XUNTA
DE GALICIA

Convenio de colaboracion entre a Conselleria de Cultura, Educacion,
Formacion Profesional e Universidades da Xunta de Galicia e a Asociacion
Galega de Hemofilia (AGADHEMO)

MEMORIA XUSTIFICATIVA

A Directora Xeral de Ordenacién e Innovacion Educativa da Conselleria de

Cultura, Educacion, Formacion Profesional e Universidades,

DECLARA:

Que esta Conselleria de Cultura, Educacion, Formacién Profesional e
Universidades ten previsto formalizar coa Asociacion Galega de Hemofilia
(AGADHEMO) o instrumento convencional arriba referido por un periodo de
vixencia que abrangue dende o dia da sua sinatura ata o finais do curso
académico 2026-2027, isto é o dia 31 de agosto de 2027, sendo prorrogado
automaticamente por cursos académicos sucesivos, salvo denuncia expresa
dunha das partes asinantes e cunha notificacién & outra de dous meses de
antelacion. O seu contido poderd ser modificado, por mutuo acordo das partes,

mediante a subscricion do oportuno acordo de modificacion.

Que o instrumento convencional ten por obxecto establecer as condiciéns da
colaboracion entre a Conselleria de Cultura, Educacion, Formacion Profesional e
Universidades e a Asociacion Galega de Hemofilia (AGADHEMO) nas acciéns e
actividades dirixidas & mellora da atencion educativa ao alumnado con

hemofilia e outras coagulopatias.
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Que existe converxencia de intereses entre as entidades asinantes en orden a

consecucion do obxecto referido.

Que o instrumento convencional que se pretende asinar se fundamenta no

seguinte:

Que a Conselleria considera como un dos piares fundamentais dun sistema
educativo de calidade a atencion a diversidade do alumnado, o que esixe unha
accion educativa integral que dea resposta axeitada as necesidades especificas
de apoio educativo, sendo necesario, para este fin, contar con toda a
comunidade educativa asi como coas entidades, asociaciéns ou entidades sen

animo de lucro que adiquen os seus esforzos a esta finalidade.

Que o Decreto 229/2011, do 7 de decembro, polo que se regula a atencién a
diversidade do alumnado dos centros docentes da Comunidade Auténoma de
Galicia nos que se imparten as ensinanzas establecidas na Lei organica 2/2006,
do 3 de maio, de educacion, dispén que o alumnado con necesidade especifica
de apoio educativo pode requirir “apoios ou provisions educativas diferentes as
ordinarias e que a conselleria con competencias en materia de educacién
promovera a colaboracién entre as distintas administracions, entidades,
asociacions e outras organizacions sen animo de lucro e con atribucions na
prevencion, deteccion tempera e intervencion educativa co alumnado,
establecendo protocolos comuins de actuacién e favorecendo o intercambio de

informacién e a difusién de boas practicas”.

Que AGADHEMO é unha entidade sen dnimo de lucro de dmbito autondmico,
integrada por pais e nais e demais persoas sensibilizadas ou afectadas por
hemofilia, creada no 2003 coa finalidade principal de reivindicar a asistencia
médica, especializada e multidisciplinar para todos os nenos e nenas

hemofilicos, que ten entre os seus principais fins os seguintes:
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a) Impulsar e promover a toma de conciencia por parte da sociedade,
organismos e institucidns, dos problemas que suscita a Hemofilia, en especial
daqueles que tefian relacion coas necesidades das persoas con hemofilia e
outras coagulopatias, tanto desde o punto de vista médico-sanitario como
social, educativo e profesional, fomentando as acciéns e medidas que procedan

para o mais adecuado tratamento.

b) Promover a afiliacién @ Asociacién das persoas residentes na Comunidade
Auténoma de Galicia, con deficiencias dos factores anti-hemofilicos ou outros
factores conxénitos da coagulacién, asi como das posibles persoas portadoras
ou transmisoras, procurando o control permanente do grupo, desde o punto de

vista dos descendentes.

c) Preocuparse pola adecuada educacion tanto das persoas portadoras da
deficiencia como das suas familias, con respecto & prevencién e tratamento das

persoas enfermas e do seu capacitacion social, educativa e profesional.

d) Realizar as xestiéns oportunas conducentes a obter a colaboracion cos fins
da Asociacion dos servizos médicos especializados, centros de ensino e
formacién profesional, organismos e instituciéons, empresas e en xeral cantos
poidan contribuir directa ou indirectamente a atencion das persoas con

hemofilia e outras coagulopatias e aos fins desta Asociacién.

e) Promover a integracién, creacion, e promocion de centros laborais,
educativos, ocupacionais e profesionais, incluidos os centros especiais de

emprego.

f) Participar, promover, e crear iniciativas empresariais nas que tefia prioridade
a insercion laboral de persoas con discapacidade, en postos adaptados as suas
capacidades e en condicions de igualdade cos demais traballadores e

traballadoras. Terdn prioridade:

- Os Centros Especiais de Emprego dos que a titularidade maioritaria

pertenza a unha Asociacién sen animo de lucro e os seus beneficios
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repercutan integramente nas propias persoas traballadoras con

discapacidade e/ou na labor social de devandita Asociacién.

- Os Centros Especiais de Emprego que adopten a forma xuridica de
Cooperativas ou Sociedades Laborais, a condicion de que o grupo de
persoas traballadoras con discapacidade que compofien devandito
centro, posuan polo menos o 51% da titularidade do mesmo e no que os
beneficios repercutan integramente nas propias persoas traballadoras do
Centro ou nunha Asociacién sen animo de lucro pertencente o

movemento Asociativo.

Asi mesmo promoveran a creacion de centros residenciais, vivendas tuteladas e
de proteccién oficial, para os membros desta Asociacién, e calquera outra
actividade ou iniciativa autorizada por Lei que redunde en beneficio das persoas

asociadas.

g) Axudar as persoas con hemofilia e outras coagulopatias na solucién dos seus
problemas especificos de asistencia médica, educacién, orientacién e formacién
profesional, e emprego. Para lograr canto antecede a este apartado, a
Asociacion podera adoptar calquera medida que a lexislacion estatal ou

autondmica autorice.

h) Realizar accions para a divulgacion de informacion sobre a hemofilia e outras
coagulopatias, dirixidas a toda a sociedade, fomentando asi mesmo programas

de investigacion e perfeccionamento.

i) Emprender, manter e desenvolver contacto e intercambio de informacién e
experiencias coas entidades ou asociacidns nacionais e estranxeiras con
finalidades similares as desta Asociacion. Asi como a formalizacion de acordos,
proxectos e programas de cooperacion nacionais e internacionais con entidades
ou asociacions en ditos ambitos ao obxecto de prestarnos a axuda mutua

necesaria para @ consecucion dos nosos obxectivos comuns.
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Alcanzar todos os fins recollidos nos estatutos en toda a poboaciéon mundial,
polo cal incorpora como un fin en si mesmo, a responsabilidade de cooperar con
outros paises para loitar contra a pobreza e pofier ao servizo dos pobos mais
desfavorecidos e con menor grao de desenvolvemento e situacién de extrema
necesidade dos grupos especialmente vulnerables da sua sociedade;
potenciando os seus recursos humanos e materiais no cumprimento de ditos
fins; contribuindo & xustiza e equidade nas relacions comerciais, politicas e
estratéxicas na comunidade internacional e en especial sobre cobertura das
necesidades sociais basicas, dos grupos especialmente vulnerables; atender as
situacions de emerxencia das poboaciéns mais desfavorecidas; impulsar e
promover a participacién social e cidada; promover a sensibilizacién das
sociedades e as institucidns no norte para aproximar progresivamente o
esforzo da cooperacion ao 0,7% dos orzamentos. Todos estes obxectivos
estaran orientados e dirixiranse a mellorar a atencion, situacion, tratamento e
difusion de informacién e facilitar o acceso aos recursos, sobre as necesidades
das persoas con hemofilia e con deficiencias dos factores de coagulacidn, as
suas familias, xunto coas entidades ou asociacidns nacionais e estranxeiras con
finalidades comuns coas cales se estableza, mantena e desenvolva contactos e
intercambios de informacion e experiencias. Dito fin realizarase en todo caso
segundo as lifas de actuacion, obxectivos e prioridades contidas no Plan
Director de Cooperacion para o Desenvolvemento e nos plans anuais que o

desenvolvan na Comunidade Auténoma Galega.

l) A realizacion de programas e actividades, asi como a creacion de seccidns
especificas dirixidas a grupos sectoriais dentro da propia discapacidade, como
poden ser os grupos de mozos e mozas, mulleres, ou calquera outro en risco de

exclusion social.

m) Programas e actividades relacionados co fomento e participacién do

voluntariado social.
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n) Promover campafas de difusion e informacion da hemofilia e outras
coagulopatias entre a poboacidon xuvenil afectada, & procura dunha mellor

integracion social que favoreza a sua calidade de vida.

i) Promover e financiar as actividades que os socios e socias xuvenis previstos
no artigo 5.1. dos estatutos, realicen dirixidas a obter mecanismos que fagan
mais compatible o tratamento da hemofilia e/ou outra coagulopatia co seu

tempo de lecer, a sua etapa formativa e a laboral.

En atencidn a estas consideracidons, as duas institucions tefien a vontade de
sumar os esforzos que realizan no campo da atencidn educativa e no
desenvolvemento de accidéns dirixidas ao cofiecemento da hemofilia e outras
coagulopatias e a promocion de habitos de vida saudable, manifestando que os
intereses converxentes das partes asinantes excluen o animo de lucro e non
poden satisfacerse axeitadamente mediante a celebracion dun contrato dos
contemplados na Lei 9/2017, do 8 de novembro, de Contratos do Sector Publico,

ou doutro instrumento alleo & natureza estritamente convencional.

En atencidén ao exposto, e a fin de dar cumprimento ao preceptuado no artigo

15.2. da Lei 1/2016, de 18 de xaneiro, de transparencia e bo goberno, estimase

Asinado por: FERNANDEZ NOVOA, JUDITH

Cargo: Directora Xeral
Data e hora: 15/03/2024 13:39:56

xustificado o recurso a sinatura do convenio que se pretende, con exclusion

doutras figuras.

E para que conste, asinase esta memoria en Santiago de Compostela

Judith Fernandez Novoa
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