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RESOLUCION POR LA QUE SE ACUERDA EL INICIO DEL PROCEDIMIENTO
PARTICIPATIVO CORRESPONDIENTE AL ENCUENTRO DE ASOCIACIONES DE
PACIENTES Y FAMILIAS AFECTADAS POR ENFERMEDADES RARAS

La Ley 8/2019, de 13 de diciembre, de Participacion de Castilla-La Mancha (DOCM de
26 de diciembre de 2019) establece en su articulo 12.1 que los procedimientos de
participacién ciudadana, se clasifican, segun el canal de participacion que se desarrolle,
en procesos participativos de disefio y planificacion de politicas y servicios publicos;
procesos participativos de seguimiento y evaluacién de las politicas publicas y de la
prestacion de los servicios a la ciudadania y procesos participativos para la promocién,
elaboracidn y evaluacion de normas de caracter general.

Por su parte, el mismo texto legal, en su articulo 13 afiade que los referidos
procedimientos de participacidon, cuando no tengan cardcter obligatorio por su
inclusién en el correspondiente Programa Anual de Participacion Ciudadana, podran
iniciarse, de oficio por la Administracion de la Junta de Comunidades de Castilla-La
Mancha. A tal efecto, el acuerdo de inicio, cuyo contenido minimo se establece en el
articulo 14.1 de la precitada Ley, corresponde, en todo caso, a los érganos de las
consejerias que resulten competentes en funcion del ambito material al que se refiera
el procedimiento participativo o a los mdaximos responsables de los organismos
auténomos.

Con base en los preceptos legales de referencia y concurriendo en este érgano la
competencia por el ambito material al que se refiere este procedimiento participativo,
se acuerda el inicio del mismo, conforme al siguiente detalle:

Primero. - Antecedentes, delimitacion y objeto del procedimiento participativo:

Desde la Unidad de Informacidn y Apoyo a las Enfermedades Raras, perteneciente a
la Direccion General de Humanizacidn y Atencidn Sociosanitaria (JCCM — Consejeria de
Sanidad), se estd impulsando, con las Asociaciones de Enfermedades Raras en Castilla-
La Mancha y de la mano de la Asociacion IntermediAccion, un proceso de capacitacion
y generacion de conocimiento compartido en materia de Enfermedades Raras en
Castilla La Mancha.

Los objetivos de ese proceso son, por un lado, fortalecer las relaciones y el trabajo
colaborativo entre las personas y asociaciones de Enfermedades Raras y por otro lado
nutrir una estrategia compartida en la materia, diagnosticando la realidad — actores,
necesidades, potencialidades, ... — e identificando las lineas de actuacién a potenciar.

En la elaboracién de cualquier estrategia soélida, resulta fundamental el
conocimiento de la realidad. Y ese conocimiento es tan rico como voces y visiones
distintas han participado en su construccién. La implicacion de los diferentes
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protagonistas del ambito a conocer facilita ademas su adhesion y posterior implicacion
en la estrategia a desarrollar, otro aspecto fundamental para el éxito de la misma.

En ese sentido, este cuestionario es una segunda fase en ese proceso de
construccion colectiva del conocimiento, que ha de nutrirse también de espacios
individuales y colectivos de didlogo.

Segundo.- Identificacidon de la unidad administrativa responsable del desarrollo del
procedimiento:

La unidad responsable de organizar e impulsar el presente procedimiento de
participacion sera el Area de Humanizacién, en la que se ubica la Unidad de
Informacién y Apoyo a las Enfermedades Raras que actuard en coordinacién con la
Unidad de Participacion de la Vicepresidencia.

Tercero.- Fases del procedimiento y duracion maxima del mismo:

El procedimiento de participacion ciudadana derivado del presente acuerdo de inicio
se estructurara en las siguientes fases:

2 -Fase de informacién: Se ha elaborado un cuestionario que se pone a disposicion de las
Asociaciones de pacientes y familias afectadas por una Enfermedad Rara, y que solicitaron
participar en la 12 Jornada de Encuentro de estas Asociaciones el dia 25 de marzo de 2021. En
el correo del envio del Acta de ese encuentro, se les comunica que se elaborarad este
cuestionario para que puedan aportar ideas y opiniones.

22- Fase de aportaciones ciudadanas: para la respuesta de este cuestionario se
concede un plazo de 7 dias, siendo el dia de inicio para su cumplimentacion el dia 8 de
junio y finalizacidon el dia 15, para recibir todos los datos a través del Portal de
Participacidn de Castilla-La Mancha

a - Fase de retorno y finalizaciéon: Tras la fase de aportaciones ciudadanas, se iniciara
la fase de retorno del proceso participativo con los resultados obtenidos de las
aportaciones del conjunto de la ciudadania, y la elaboracién de un informe final de
conclusiones.

El procedimiento de participacion ciudadana finalizara, en todas sus fases, antes del 21
de junio.

Cuarto: Vias y medios de publicidad del inicio del procedimiento:

Ademds de la preceptiva publicidad a través del Portal de Participacion
(https://participacion.castillalamancha.es/), para asegurar la publicidad del
procedimiento se informard mediante correo electrénico a cada uno de los
participantes en la Jornada del dia 25 de marzo, desde la Direccién General de
Humanizacidn y Atencidn Sociosanitaria, de la Consejeria de Sanidad.


https://participacion.castillalamancha.es/
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Quinto: Metodologia del procedimiento:

El proceso participativo se realizard a través del Portal de Participacion de Castilla-La
Mancha, como espacio institucional virtual destinado a facilitar la participacion
ciudadana en las politicas publicas.

En el mismo, se recopila informacion especifica, mediante cuestionario, de la
experiencia vivida en la atencién en distintos ambitos (sanitario, educativo, laboral,..)
como colectivo de personas afectadas por enfermedades raras, e iniciativas o
propuestas que pueden plantear como impulso a desarrollar a nivel regional.

En Toledo, a 7 de junio de 2021

DIRECTORA GENERAL DE HUMANIZACION
Y ATENCION SOCIOSANITARIA
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