores y Servicios
Sociales, Luis Alberto Barriga Martin.

ANEXO

Convenio entre el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), a través
del Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras
y sus Familias (CREER), en Burgos y la Federacién Espafola de Enfermedades
Raras (FEDER) para el desarrollo de iniciativas, estudios, programas, medidas y
acciones para personas afectadas por una enfermedad rara y sus familias

REUNIDOS

De una parte, don Luis Alberto Barriga Martin, Director General del Instituto de
Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), como entidad gestora de la Seguridad Social
adscrita al Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, a través de la Secretaria de
Estado de Derechos Sociales, cargo para el que fue nombrado en virtud del Real
Decreto 207/2020, de 29 de enero (BOE n.° 26, de 30 de enero), y facultado para su
representacién conforme a las atribuciones establecidas en el articulo 5 del Real
Decreto 1226/2005, de 13 de octubre (BOE n.° 246, de 14 de octubre de 2005), y a los
efectos del presente convenio también en representacion del Centro de Referencia
Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (en adelante,
CREER), en Burgos, creado bajo la dependencia organica y funcional del Imserso por
Orden SAS/2007/2009, de 20 de julio.

Y, de otra parte, don Juan Carrién Tudela, en nombre y representacion de la Federacién
Espafiola de Enfermedades Raras (en adelante, Feder), con CIF G-91018549, y sede en
calle Doctor Castelo, 49, 28009 Madrid, en calidad de Presidente, cargo para el que se le
designé con una duracién de cuatro afios en la Asamblea general de la Federacién
celebrada en Madrid el dia 19 de septiembre de 2020.
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Ambas partes, en la representacion que ostentan, se reconocen mutuamente plena
capacidad legal suficiente para obligarse y suscribir el presente convenio marco y, al
efecto,

MANIFIESTAN

Primero.

Que de acuerdo con la Constitucion espafiola corresponde a los poderes publicos
promover las condiciones para que la libertad y la igualdad del individuo y de los grupos
en gue se integra sean reales y efectivas, velando especialmente por los derechos de los
colectivos méas desfavorecidos. A su vez, en el articulo 50 se prevé para las personas
mayores que se promovera su bienestar mediante un sistema de servicios sociales que
atenderan sus problemas especificos de salud, vivienda, cultura y ocio.

Segundo.

Que el Real Decreto 311/2021, de 4 de mayo, por el que se modifica el Real
Decreto 139/2020, de 28 de enero, por el que se establece la estructura organica basica
de los Departamentos ministeriales, y el Real Decreto 452/2020, de 10 de marzo, por el
que se desarrolla la estructura organica basica del Ministerio de Derechos Sociales y
Agenda 2030, y se modifica el Real Decreto 139/2020, de 28 de enero, por el que se
establece la estructura organica basica de los Departamentos ministeriales, se adscribe
a dicho Ministerio, a través de la Secretaria de Estado de Derechos Sociales, la entidad
gestora de la Seguridad Social Instituto de Mayores y Servicios Sociales.

Que el Instituto de Mayores y Servicios Sociales, como entidad gestora de la
Seguridad Social, adscrita al Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, regulado
en el Real Decreto 1226/2005, de 13 de octubre, sobre la estructura organica y funciones
del Imserso, es el organismo responsable de la gestiébn de los servicios sociales
complementarios del sistema de la Seguridad Social.

Que la Orden SAS/2007/2009, de 20 de julio, crea y regula el Centro de Referencia
Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER), en
Burgos, y lo configura como un centro avanzado en la promocidn, desarrollo y difusion
de conocimientos, experiencias innovadoras y métodos de atenciébn a personas con
enfermedades raras, y como centro de alta especializacién en servicios de atenciéon y
apoyo a familias y cuidadores en la prevencion, la promocién de la autonomia personal y
la participacion social de las personas con dichas enfermedades.

Tercero.

Que Feder, fue constituido en Sevilla e inscrita en el Registro de Entidades
Fundacionales con n.° 2133, con resolucidn de fecha 30 de septiembre de 1999. Entre
las funciones que desempefia Feder, en virtud de sus Estatutos, se encuentra el fomento
y ejecucion de la investigacion clinica y bésica, formacion y apoyo a la referencia
sanitaria e innovacion en la atencién a la salud en enfermedades raras, por lo que viene
realizando una importante labor en la mejora de las condiciones de vida, contando para
ello con profesionales especializados que se caracterizan por su cualificacion técnica y
formacién en la materia.

Cuarto.

Que tanto el Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, a través del Imserso,
como el Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras
y sus Familias (CREER), en Burgos, asumen como uno de los objetivos generales de las
politicas sociales la promocién de los servicios sociales, y en concreto la mejora de la
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calidad de vida y plena participacion social de las personas afectadas por una
enfermedad rara y de sus familias.

Quinto.

Feder comparte con el Imserso los objetivos del programa y consideran que el
ambito de la Administracion estatal es el adecuado para instrumentar las actuaciones
complementarias pertinentes para conseguir articular los mecanismos adecuados para
garantizar la calidad de vida de las personas con enfermedades raras y de sus familias y
la de sus cuidadores.

Por todo lo expuesto, ambas partes acuerdan suscribir el presente convenio marco,
gue se regira por las siguientes

CLAUSULAS

Primera. Objeto del convenio.

Constituye el objeto del presente convenio definir el marco de colaboracion entre el
Imserso, a través del Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias, en Burgos, y Feder, en cuantas iniciativas,
estudios, programas, medidas y acciones desarrollen conjuntamente para personas
afectadas por una enfermedad rara y sus familias, al tratarse de una finalidad publica
comun a ambas entidades.

Segunda. Lineas de actuacion.

El contenido principal del &mbito de actuacién pasa por lograr la colaboracién entre el
Imserso y el CREER de Burgos y Feder, para la formaciéon y asesoramiento a
profesionales y familias en la relaciéon con las personas con enfermedades raras, asi
como el desarrollo de investigaciones enfocadas a mejorar la calidad de vida de las
personas con enfermedades raras y sus familias, asi como a sus cuidadores.

Para el cumplimiento del objeto del presente convenio y de acuerdo a sus
necesidades, las partes llevardn a cabo las siguientes actividades conjuntas de
colaboracién, dentro de los ambitos de actuacién y competenciales de cada una:

1. Desarrollar programas y proyectos de atencion, con especial incidencia en la
realizacion de actuaciones innovadoras para personas afectadas por una enfermedad
poco frecuente.

2. Elaborar y difundir estudios, estadisticas, investigaciones, informes, bases de
datos y mapas de recursos sobre personas con enfermedades raras y sus familias e
impulso de los sistemas de informacion sobre enfermedades poco frecuentes.

3. Promocionar y desarrollar actividades de formacion continua, especializada y de
postgrado.

4. Impulsar y apoyar iniciativas para mejora de la imagen de las personas con
discapacidad o personas mayores en riesgo o situacién de dependencia y sus familias
en los medios de comunicacion social y en las sociedades espafiola, europea y mundial.

5. Fomentar la prevencidon y la promocion de la autonomia personal de las
personas afectadas por una enfermedad poco frecuente y del apoyo a las familias.

6. Impulsar la participacion social y apoyo a la consolidacion del movimiento
asociativo.

7. Participacion en programas conjuntos de I+D+i.

Tercera. Compromisos econémicos.

El presente convenio no conlleva compromisos econémicos.

Verificable en https://www.boe.es

cve: BOE-A-2022-8060



BOLETIN OFICIAL DEL ESTADO Zas3
Lunes 16 de mayo de 2022 Sec. lll. Pag. 68202

Cuarta. Convenios especificos.

Las diferentes iniciativas de colaboracion acordados en el marco del presente
convenio requeriran en su desarrollo, la suscripcion entre las partes firmantes de
convenios especificos que concreten las actuaciones a llevar a cabo por las mismas, asi
como los aspectos juridicos, técnicos, su duracién y los recursos con los que cada parte
contribuira a dicha iniciativa.

Quinta. Seguimiento del convenio.

Para el seguimiento, vigilancia y control de la ejecucion de las actuaciones
establecidas en el convenio, asi como para su impulso, se establece una Comisién de
Seguimiento que debera reunirse al menos una vez al afio y de la que formaran parte
dos representantes del Imserso y dos representantes de Feder, designados por las
partes firmantes.

La designacion de los miembros que formaran parte de la Comision de Seguimiento
se realizard4 necesariamente mediante cruce de escritos de las partes en el plazo de los
dos meses siguientes a que el convenio adquiera eficacia. Las partes comunicaran sus
respectivos nombramientos. De conformidad con lo establecido en el Plan de Igualdad
de Género de la Administracion General del Estado 2022-2025, en la designacion de
representantes se procurara garantizar la presencia paritaria de hombres y mujeres en la
Comision de seguimiento.

La Comisién de Seguimiento constituira el cauce estable de comunicacién entre
ambas instituciones, y le correspondera velar por el cabal cumplimiento de los objetivos
comunes perseguidos por las partes, resolver los problemas de interpretacion y
cumplimiento que puedan plantearse, asi como las demas funciones que acuerden las
partes.

La comision, en su funcionamiento, se regira por lo previsto en el presente convenio
y supletoriamente por lo estipulado en la seccién 3.2, del capitulo Il, del titulo preliminar
de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico.

Sexta. Régimen juridico y jurisdicciéon competente.

Este convenio se formaliza de acuerdo con lo establecido en el capitulo VI del titulo
preliminar de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Puablico, y
tiene caracter administrativo, siendo la jurisdiccién contencioso-administrativa la
competente para conocer de los conflictos a que la ejecucién del convenio pudiera dar
lugar, de conformidad con lo dispuesto en la Ley 29/1998, de 13 de julio, reguladora de
dicha jurisdiccion.

Séptima. Modificacion del convenio.

La modificacién del presente convenio requerira acuerdo unanime expreso de los
firmantes, segun el articulo 49.g) de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen
Juridico del Sector Publico, y se tramitara de conformidad con lo dispuesto en el
articulo 50 de la citada ley, siguiendo la misma tramitacion que para su suscripcion.

Octava. Causas de extincién y resolucion del convenio.

1. El presente convenio se extingue por el cumplimiento de las actuaciones que
constituyen su objeto o por incurrir en causa de resolucion.
2. Son causas de resolucion:

a) El transcurso del plazo de vigencia del convenio sin haberse acordado la
prérroga del mismo.
b) El acuerdo unanime de todos los firmantes.
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¢) El incumplimiento de las obligaciones y compromisos asumidos por parte de
alguno de los firmantes.

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

e) Por cualquier otra causa distinta de las anteriores prevista en el convenio o en
otras leyes.

Novena. Consecuencias aplicables en caso de incumplimiento de las obligaciones
asumidas.

De acuerdo con lo sefialado en el articulo 49.e), de la Ley 40/2015, de 1 de octubre,
de Régimen Juridico del Sector Publico, en caso de incumplimiento de las obligaciones y
compromisos asumidos por las partes, cualquiera de las mismas podra notificar a la
parte incumplidora un requerimiento para que cumpla en el plazo de un mes con las
obligaciones o compromisos que se consideran incumplidos; dicho requerimiento se
comunicara a la Comision de Seguimiento. Si transcurrido el plazo indicado en el
requerimiento persistiera el incumplimiento, la parte que lo dirigié notificara a las partes
firmantes la concurrencia de la causa de resolucion y se entendera resuelto el convenio.

No obstante, de conformidad con lo dispuesto en el articulo 52.3 de la Ley 40/2015,
de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico, a propuesta de la Comision, se
podra acordar la continuacién y finalizacién de las actuaciones en curso que se
consideren oportunas, estableciéndose un plazo improrrogable para su finalizacién,
transcurrido el cual debera realizarse la liquidacion de las mismas.

Décima. Vigencia del convenio.

El presente convenio tiene vigencia de cuatro afios pudiendo prorrogarse, en
cualquier momento antes de su finalizacién, por el mismo periodo por acuerdo expreso
de las partes.

Conforme a lo indicado en el articulo 48.8 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de
Régimen Juridico del Sector Publico, este convenio resultard eficaz una vez inscrito, en
el plazo de cinco dias habiles desde su formalizacién, en el Registro Electronico Estatal
de Organos e Instrumentos de Cooperacion del Sector Publico Estatal, al que se refiere
la disposicién adicional séptima. Asimismo, serd publicado en el plazo de diez dias
habiles desde su formalizacién en el «Boletin Oficial del Estado».

Undécima. Denuncia del convenio.

Cualquiera de las partes podra denunciarlo por escrito. Dicha denuncia se habra de
formalizar con dos meses de antelacion a la fecha en que se desee dejar sin efecto el
convenio y sin perjuicio de las actuaciones que en ese momento estén iniciadas si las
partes acordaran su continuacidon hasta la finalizacion del plazo convenido para su
ejecucion, conforme a lo establecido en el articulo 52.3 de la Ley 40/2015, de 1
de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico.

Y, en prueba de conformidad y para la debida constancia de todo lo convenido, las
partes firman el presente Convenio digitalmente, tomandose como fecha de
formalizacién del presente documento la fecha del dltimo firmante.—Por el Imserso,
el Director General, Luis Alberto Barriga Martin.—Por la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras, el Presidente, Juan Carrion Tudela.
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