RESOLUCION DE LA DIRECTORA GENERAL DE PLANIFICACION, FORMACION Y
CALIDAD SANITARIAS Y SOCIOSANITARIAS DE CONCESION DE UNA SUBVENCION
DIRECTA A LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS (FEDER) PARA
LA EJECUCCION DE UN PROYECTO DE “ATENCION DIRECTA PARA PERSONAS
AFECTADAS POR UNA ENFERMEDAD RARA: SERVICIO DE INFORMACION Y
ORIENTACION (SIO) Y SERVICIO DE ATENCION PSICOLOGICA (SAP)" EN LA
COMUNIDAD AUTONOMA DE EXTREMADURA DURANTE EL ANO 2025.

ANTECEDENTES DE HECHO

PRIMERO. Mediante solicitud de fecha 9 de junio de 2025, la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER), con NIF n.° G9101854-9, solicité al amparo de lo establecido en el
articulo 32.1.a) de la Ley 6/2011, de 23 de marzo, de Subvenciones de la Comunidad Auténoma de
Extremadura la concesién directa de una subvencién con el objeto de financiar el Proyecto de Atencion
Directa para Personas Afectadas por una Enfermedad Rara: Servicio de Informacién y Orientacién (S1O)
y Servicio de Atencién Psicologica (SAP) en Extremadura.

SEGUNDO. La entidad solicitante adjunta a dicha solicitud, el Proyecto Atencién Directa para Personas
Afectadas por una Enfermedad Rara: Servicio de Informacién y Orientacién (SIO) y Servicio de
Atencién Psicolégica (SAP) que contiene la descripcion y detalle de las actuaciones objeto de financiacién,
el cronograma de ejecucién de dichas actuaciones, el presupuesto de los costes de la actividad
subvencionable, desglosado por partidas, documentacion acreditativa de que la entidad solicitante no esta
incursa en ninguna de las prohibiciones previstas en el articulo 12 de la Ley 6/2011, de 23 de marzo, de
Subvenciones de la Comunidad Auténoma de Extremadura para acceder a la condicién de beneficiaria de
la subvencién y de los respectivos certificados de encontrarse al corriente de sus obligaciones con la
Hacienda del Estado y frente a la Seguridad Social de fecha 25 de marzo de 2025 y con la Hacienda de la
Comunidad Auténoma de Extremadura de fecha 16 de junio de 2025, asi como el resto de
documentacién exigida para acceder a la condicién de beneficiaria de la subvencion.

TERCERO. Por el Servicio de Participacién Comunitaria en Salud se han realizado las oportunas
actuaciones de comprobacién habiéndose verificado que la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER) se encuentra al corriente de sus obligaciones con la Hacienda del Estado, frente a la
Seguridad Social y con la Hacienda de la Comunidad Auténoma de Extremadura, que no concurre en
dicha entidad ninguna de las prohibiciones previstas en el articulo 12 de la Ley 6/2011, de 23 de marzo,
para acceder a la condiciéon de beneficiaria de subvenciones financiadas con cargo a los presupuestos
generales de la Comunidad Auténoma de Extremadura y que se cumplen en el expediente los requisitos
exigidos para la concesién directa de la subvencién solicitada, de acuerdo con lo establecido en la citada
Ley 6/2011, de 23 de marzo.

CUARTO. En el expediente de concesién de la subvenciéon constan los informes preceptivos emitidos
por la Consejeria de Hacienda y Administraciéon Publica, sobre pagos anticipados y exencién de garantias,
y por el Servicio de Régimen Juridico y Normativa de la Secretarfa General de la Consejerfa de Salud y
Servicios Sociales, sobre el cumplimiento de los requisitos que justifican la concesiéon directa de la
subvencién, de conformidad con lo establecido en el articulo 21.1 y en el articulo 32.2, ambos de la Ley
6/2011, de 23 de matzo.

QUINTO: En fecha 4 de julio de 2025, 1a Jefa de Servicio de Participaciéon Comunitaria en Salud, eleva a
la Directora General de Planificacién, Formacién y Calidad Sanitarias y Sociosanitarias de la Consejeria de
Salud y Servicios Sociales propuesta de concesién de una subvencién directa a la Federaciéon Espafiola
de Enfermedades Raras (FEDER) para el desarrollo del Proyecto Atencién Directa para Personas
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Afectadas por una Enfermedad Rara: Servicio de Informacién y Orientacién (SIO) y Servicio de
Atencién Psicolégica (SAP) en Extremadura durante el afio 2025.

FUNDAMENTOS DE DERECHO

PRIMERO. Primero. Competencia para resolver.

De conformidad con lo dispuesto en el articulo 9, en relacién con el 30 de la Ley 6/2011, de 23 de matzo,
de Subvenciones de la Comunidad Auténoma de Extremadura estd facultada para dictar resolucion de
concesion de la presente subvencion la Secretaria General de la Consejerfa de Salud y Servicios Sociales.

No obstante, esta competencia para resolver se encuentra delegada en la persona titular de la Direccién
General de Planificacion, Formacion y Calidad Sanitarias y Sociosanitatias, en virtud de la Resolucion de
25 de septiembre de 2023, de la Secretaria General por la que se delega la competencia y la firma en
determinadas materias, (DOE n°189 de 2 octubre de 2023).

En virtud de lo dispuesto en la Resolucién de 2 de octubre de 2023, de la Direccién General de
Planificacién, Formacién y Calidad Sanitaria y Sociosanitaria, por la que se delega la firma en determinadas
materias, corresponde emitir la propuesta de resolucidn a la persona titular del Servicio de Participacién
Comunitaria en Salud.

SEGUNDQO. Concesion directa de subvenciones, sin convocatoria previa.

El articulo 22.4.c) de la Ley 6/2011, de 23 de marzo, de Subvenciones de la Comunidad Auténoma de
Extremadura, establece que podrin concederse de forma directa, sin convocatoria previa, con caricter
excepcional, aquellas otras subvenciones en que acrediten razones de interés puiblico, social, econémico o
humanitario, u otras debidamente justificadas que dificulten su convocatoria publica. Al amparo de lo
dispuesto en el articulo 32.1.a) de la Ley 6/2011, de 23 de matzo, de Subvenciones de la Comunidad
Auténoma de Extremadura son supuestos de Subvenciones de concesién directa por razones que
dificulten su convocatoria publica, la concesién directa de una subvencién cuando, por razén de la
especial naturaleza de la actividad a subvencionar, o las especiales caracteristicas del perceptor, no sea
posible promover la concurrencia publica y siempre que se trate de entidades publicas o entidades
privadas sin fines de lucro. Estableciendo que se requerira la previa autorizacién del Consejo de Gobierno
cuando la cuantia de lo aportado por la Junta de Extremadura supere los 900.000 euros.

De acuerdo con el articulo 32.2 de la Ley 6/2011, de 23 de marzo, la concesidn de estas subvenciones se
efectuara a solicitud del interesado y se instrumentard mediante resolucién o convenio, previa acreditacién
en el expediente del cumplimiento de los requisitos que justifican su concesion directa e informe del
servicio juridico correspondiente de la Consejeria, salvo en los supuestos en los que se requiera la previa
autorizacién del Consejo de Gobierno que se emitird por la Abogacfa General. Segun dicho articulo , el
convenio o la resolucién deberd recoger, como minimo, los siguientes extremos: definicién del objeto de
las subvenciones, con indicaciéon del caracter singular de las mismas, del procedimiento de concesion
directa y las razones que acrediten el interés publico, social, econémico o humanitario y aquellas que
justifican la dificultad de su convocatoria publica, ademas del régimen juridico aplicable a las mismas, la
determinacién de los beneficiarios, modalidades de ayuda, procedimiento de concesiéon y régimen de
justificacion y pago.

TERCERO. Interés publico, social y econémico que justifica la concesion directa.

Las enfermedades raras son aquellas cuya prevalencia esta por debajo de 5 por cada 10.000 habitantes.
Mis de la mitad de las familias con enfermedades poco frecuentes esperan mds de 6 aflos para lograr un
diagnéstico; especialmente si son adultos y mujeres. A ello se une que sélo el 6% de las mas de 6.417
identificadas en Europa tienen tratamiento. Las enfermedades raras afectan actualmente a entre el 3,5% y

Csv:

FDJEXL42EADSGSQMLW89TH4QHWIIDZ | Fecha |10/O7/2025 12:04:31

Firmado Por

SILVIA TERESA TORRES PILES - D.gral.planif. Formac. Cal. San. Y Socio

Url De Verificacién

https://sede.gobex.es/SEDE/csv/codSeguroVerificacion.jsf Pagina 2/15

Copia Electronica Auténtica


https://sede.gobex.es/SEDE/csv/codSeguroVerificacion.jsf?csv=FDJEXL42EADSGSQMLW89TH4QHW9JDZ

el 5,9% de la poblacién mundial, se estima que hay 30 millones de personas en Europa y 300 millones en
todo el mundo.

En Espafia, se estima que alrededor de 3 millones de personas conviven con enfermedades raras o estin
en busca de diagndstico.

La mayoria de ellas son graves e incapacitantes, comprometiendo seriamente el pronéstico vital de las

personas afectadas y generando importantes cargas familiares, sociales y sanitarias.

La mayoria de las enfermedades raras tienen caracter genético y pediatrico (en un 70% de los casos) de
forma que gran parte del colectivo son nifios y nifias. Ademds, las mujeres se enfrentan a una situacién de
especial atencién tanto como madres y cuidadoras como personas que conviven con la enfermedad.

Estas enfermedades condicionan el desarrollo educativo y profesional: El 43% de las personas que las
padecen afirman haberse sentido discriminadas en algin momento de su vida como consecuencia de su
enfermedad. Mas del 40% en el entorno educativo y casi el 30% en el acceso al empleo. De hecho, tan
sélo un 34% de las personas con enfermedades poco frecuentes en edad de trabajar cuenta con un
empleo.

Los gastos producidos por la enfermedad impactan en la economia del paciente y su familia, ya que estos
gastos suponen mas del 20% de los ingresos para casi el 30% de estas familias.

Por otra parte, limita el desarrollo social del paciente y su familia: mds de la mitad de las personas con
enfermedades raras perciben discriminacién en sus relaciones sociales, una cuestion que también afecta a
otros entornos como las actividades culturales o de ocio.

A todo lo anterior hay que unir el hecho de que sus manifestaciones son heterogéneas, su forma de
presentacion clinica es diversa e inespecifica. Asimismo, se aflade a este hecho que son de baja prevalencia,
la investigacion es muy limitada.

Debido a su escasa frecuencia entre la poblacion, las enfermedades consideradas raras o poco frecuentes
requieren, de parte de los diversos sectores, de esfuerzos combinados, que trascienden el ambito
estrictamente sanitario y abarcan aspectos de indole educativa, laboral, social, econémica, etc. Para ello
apuesta por la atencién integral, multidisciplinar y coordinada entre los diferentes actores (en el ambito
sanitario, social, educativo, laboral y el mundo asociativo).

En Extremadura se estima que pueden existir entre 60.000 y 80.000 casos de pacientes con enfermedades
raras repartidos por toda Extremadura y en muchos casos estan adin sin un diagnéstico claro.

Su abordaje integral por parte del Sistema Sanitatio Pablico de Extremadura constituye una estrategia
priorizada tanto en el Plan de Salud de Extremadura como en el Plan Integral de Enfermedades Raras en
Extremadura (PIER).

Desde la Direccién General de Planificacién, Formaciéon y Calidad Sanitarias y Sociosanitarias de la
Consejeria de Salud y Servicios Sociales, y por el impacto sociosanitario detallado anteriormente, se
promueve y se considera prioritatio la sensibilizacién, informacién, formacién y prevenciéon de las

Enfermedades Raras en Extremadura.

A pesar de la calidad y eficiencia del Sistema Sanitario Publico de Extremadura en la atencién a las
Enfermedades Raras, es conveniente contar con refuerzos y apoyos en materia de sensibilizacion,
informacién, formacién y prevencion dirigidos a este colectivo desde otros sectores que cuenten con una
acreditada experiencia en nuestra region.

CUARTO. - Segundo. Concesion directa de subvenciones, sin convocatoria previa.
Con fecha 9 de junio de 2025 ha tenido entrada en el Sistema de Registro Unico de la Junta de
Extremadura, solicitud realizada por la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), para
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desarrollar durante el afio 2025 el proyecto de actividades de informacién, formacién y atencién
psicoldgica en enfermedades raras denominado Proyecto de Atencién Directa para Personas Afectadas
por una Enfermedad Rara: Servicio de Informaciéon y Orientacién (SIO) y Servicio de Atencion
Psicoldgica (SAP).

Este proyecto de actividades de informacién y orientacién y de atencidén psicolégica esta destinado en
general a alrededor de entre 60.000 y 80.000 pacientes con enfermedades raras y/o que estin aun sin
diagnosticar en Extremadura, con el objetivo general de mejorar la calidad de vida de las petsonas con una
EPF (enfermedad poco frecuente) o con sospecha de ella y sus familias.

La duracion total de la intervencion abarcard desde el 1 de enero de 2025 hasta el 31 de diciembre de
2025.

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) nace en 1999 con el objetivo de ser el altavoz
de las mas de tres millones de personas que, se estima, conviven con alguna de estas patologfas en Espafia
o estan en busca de diagnéstico.

Es una entidad sin animo de lucro con amplia y especifica experiencia en la CA en la atencién a personas
con enfermedades raras y con capacidad para atender de manera uniforme y homogénea a toda la
poblacion extremefia, ya que estd integrada por la mayorfa de asociaciones de personas con
enfermedades raras existentes por toda Extremadura, de modo que posee sedes y locales por numerosos
municipios de todo el territorio extremefio, contando ademds con afios de experiencia en la atencién
especifica a personas con enfermedades raras y en colaboracién con la administracién sociosanitaria y
educativa de la Junta de Extremadura.

En Extremadura la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) estd integrada por 11
entidades, 32 portavocias y aproximadamente 700 socios.

En Extremadura es la tnica Federacion de asociaciones de Enfermedades Raras siendo ademas la
tnica que puede llevar a cabo este proyecto.

Todo lo detallado, y unido a la experiencia demostrada de esta Federacién, la convierte en una entidad
unica en la regién con maxima representatividad en todo el territorio, reuniendo ademas los requisitos para
ser beneficiaria de esta subvencién a tenor de lo dispuesto en los articulos 10, 12 y 32.1 a) de la Ley
6/2011 de 23 de marzo de subvenciones de la Comunidad Auténoma de Extremadura.

Igualmente, el procedimiento de concesién directa permite la inmediatez en la puesta en marcha del
proyecto de Atencién Directa para Personas Afectadas por una Enfermedad Rara: Servicio de
Informacién y Orientacién (SIO) y Servicio de Atencién Psicolégica (SAP).

Por otra parte, la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) es la tGnica que ha presentado
solicitud de concesién directa de subvencién ante la Direccién General de Planificacién, Formacién y
Calidad Sanitarias y Sociosanitarias para un proyecto de Atencién Directa para Personas Afectadas por una
Enfermedad Rara: Servicio de Informacién y Orientacién (SIO) y Servicio de Atencién Psicolégica (SAP)
en Extremadura, al objeto de apoyar y complementar las actuaciones que desde el sistema sanitario y

educativo de la Junta de Extremadura se vienen desarrollando.

Por todo lo anterior, se justifica el otorgamiento directo de esta subvencion a la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER), no siendo posible abrir este proyecto a una concurrencia publica, a
ninguna otra entidad al no existir otra de similares caracteristicas ni por su experiencia en proyectos
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similares, ni por su implantacién en todo el territorio de Extremadura, siendo patente, por todos los
motivos expuestos, que la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) es la tnica entidad que
permite alcanzar los objetivos perseguidos con el proyecto de Atencién Directa para Personas Afectadas
por una Enfermedad Rara: Servicio de Informaciéon y Orientacién (SIO) y Servicio de Atencién
Psicolégica (SAP) en Extremadura, de manera mas eficaz, precisamente por su implantacién homogénea
y uniforme en toda la CA y experiencia, razones que justifican que no sea adecuado promover la

concurrencia publica.

En virtud de los antecedentes descritos, queda comprobado el interés comin que comparten la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) y la Consejeria de Salud y Servicios Sociales de la
Junta de Extremadura en proteger y favorecer la salud de las personas con enfermedades raras.

QUINTO. - De conformidad con lo establecido en el articulo 22.5 de la Ley 6/2011, de 23 de marzo, de
Subvenciones de la Comunidad Auténoma de Extremadura, y en el articulo 40.1 de la Ley 4/2022, de 27
de julio, de racionalizacién y simplificacién administrativa de Extremadura, el plazo méaximo para resolver
y notificar la resolucién de concesién serd de tres meses a contar desde la fecha de presentacion de
solicitud de la subvencién.

La forma y plazo de notificacién de la resolucion se realizara conforme establecen los articulos 40 y
siguientes de la Ley 39/2015, de 1 de octubre, del Procedimiento Administrativo Comun de las
Administraciones Publicas.

En virtud de lo expuesto

RESUELVO

Conceder a la Federacion Espafiola De Enfermedades Raras (FEDER) con N.LE. n° G9101854-9, una
subvencién por la cantidad de treinta y cinco mil euros (35.000,00 €), con cargo a la aplicacién
presupuestaria  110020000/G/212A/48000, cddigo proyecto 20180025 Fondo CAGO0000001 de los
Presupuestos aprobados mediante Ley 1/2024, de 5 de febrero, de Presupuestos Generales de la
Comunidad Auténoma de Extremadura para el afio 2024, prorrogados para el ejercicio 2025, para la
financiacién del proyecto de Atencién Directa para Personas Afectadas por una Enfermedad Rara:
Servicio de Informacién y Orientacién (SIO) y Servicio de Atencién Psicolégica (SAP) en Extremadura,
supeditada a las condiciones que se recogen en las siguientes,

CLAUSULAS
Primera. Objeto, actividades subvencionadas y duracién del proyecto.

El objetivo general es mejorar la calidad de vida de las personas con una EPF (enfermedad poco
frecuente) o con sospecha de ella y sus familias. Los objetivos especificos son los siguientes:

-Promover la participacién del movimiento asociativo en el desarrollo de acciones que beneficien al
colectivo de enfermedades poco frecuentes.
-Capacitar al movimiento asociativo para la defensa de los derechos y la gestién interna.
-Contribuir a la sostenibilidad de los Proyectos y Servicios del movimiento asociativo.
-Focalizar los servicios de atencién directa en aquellos casos que presenten mayor vulnerabilidad y
desconocimiento:

- Atender las necesidades psicosociales, de informacién y apoyo de las personas con ~ EPF y sus

familias.
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- Ofrecer servicios al colectivo de personas sin diagndstico adaptadas a sus necesidades
-Implicar a la sociedad con la problematica de las personas con enfermedades poco frecuentes.
-Fortalecer la transparencia y certificacién del sistema de gestiéon. Acometer los retos del plan de igualdad

vigente

Para desarrollar el proyecto la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) sc

compromete a Realizar, durante el afio 2025, la ejecucién del presupuesto y realizar las actividades

previstas que se detallan a continuacién:

Presupuesto:

INGRESOS
SUBVENCION DIRECTA CONSEJERIA DE SALUD Y SERVICIOS SOCIALES 35.000,00
SUBVENCION IRPF CONSEJERIA DE SALUD Y SERVICIOS SOCIALES 113.579,30 €
FONDOS PROPIOS 17.204,29 €

TOTAL INGRESOS PREVISTOS

165 .783,59 €

TOTAL, CONSEJERIA IRPE. FINANCIACION
PROYECTO SALUD Y CONSEJERIA MEDIOS
SERVICIOS SALUD Y PROPIOS
SOCIALES SERVICIOS
CONCESION SOCIALES
DIRECTA
RECURSOS 139.062,17 € 13.678,58 € 109.937,58 € 15.446,01 €
HUMANOS
XVI convenio colectivo
de Centros y Servicios
de atencién a personas
con discapacidad
Trabajador Social- 35.776,82 € 6.517,56 € 22.757,20 € 6.502,06 €

Resp. SIO-

Horas imputadas al
proyecto: 1.132,99

Salario bruto:

Salario bruto:

Salario bruto:

Salario bruto:

XVI convenio colectivo 27.058,54 € 492933 € 17.211,61 € 4.917,60 €
de Centros y Servicios de [Seguridad Social: | Seguridad Social: Seguridad Social: | Seguridad Social:
aten”g.n 2 personas con 8.718,28 € 158823 € 5.545,59 € 1.584,46 €
iscapacidad
Horas imputadas: | Horas imputadas: Horas imputadas: Horas imputadas:
1.132,99 206,4 720,68 205,91
Titulada de inclusion 23.868,03 € 2.809,66 € 20.005,45 € 1.052,92 €

educativa

Csv:

FDJEXL42EADSGSQMLW89TH4QHWIIDZ

| Fecha | 10/07/2025 12:04:31

Firmado Por

SILVIA TERESA TORRES PILES - D.gral.planif. Formac. Cal. San. Y Socio

Url De Verificacién

https://sede.gobex.es/SEDE/csv/codSeguroVerificacion.jsf

Pagina

6/15

Copia Electronica Auténtica


https://sede.gobex.es/SEDE/csv/codSeguroVerificacion.jsf?csv=FDJEXL42EADSGSQMLW89TH4QHW9JDZ

Horas imputadas al
proyecto: 1.461,14

Salario bruto:

Salario bruto:

Salario bruto:

Salario bruto:

XVI convenio colectivo | 18.051,74 € 2.124,99 € 15.130,41 € 796,34 €

de Cei_lfffos y Servicios de Seguridad Social: | Seguridad Social: Seguridad Social: Seguridad Social:

atencién a personas con

di . 5.816,29 € 684,67 € 4.875,04 € 256,58 €
iscapacidad
Horas imputadas: | Horas imputadas: Horas imputadas: | Horas imputadas:
1.461,14 172 1224,68 64,46
Trabajadora social 21.530,91 € 472,53 € 18.952,54 € 2.105,84 €

Horas imputadas al
proyecto: 1.318

Salario bruto:

Salario bruto:

Salario bruto:

Salario bruto:

XVI convenio colectivo 16.295,25 € 357,63 € 14.343,86 € 1.593,76 €
de Centros y Servicios de
atencion a personas con - . - - - - - -
discapacidad Seguridad Social: | Seguridad Social Seguridad Social: Seguridad Social:
5.235,66 € 114,90 € 4.608,68 € 512,08 €
Horas imputadas: | Horas imputadas: Horas imputadas: | Horas imputadas:
1.318 28 1.161 129
Trabajador social Base 18.722,53 € 670,45 € 16.046,29 € 2.005,79 €

datos SIO

Horas imputadas al
proyecto: 960,62

Salario bruto:

Salario bruto:

Salario bruto:

Salario bruto:

XVI convenio colectivo 14.160,12 € 507,07 € 12.136,04 € 1.517,01 €
de Centros y Servicios de
atenclén a personas conl | Seouridad Social: | Seguridad Social: Seguridad Social: Seguridad Social:
discapacidad
4.562,41 € 163,38 € 3.910,25 € 488,78 €
Horas imputadas: | Horas imputadas: Horas imputadas: | Horas imputadas:
960,62 34,4 823,31 102,91
Titulado Asesor 17.160,42 € 613,63 € 14.708,26 € 1.838,53 €
Juridico
Horas imputadas al Salario bruto: Salario bruto: Salario bruto: Salario bruto:
proyecto: 962,01
XVI convenio colectivo 12.978,59 € 464,09 € 11.124 € 1.390,50 €
de Centros y Servicios de
atencion a personas con [Seouridad Social: | Seguridad Social: Seguridad Social: | Seguridad Social:
discapacidad
4.181,83 € 149,54 € 3.584,26 € 448,03 €
Horas imputadas: | Horas imputadas: Horas imputadas: | Horas imputadas:
962,01 34,4 824,54 103,07
Técnico Superior 22.003,46 € 2.594,75 € 17.467,84 € 1.940,87 €

Administrativo

Horas imputadas al
proyecto: 1.166,84

Salario bruto:

Salario bruto:

Salario bruto:

Salario bruto:
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XVI convenio colectivo 16.660,49 € 1.964,68 € 13.226,23 € 1.469,58 €
de Cer.l/tros y Servicios de Seguridad Social: | Seguridad Social: Seguridad Social: | Seguridad Social:
et o peromis con 534297 € 630,07 € 424161 € 471,29
iscapacidad
Horas imputadas: | Horas imputadas: Horas imputadas: | Horas imputadas:
1.166,84 137,6 926,32 102,92
RECURSOS 24.388,08 € 20.038,08 € 3.100 € 1.250 €
MATERIALES
Teléfono call centet, 2.500,00 € 500,00 € 1.800,00 € 200,00 €
multiconferencias y adsl
Plataforma atencién 4.800,00 € 4.200,00 € 500,00 € 100,00 €
usuarios y herramientas
online
Infraestructura alquileres | 13.504,16 € 13.504,16 €
Reparaciones y 25892 € 25892 €
conservaciones
SUMINISTROS (agua, |2.350,00 € 1.000,00 € 800,00 € 550,00 €
luz, teléfono)
Correo y Mensajeria 400,00 € 275,00 € 125,00 €
Material oficina 575,00 € 300,00 € 275,00 €
(papeleria, carteleria,
folletos, dipticos)
SERVICIOS 2.333,34 € 1.283,34 € 541,72 € 508,28 €
PROFESIONALES
EXTERNOS
Juridico, laboral, 1.200,00 € 150,00 € 541,72 € 508,28 €
Informatico
Limpieza 1.133,34 € 1.133,34 €
TOTAL, 165.783,59 € 35.000,00 € 113.579,30 € | 17.204,29 €
PRESUPUESTO
Actividades:

Fortalecimiento del movimiento asociativo.

-Capacitacién del movimiento asociativo en fortalecimiento y cohesién.
-Jornada de Puertas Abiertas.
-Provisién de servicios

Servicio de Atencion Directa.

-Servicio de Informacién y Orientacién (SIO)
-Servicio de Atencién Psicolégica (SAP)

Transformacion Social: Actuamos con soluciones

-Campana Dia Mundial
-Acciones de Sensibilizacion.
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Sostenibilidad

-Conservacion de los distintivos de calidad
-Implantacién del Plan Estratégico 2022-2025

-Recogida de indicadores: CMI

-Desarrollo de Plataforma WEB de relacion con usuarios.

La duracion del Proyecto serd de doce meses (desde el dia 1de enero hasta el dia 31 de diciembre
de 2025).

Segunda. - Obligaciones de la entidad beneficiaria.

1.- Asumir la aportacién econdémica por la diferencia entre el importe de la cantidad concedida y el coste
total del proyecto subvencionado, garantizando que la misma se haga efectiva en los términos y

condiciones tenidos en cuenta para el otorgamiento de la subvencion.

2.-Facilitar informacién a la Direccion General de Planificacién, Formaciéon y Calidad Sanitarias y
Sociosanitarias de la Consejeria de Salud y Servicios Sociales acerca de la evolucién del Proyecto cuando
ésta lo solicite, asi como una Memoria Final de las actividades realizadas.

3.- Dar publicidad de la subvencién en un cartel con unas dimensiones minimas de 297 x 420 mm en el
que se incluya la mencién “Junta de Extremadura. Consejerfa de Salud y Servicios Sociales (o
denominacién actualizada), titulo del proyecto, cantidad subvencionada, nombre de la entidad” en un lugar
visible al publico, en cumplimiento del Decreto 50/2001, de 3 de abril, sobre medidas adicionales de
gestién de inversiones financiadas con ayudas de la Junta de Extremadura y se modifica el Decreto
77/1990, de 16 de octubre, por el que se establece el Régimen General de Concesién de Subvenciones, en
el caso de que se traten fondos autonémicos.

De igual modo se debera insertar la mencionada leyenda en todas aquellas publicaciones,
publicidad e informacién que se realicen para la difusién del proyecto, memorias y demas documentacién
objeto de la subvencion.

4.-Cumplir las obligaciones sociales, laborales y contractuales del personal que aporte al desarrollo del
Proyecto, cualquiera que sea su forma juridica de vinculacién, siendo de la exclusiva responsabilidad de la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), y no derivindose de dicha relacion
vinculacion laboral o administrativa alguna con la Junta de Extremadura.

5.-Comunicar a la Direccién General de Planificacién, Formaciéon y Calidad Sanitarias y Sociosanitarias de
la Consejeria de Salud y Servicios Sociales, la modificacién de las circunstancias que hubieren

fundamentado la concesion de la subvencion.

Esta comunicaciéon deberd efectuarse tan pronto como se conozca y, en todo caso, con

anterioridad a la justificacién de la aplicacién dada a los fondos petcibidos.

6.-Al cumplimiento del resto de obligaciones previstas en el articulo 13 de la Ley 6/2011, de 23 de marzo,
de Subvenciones de la Comunidad Auténoma de Extremadura, asi como las demds establecidas en la

presente resolucién de concesion.
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Tercera. - Forma de pago y justificacion.

La cantidad aportada por la Consejeria de Salud y Servicios Sociales a la Federacion Espaifiola
de Enfermedades Raras (FEDER) es de 35.000,00 €, y sera abonada mediante ingreso en la cuenta n°®
ES 4720854620550330483810 a nombre de la Federacién Espanola de Enfermedades Raras (FEDER),

con artreglo a las siguientes condiciones:

La subvencién se abonard, en aplicacién del articulo 21 de la Ley 6/2011, de 23 de marzo, de
Subvenciones de la Comunidad Auténoma de Extremadura, mediante pagos anticipados quedando exenta
la entidad de prestacion de garantia.

Dicho abono, una vez comprobado que la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER) ha presentado certificados emitidos por los 6rganos correspondientes de hallarse al corriente
de sus obligaciones tributarias con la Agencia Estatal de Administracion Tributaria y con la Hacienda
Autondmica, asi como con la Tesorerfa General de la Seguridad Social, se llevard a cabo mediante lo

expuesto a continuacion:

1. Un primer pago por un importe correspondiente al 50% del total de la subvencién que se
abonara; tras la aceptacién de la resolucién de concesion por parte de la entidad beneficiaria y de
la acreditacion del cumplimiento de las medidas de publicidad.

2. Un segundo pago equivalente al 50% restante de la cuantia total concedida, que se llevara a cabo
una vez que la entidad beneficiaria haya justificado un importe igual o superior al 50% de la
subvencién concedida, antes del dia 30 de septiembre de 2025. Esta justificacion se llevard a cabo
mediante la presentacién de los siguientes documentos:

a. -La cuenta justificativa del gasto realizado, que consistird en una declaracién responsable
suscrita por el representante legal de la entidad, comprensiva de las actividades realizadas
que han sido financiadas con la subvencién y su coste, con el desglose de cada uno de los
gastos en los que se ha incurrido financiados con la subvencién.

b. -Certificado pormenorizado de los ingresos, gastos y pagos, suscrito por quién ostente las

funciones de tesorerfa, asi como por la persona que represente legalmente a la entidad.

c. -Facturas y demds documentos justificativos tanto de los gastos como de los pagos
realizados.

3. A efectos de justificar el segundo pago, la entidad beneficiaria debera presentar, antes del 1 de
marzo de 2026, los gastos, pagos y actividades realizadas con cargo a dicho pago de igual forma a
la exigida para el primer pago, asi como una Memoria detallada de todas las actividades que se han
desarrollado de manera fidedigna con las recogidas en el Proyecto.

Cuando las actividades hayan sido financiadas, ademas de con la subvencién, con fondos propios
u otras subvenciones o recursos, debera acreditarse en la justificacion el importe, procedencia y

aplicacién de tales fondos a las actividades subvencionadas.
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Cuarta. - Compatibilidad con otras subvenciones.

La concesién de esta subvencion setda compatible con otras subvenciones, ayudas, ingresos o recursos para
la misma finalidad procedentes de cualesquiera Administraciones o entes publicos o privados, nacionales,
de la Unién Europea o de organismos internacionales siempre que el importe global de las mismas no
supere el coste de la actividad subvencionable.

En el caso de concurrencia de otras subvenciones, ayudas, ingresos o recursos que superen el coste de la
realizacién de la actividad subvencionada, se procedera al reintegro del exceso obtenido sobre el coste de
la actividad subvencionada.

Cuando la entidad haya aportado fondos propios o haya percibido otras subvenciones o recursos para la
misma finalidad, debera acreditar el importe, procedencia y aplicacién de tales fondos a las actividades
subvencionadas mediante declaracién responsable, suscrita por la persona que ostente la representacién
legal de la entidad, en la que se relacionen todos los gastos y pagos efectuados con cargo a las mismas y el
correspondiente porcentaje de imputacion respecto del coste total de la actividad, justificando, junto con la
subvencién concedida por la Consejerfa de Salud y Servicios Sociales en la forma establecida en la clausula
tercera, el presupuesto total de la actuacion.

Quinta. — Gastos subvencionables.

Tendran la consideracién de subvencionables aquellos gastos que, estando previstos en el
Proyecto, respondan de manera indubitada a la naturaleza de éste, resulten estrictamente necesatios pata
su desarrollo y se generen en el ejercicio presupuestario 2024, de conformidad con lo establecido en el
articulo 36 de la Ley 6/2011, de 23 de marzo, de Subvenciones de la Comunidad Auténoma de
Extremadura

También serdn subvencionables aquellos que, no constando inicialmente en el presupuesto del
proyecto subvencionado, hayan sido autorizados previamente por la Direccién General de Planificacion,
Formacion y Calidad Sanitarias y Sociosanitatias.

Los gastos podran realizarse desde el dia 1 de enero hasta 31 de diciembre de 2025 pudiendo ser
abonados como maximo hasta la finalizacién del perfodo de justificacién, sin que en ningin caso el coste
de adquisicién de los gastos subvencionados pueda ser superior al valor de mercado.

Concretamente seran gastos subvencionables los siguientes:

a) Los gastos de personal contratado necesario para la ejecucién del Proyecto subvencionado,

incluyendo las retribuciones, las cuotas a la seguridad social y el IRPE.
Los gastos de personal que la entidad beneficiaria impute con cargo a la ejecucion del
Proyecto subvencionado se justificaran, junto con la cuenta econdmica justificativa, mediante

la siguiente documentacién, en original o copia:

e Recibos de néminas de cada uno de los meses imputados a la subvencién concedida.
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e Transferencias bancarias de cada una de las néminas que se imputan.

e Boletines acreditativos de cotizaciones en la Seguridad Social (en relacién nominal de
trabajadores y recibo de liquidacién de cotizaciones). En el caso de que el pago se
realice por via telematica los documentos RLC y RNT deberan acompafiarse del

correspondiente adeudo bancario.

e Impresos 111 y 190 de ingresos por retenciones de IRPE.

Cuando el personal contratado petciba tetribuciones con cargo a distintos Proyectos y/o
actividades subvencionados debera concretarse el importe del gasto que se imputa a la
subvencién concedida por esta Consejetia.

b) Los gastos de servicios profesionales y/o colaboraciones de profesionales (Juridico, laboral,
limpieza, Informatico) necesarios para la ejecucion del proyecto subvencionado que la entidad
beneficiaria contrate con cargo a la ejecucion del proyecto subvencionado se justificaran,
junto con la cuenta econémica justificativa, con la siguiente documentaciéon:

e Factura o recibo firmado por el perceptor, que incluya:

e Nombre, apellido y NIF de la persona que presta el servicio, fecha y periodo
de liquidacién.

e Retencion de IRPF.
e IVA aplicado, cuando proceda.
e Impresos 111 y 190, acreditativos del ingreso por retencién de IRPF.

¢) Los gastos necesarios para la ejecucién de las actividades del Proyecto se justificarin, junto
con la cuenta justificativa, con la siguiente documentacién, original o copia:

e En concepto de suministros de telefonfa, internet, agua, luz, reparaciones y
conservaciones: factura y adeudo bancario del pago de dicha factura.

e En concepto de alquiler de inmueble: documento acreditativo del pago y los
correspondientes justificantes de retenciones.

e Los gastos derivados de prevencién de servicios tecnolégicos y herramientas online,
correo, mensajerfa, papelerfa, cartelerfa, folletos, dipticos: factura y documento de
acreditacién de pago, (y un ejemplar de la publicacion, folleto o cartel).

En ningun caso tendran la consideracién de gastos subvencionables:

e Los intereses deudores de las cuentas bancarias.
e Los intereses, recargos y sanciones administrativas y penales.
e Los gastos de procedimientos judiciales.

e Los bienes de naturaleza inventariable (tales como compra de aparatos, mobiliatio y equipos o/y
bienes inmuebles) y aquellos que tengan caracter de amortizables.
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e Los gastos realizados en empresas de restauraciéon y bares con motivo de la realizacion de una

actividad del Proyecto, ni los relativos a la obtencién de tickets de ocio.

Sexta. — Modificacion de la resolucion de la concesion.

Recaida la resolucién de concesion, ésta s6lo podra ser objeto de modificacién, previa solicitud
presentada antes de la finalizacién del periodo de ejecucion del proyecto y con autorizacién expresa del
6rgano concedente, si concurren alguna de las siguientes circunstancias objetivas debidamente justificadas:

a) Por la inexistencia en la localidad, en las fechas previstas, de instalacién en las condiciones
reglamentarias y de seguridad imprescindibles para que pueda desarrollarse la actividad, por causas
ajenas a la entidad.

b) Por circunstancias de salud publica u otras limitaciones existentes por causa de fuerza mayor que

impidan realizar el proyecto en los términos aprobados.

¢) Por alteraciones del contenido del proyecto subvencionado que supongan modificaciones de las
actuaciones programadas, asi como en su forma o plazo de ejecucién, en su caso, siempre que no
se trate de modificaciones sustanciales, entendidas como aquellas que vatfen la naturaleza y

objetivos de la actividad subvencionada.

d) Por modificaciones en el presupuesto del proyecto a subvencionar cuando su variacién sea
superior al 5% de la cuantia consignada en las partidas en que se desglosa, asi como cuando
incluya partidas no presupuestadas inicialmente y que por causas debidamente justificadas deba
contraerse el gasto para la adecuada ejecucion del proyecto que se subvenciona. En caso de
incremento en el presupuesto del proyecto como consecuencia de las modificaciones introducidas

en el mismo, éste no supondra un aumento del importe de la concesion.

En aquellos casos en los que, por la concurrencia de alguna de las circunstancias previstas en las letras a) y
b) anteriores, no fuere posible ofrecer una alternativa a la ejecucién del proyecto aprobado, la inejecucién
patcial de la subvencién dard lugar ademas de a la modificacién de la resolucién, a la minoraciéon del

importe de la subvencién.

La Directora General de Planificacién, Formacién y Calidad Sanitarias y Sociosanitarias (PD. de la
Secretarfa General mediante Resolucion de 25 de septiembre de 2023, DOE n°189, de 2 de octubre de
2023) dictara la resolucién que proceda cuando la cuantfa de la subvencién deba ser objeto de reduccion,
pérdida del derecho al cobro o reintegro por razén de las modificaciones llevadas a cabo conforme a lo

establecido anteriormente.
Séptima. — Incumplimiento de las condiciones, reintegro de la cantidad y graduacion.

El incumplimiento de las condiciones y compromisos establecidos, asf como la concurrencia de
alguna de las causas previstas en el articulo 43 de la Ley 6/2011, de 23 de marzo, de Subvenciones de la
Comunidad Auténoma de Extremadura, dara lugar a la pérdida del derecho al cobro total o parcial de la
subvencién o, en su caso, al reintegro total o parcial de las cantidades percibidas, con la exigencia del
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interés de demora correspondiente desde el momento del pago de la subvenciéon hasta la fecha que se
acuerde la procedencia del reintegro, o la fecha en que el deudor ingrese el reintegro si es anterior a ésta,
siendo de aplicacién el principio de proporcionalidad atendiendo al grado y caracteristicas del
incumplimiento que se haya incurrido en relacién con la finalidad de la subvencién, conforme a lo
siguiente:

-Cuando las actividades subvencionables se ejecuten en un porcentaje inferior al 60% de las

mismas, procedera el reintegro total de la subvencién concedida.

-En el caso de incumplimiento parcial, la cantidad a reintegrar por la entidad beneficiaria
respondera al principio de proporcionalidad, en funcién de los costes justificados y las actuaciones
acreditadas, siempre que el cumplimiento por parte de aquella se aproxime de modo significativo al
cumplimiento total y quede acreditada una actuacién inequivocamente tendente a la satisfaccion de sus
compromisos. Se considerard que el cumplimiento por la entidad beneficiaria se aproxima
significativamente al cumplimiento total, cuando se haya ejecutado al menos un 60% de las actividades
objeto de subvencién, En estos casos, procedera el reintegro respecto de la parte no ejecutada.

Sin perjuicio de lo dispuesto en el apartado anterior y en atencién a los incumplimientos que se
detallan, el grado de proporcionalidad aplicable a la cantidad a reintegrar, seran los siguientes:

a) Obtenciéon de la subvencion falseando las condiciones requeridas para ello u ocultando
aquellas que lo hubieran impedido: reintegro del 100% del importe de la subvencion
concedida.

b) En caso de incumplimiento de la obligacién de adopcién de las medidas de publicidad el
porcentaje de reintegro de la subvencion concedida serd de un 15% de la cantidad abonada.

El interés de demora aplicable en materia de subvenciones sera el establecido en el articulo 24.3
de la Ley 5/2007, de 19 de abril, General de la Hacienda Publica de Extremadura.

Si bien, cuando se produzca la devolucién voluntaria por el deudor, sin requerimiento previo de la
Administracién, la Consejeria de Salud y Servicios Sociales calculard y exigird posteriormente el interés
referenciado sin el incremento del 25%, de acuerdo con lo establecido en el articulo 44.5 de la Ley 6/2011,
hasta el momento en que se produjo la devolucién efectiva por parte del beneficiario. Esta devolucion
podra hacerse efectiva mediante la presentacién del modelo 050 de la Junta de Extremadura, con el
numero de coédigo de ingreso 11435-3.

La Direccion General de Planificacion, Formacion y Calidad Sanitarias y Sociosanitarias de la
Consejerfa de Salud y Servicios Sociales serd el 6rgano directivo competente para revocar la subvencién y
exigir a la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), el reintegro de la cantidad que se
determine, en virtud de la delegacion conferida mediante Resolucién de 25 de septiembre de 2023, de la
Secretarfa General por la que se delega la competencia y la firma en determinadas materias, (DOE n°189
de 2 de octubre de 2023).

Esta resolucién no pone fin a la via administrativa y contra la misma podra interponerse recurso

de alzada ante la Consejera de Salud y Servicios Sociales en el plazo de un mes a contar a partir del dia
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siguiente a su notificacidn, segun lo establecido en los articulos 121 y 122 de la Ley 39/2015, de 1 de
octubre, e Procedimiento Administrativo Comuin de las Administraciones Publicas, sin perjuicio de que el
interesado pueda ejercitar cualquier otro que estime procedente.

En Mérida, a la fecha de la firma electronica.

LA DIRECTORA GENERAL DE PLANIFICACION, FORMACION Y CALIDAD
SANITARIAS Y SOCIOSANITARIAS
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