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I. COMUNIDAD AUTONOMA

3. OTRAS DISPOSICIONES

Consejeria de Salud

368 Convenio de colaboracién entre la Administracion de la
Comunidad Auténoma de la Region de Murcia, a través de la
Consejeria de Salud, y la Asociaciéon de Familiares de Nifios con
Cancer de la Region de Murcia (AFACMUR), para la mejora de la
calidad en la asistencia sanitaria.

Resolucion

Visto el convenio de colaboracidn entre la Administracion de la Comunidad
Auténoma de la Region de Murcia, a través de la Consejeria de Salud, y la
Asociacion de Familiares de Nifios con Cancer de la Regidon de Murcia (AFACMUR),
para la mejora de la calidad en la asistencia sanitaria, y teniendo en cuenta que
tanto el objeto del Convenio como las obligaciones establecidas en el mismo
regulan un marco de colaboracién que concierne al interés publico de esta
Consejeria, y a los efectos de lo dispuesto en el articulo 14 del Decreto Regional
56/1996, de 24 de julio, sobre tramitacion de los Convenios en el ambito de la
Administracién Regional,

Resuelvo:

Publicar en el Boletin Oficial de la Regién de Murcia el texto del convenio de
colaboracién entre la Administracién de la Comunidad Autonoma de la Regién de
Murcia, a través de la Consejeria de Salud, y la Asociacidon de Familiares de Nifios
con Cancer de la Regidén de Murcia (AFACMUR), para la mejora de la calidad en la
asistencia sanitaria.

En Murcia, a 9 de enero de 2024.—El Secretario General, Andrés Torrente
Martinez.
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Convenio de colaboracion entre la Administraciéon de la Comunidad
Autonoma de la Region de Murcia, a través de la Consejeria de Salud, y
la Asociacion de Familiares de Nifios con Cancer de la Region de Murcia

(AFACMUR), para la mejora de la calidad en la asistencia sanitaria.

En Murcia, a 29 de diciembre de 2023.

Reunidos

De una parte, el Excmo. Sr. D. Juan José Pedreino Planes, Consejero de Salud
de la Regién de Murcia, en nombre y representaciéon de la Comunidad Auténoma
de la Regién de Murcia, expresamente autorizado para hacerlo en virtud del
Acuerdo del Consejo de Gobierno de fecha 21 de diciembre de 2023.

Y de otra, D. Francisco Palazén Espinosa, Presidente de la Asociacion de
familiares de nifios con cancer de la Region de Murcia (AFACMUR), en nombre y
representacion de esta entidad, en virtud de lo dispuesto en articulo 24 de sus
Estatutos y del Acuerdo de la Junta Directiva en reunién de 25 de octubre de 2023.

Intervienen en funcidén de sus respectivos cargos y en ejercicio de las
facultades que a cada uno le estan conferidas, con plena capacidad para
formalizar el presente Convenio y a tal efecto

Exponen

I.- Que el Decreto del Presidente n.%9 31/2023, de 14 de septiembre, de
Reorganizacién de la Administraciéon Regional, modificado por el Decreto del
Presidente n.0 42/2023, de 21 de septiembre, establece en su articulo 12: “La
Consejeria de Salud es el Departamento de la Comunidad Auténoma de la Regién
de Murcia encargado de la propuesta, desarrollo y ejecucion de las directrices
generales del Consejo de Gobierno en las siguientes materias: sanidad,
higiene, ordenacién farmacéutica, coordinacion hospitalaria general, incluida la
de la Seguridad Social; drogodependencia; las competencias de ejecucion en
materia de productos farmacéuticos y de gestidon de la asistencia sanitaria que
la Comunidad Auténoma de la Regidén de Murcia tenga legalmente atribuida, y
cualesquiera otras que le asigne la legislacion vigente.

Queda adscrito a este Departamento el Ente Publico Servicio Murciano de
Salud.”

II.- Que la Ley 4/1994, de 26 de julio, de Salud de la Regién de Murcia,
establece en su articulo 2 apartado e), como uno de los principios que informaran
los medios y actuaciones de los servicios sanitarios de la Comunidad Auténoma
dela Regién de Murcia, la mejora continuada de la calidad de la asistencia
sanitaria, con especial atencién a la infancia y a las personas ancianas y
discapacitadas fisicas, psiquicas o sensoriales asi como a todos aquellos colectivos
que, por su propia patologia o implicaciones sociosanitarias, lo precisen.

III.- Que la Ley 3/2009, de 11 de mayo, de los derechos y deberes de los
usuarios del sistema sanitario de la Regiéon de Murcia, dispone en su articulo
8 que las actuaciones sanitarias destinadas a los ciudadanos deberan ofrecer
una atencion y trato individualizado, adecuado a las condiciones personales y
familiares de los usuarios.

En esta linea, el articulo 15 de la misma Ley establece que de conformidad
con el principio de humanizacién de la asistencia sanitaria, los profesionales y
centros sanitarios que atiendan a usuarios que pertenezcan a colectivos que
merezcan una especial proteccion, tales como, personas mayores, discapacitados
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fisicos, psiquicos o sensoriales, personas que padecen enfermedades mentales,
en especial cuando se encuentren en situacion de dependencia, menores de
edad, personas con enfermedades croénicas, enfermedades raras, terminales,
victimas de maltrato, afectados por VIH-Sida, drogodependientes, inmigrantes y
en general grupos concretos en riesgo de exclusidén social, deberan procurar una
atencion personalizada y adecuada a sus circunstancias personales que favorezca
el respeto y cumplimiento de los derechos de esta Ley.

Al mismo tiempo, el articulo 16 de la citada Ley 3/2009, de 11 de mayo,
determina que la Administracion Sanitaria velara de forma especial por los
derechos relativos a la salud de los menores, de conformidad con las previsiones
contenidas en la Ley 3/1995, de 21 de marzo, de la Infancia de la Region de
Murcia, y demas normativa aplicable.

IV.- En Espaifa se diagnostican cada afo mas de 1.000 nuevos casos de
nifios con cancer. El cancer infantil es la primera causa de muerte por enfermedad
hasta los 14 anos. A diferencia de muchos canceres del adulto, los infantiles
suelen ser mucho mas curables, siendo la tasa de supervivencia cercana al 80%.

Los tratamientos empleados, debido a que los nifios estan aun en
crecimiento, pueden tener reacciones adversas que no se dan en los adultos.
Ademas, los nifos tienen mas afios por delante para manifestar las consecuencias
a largo plazo de la quimioterapia y de la radioterapia.

Durante los Ultimos afios se ha conseguido mejorar la calidad de vida de los
niflos con cancer y sus familias a partir de avances médicos y de progresos en las
condiciones de la hospitalizacién y en la atencién educativa.

En este aspecto resulta imprescindible la labor que realizan las asociaciones
de madres y padres de nifos afectados por el cancer infantil para mejorar la
calidad de vida de los nifos y adolescentes con cancer, asi como a sus familias,
facilitando un tratamiento integral que vele también por la salud psicoldgica y
social.

V.- La Asociacién de Familiares de Nifios con Cancer de la Regidon de Murcia
(AFACMUR), es una asociacion sin animo de lucro, constituida con fecha 19 de
diciembre de 1995, considerada de Utilidad Publica, siendo inscrita en el Registro
de Asociaciones de la Regidén de Murcia con el nUmero cuatro mil quinientos uno
en fecha catorce de febrero de 1996.

La Asociacidon de familiares de nifios con céncer de la Region de Murcia
(AFACMUR), pretende mejorar la calidad de vida de los nifios y adolescentes con
cancer, asi como de sus familias. Para ello, entre sus fines se encuentra contribuir
al mejor estado, tanto médico como asistencial y psicoldgico de los nifios y de sus
padres, trabajando para que el desarrollo afectivo y educativo de los nifios y sus
familias, sea el mas adecuado a sus especiales circunstancias. Otros de los fines
perseguidos por AFACMUR son contribuir al aumento de las expectativas de vida
de los niflos enfermos de cancer, consiguiendo niveles dignos de calidad de vida
para ellos y sus familias y potenciar y mejorar la atencion y asistencia sanitaria
de los ninos oncoldgicos.

VI.- La Asociacion de Familiares de Nifios con Cancer de la Region de Murcia
(AFACMUR), de conformidad con sus estatutos, lleva a cabo una bateria de
actuaciones para conseguir la mejora de la calidad de vida de los nifios enfermos
de cancer y sus familiares en la Region de Murcia. Estas acciones se agrupan
en las areas de Atencion Psicoldgica; Atencidén Social; y Ocio y Tiempo Libre en
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el Ambito Hospitalario y Voluntariado. Entre las distintas acciones desarrolladas
por la Asociacién puede mencionarse el proyecto de intervencidon psicosocial
en cuidados paliativos pediatricos. También se realizan otras actuaciones en
el hospital, fiestas y actividades especiales, con motivo de acontecimientos
especiales para conseguir romper la rutina hospitalaria y fomentar la participacién
y la creatividad de los nifios y adolescentes.

VII.- La asistencia sanitaria a la infancia, en especial a aquellos nifios que
padecen patologias especificas, requiere una atencidon coordinada y adecuada por
parte de los servicios sanitarios, en funcién a sus caracteristicas, lo que revertira
en una mejora de la calidad de los servicios y prestaciones sanitarias que reciben.
Tanto la Consejeria de Salud como la Asociacién de familiares de nifios con
cancer de la Regidén de Murcia estan de acuerdo en establecer una colaboracién
especifica que permita mejorar la calidad de la asistencia sanitaria al colectivo de
nifios con cancer.

VIII.- Ambas partes manifiestan su intencién de colaborar conjuntamente y
de establecer las bases y acciones necesarias para contribuir en la humanizacién
de la salud desde el paradigma de atencidn centrada en la persona.

Y con esta finalidad ambas partes formalizan el presente Convenio de
acuerdo con las siguientes

Estipulaciones
Primera.- Objeto del Convenio.

El objeto del presente Convenio es establecer la colaboracidon entre la
Administracion de la Comunidad Auténoma de la Regién de Murcia, a través de
la Consejeria de Salud, y la Asociacién de familiares de nifios con cancer de la
Regidn de Murcia (AFACMUR), con el fin de favorecer la informacion y educacion
sociosanitaria del entorno familiar de estas personas, mediante la promocién de
actividades y acciones encaminadas a la mejora de la calidad de vida de este
colectivo.

Segunda.- Obligaciones de la Consejeria de Salud.
La Consejeria de Salud, se compromete a realizar las siguientes actuaciones:

2.1- Coordinar sus actuaciones con las desarrolladas por el Servicio Murciano
de Salud para organizar los recursos asistenciales en la atencidén de este colectivo,
a fin de mejorar la calidad de la asistencia sanitaria de los nifios con cancer.

2.2- Promover actuaciones tendentes a la formacién y asesoramiento
de padres de nifios con cancer, asi como a profesionales de las Asociaciones
relacionados con este colectivo, en materia de salud en todo lo concerniente a
personas que sufren esta patologia.

2.3- Proporcionar a la Asociacién de familiares de nifios con cancer de la
Regidon de Murcia, cuando asi proceda, los programas, protocolos y estudios de
investigacion relacionados con el cancer.

Tercera.- Obligaciones de la Asociacion.

La Asociacion de Familiares de Nifilos con Cancer de la Regién de Murcia
(AFACMUR), se compromete a realizar las siguientes actuaciones:

3.1- Prestar su apoyo y colaboracion a la Consejeria de Salud en todas las
actividades descritas en la Estipulacion Segunda.

3.2- Participar y colaborar en la difusiéon de aquellas actividades que, desde
la Consejeria de Salud, se organicen sobre el cancer y otras patologias asociadas.
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3.3- Desarrollar, dentro de su ambito de actuacion, actividades que incidan
en la promocién y mejora de la salud de los nifios con cancer.

3.4- Prestar en el @ambito del Hospital Universitario «Virgen de la Arrixaca»
atencién, apoyo y acompafiamiento psicoldgico, social, educativo y de ocio y
tiempo libre a nifios con esta patologia y a sus familiares.

= Funciones de apoyo psicoldgico:

- Proporcionar apoyo emocional especializado al menor diagnosticado
con cancer y a su familia en el contexto hospitalario, desde el momento del
diagndstico y durante todo el proceso de enfermedad. El trabajo se desarrolla
en la Seccién de Oncohematologia Pediatrica del H.C.U. Virgen de la Arrixaca,
asi como en las diferentes unidades en las que el menor sea derivado durante su
hospitalizacién.

- Entrega de carpeta con consejos y orientaciones para tratar al nifio
enfermo y a sus hermanos si los hay.

- Ofrecer atencidn psicoldgica en el ambito educativo, en coordinaciéon con
el EAEHD, a través del programa de tutorias en los centros educativos. Con el
objetivo de informar al centro ante la nueva situacion, normalizar la vuelta al cole
del alumno o asesorar en el proceso de duelo en el caso de que el menor fallezca.

- Proporcionar atencidn psicoldgica dentro del Equipo de Atencion
Hospitalaria y Domiciliaria y de Cuidados Paliativos Pediatricos, ofreciendo apoyo
psicoldgico a las familias durante el proceso de cuidados paliativos, tanto en
hospitalizacion como en domicilio.

- Coordinacion con el equipo médico sanitario y mediacion en posibles
conflictos entre este y los padres.

- Ofrecer talleres tanto al personal sanitario como al equipo del &mbito
hospitalario, con el objetivo de ofrecerles recursos para facilitar el abordaje diario
del trabajo y enfocados a la importancia del autocuidado y la salud y el bienestar
emocional.

- Acompafiamiento al nifio en la realizaciéon de pruebas como escaner,
cateterismos y otras, asi como intervencidon terapéutica antes y dentro de
quiréfano, mientras el nifio esté consciente, con aprobacidon de cirujanos y
anestesistas.

= Funciones de apoyo social:

- Ofrecer atencién social en el hospital para reducir, en la medida de
lo posible, los desajustes a nivel sociofamiliar, laboral y econdmico que suele
generar el proceso de la enfermedad.

- Deteccién de necesidades e intervencién social. Informacién,
asesoramiento y gestion de recursos (ayudas econdmicas, gestion de
alojamiento, transportes...) ya sean propios, como de administraciones publicas u
otras asociaciones.

- Elaboracién de informes sociales y derivacidén hacia los recursos mas
adecuados.

- Apoyo emocional y seguimiento continuado durante todo el proceso de la
enfermedad tanto en el ambito hospitalario como fuera de éste.

- Gestién del Banco de Material Ortopédico de la asociacion.

- Coordinacion con el personal sanitario que atiende a los menores
afectados y con el equipo de profesionales de AFACMUR.
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- Atencién en caso de fallecimiento (acompafamiento y gestidon de
recursos) Visitas domiciliarias y de acompafiamiento en cuidados paliativos
pediatricos.

= Funciones de apoyo en ocio y tiempo libre:

- Realizar actividades de ocio y tiempo libre dentro del ambito hospitalario
con el objetivo principal de permitir a las nifias, nifios y adolescentes afectados
de cancer y a sus familias disfrutar del ocio y del tiempo libre, ofreciéndoles
alternativas de participacion que les permitan poner distancia del proceso de
la enfermedad. Estas actividades se realizan tanto en Hospital de Dia por las
mafianas como en la Unidad de Hospitalizacion por las tardes.

= Otras funciones:

- Adquisicion de material didactico, para su uso por el nifio oncoldgico
dentro del hospital.

- Posible adquisicion de mobiliario para acondicionamiento de la Seccién de
Oncohematologia Pediatrica, como frigorifico, microondas, armario etc...

Cuarta.- Financiacion de las actuaciones.

Las actuaciones desarrolladas al amparo del presente Convenio se atenderan
con los medios propios de la Consejeria de Salud y la Asociacién de Familiares
de Nifios con Cancer de la Region de Murcia (AFACMUR), sin que las obligaciones
asumidas por cada una de las partes impliquen compromisos econémicos para la
Consejeria de Salud.

Quinta.- Organo de seguimiento.

El seguimiento de las acciones que el Convenio contempla, se llevara a cabo a
través de una Comisién de Seguimiento con participacién de las partes firmantes
del mismo, al objeto de evaluar el desarrollo de las actividades derivadas del
Convenio y su grado de cumplimiento.

Su composicion sera la siguiente:

Por la Consejeria de Salud, la persona titular de la Direccién General de
Planificacion, Farmacia e Investigacion Sanitaria, o, en su caso, persona en quien
delegue, y un Técnico de la mencionada Direccion General designado por su
titular.

Por la Asociacién de Familiares de Nifios con Cancer de la Region de Murcia
(AFACMUR), el Presidente de la misma o, en su caso, persona en quien delegue.

Por el Servicio Murciano de Salud, un representante designado por el Director
Gerente.

El titular de la Direccion General de Planificacion, Farmacia e Investigacion
Sanitaria ejercera la Presidencia de la Comision, actuando como Secretario un
funcionario de la misma, que actuara con voz pero sin voto.

Seran funciones de la citada Comisidn el seguimiento de las acciones que el
Convenio contempla, al objeto de evaluar su desarrollo y grado de cumplimiento,
asi como para interpretar y resolver las dudas y discrepancias que pudieran
surgir en el cumplimiento de este Convenio, asi como todas aquellas cuestiones
que se planteen en la ejecucién del mismo, fijando los criterios de seguimiento y
evaluacion de los resultados.

La Comisidn se regird, en lo no establecido en el presente Convenio, por lo
dispuesto en la Seccion 3.2 del Capitulo II del Titulo Preliminar de la Ley 40/2015,
de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico.
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Sexta.- Vigencia.

El presente Convenio surtird efectos desde la misma fecha de su firma y
tendra vigencia durante 4 afos, salvo denuncia expresa de alguna de las partes
que debera ser puesta en conocimiento de la otra con un mes de antelacion.

El Convenio podra prorrogarse por acuerdo expreso de las partes por afios
naturales sucesivos, hasta un maximo de cuatro afos adicionales, de conformidad
con lo previsto en el articulo 49.h) de la Ley 40/2015 de 1 de octubre, de
Régimen Juridico del Sector Publico.

Séptima.- Extincién y resolucion.

El presente convenio se extinguird por el cumplimiento de las actuaciones
gue constituyen su objeto o por incurrir en alguna de las causas de resolucion
previstas en el articulo 51.2 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen
Juridico del Sector Publico.

El Convenio se resolvera de forma anticipada por acuerdo mutuo expreso
entre las partes, por imposibilidad sobrevenida, legal o material, de llevar a cabo
las actividades que constituyen el objeto del mismo o por incumplimiento grave o
manifiesto de sus clausulas.

La extincidon o resolucion del presente convenio tendra los efectos previstos
en el articulo 52 de la citada Ley.

Octava.- Normativa aplicable.

El presente convenio se regira por el Capitulo II, del Titulo I, de la Ley 7/2004,
de 28 de diciembre, de Organizaciéon y Régimen Juridico de la Administracion
Puablica de la Comunidad Auténoma de la Regidon de Murcia, y por el Decreto
numero 56/1996, de 24 de julio, por el que se regula el Registro General de
Convenios y se dictan normas para la tramitacion de estos en el ambito de la
Administracion Regional de Murcia, asi como por los articulos 47 a 53 de la Ley
40/2015, de Régimen Juridico del Sector Publico.

Novena.- Jurisdiccion.

El presente convenio tiene naturaleza administrativa, y las cuestiones
litigiosas que pudieran surgir serdn competencia de la jurisdiccion contencioso-
administrativa.

Y en prueba de conformidad con lo acordado las partes firman
electrénicamente el presente documento en el lugar y fecha resefiados en el
encabezamiento.

Por la Consejeria de Salud, el Consejero, Juan José Pedrefio Planes.—Por la
Asociacion de Familiares de Nifios con Cancer de la Regidon de Murcia (AFACMUR),
el Presidente, Francisco Palazén Espinosa.
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