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Asamblea Regional
de Murcia

Xl _LEGISLATURA

SESION N° 0004

ACTA DE LA SESION CELEBRADA POR LA COMISION PARA LAS PERSONAS

CON DISCAPACIDAD DE LA ASAMBLEA REGIONAL DE MURCIA, EL DIA 5 DE

MARZO DE 2025

Asistentes:

Presidenta:

Dofia Sonia Ruiz Escribano
Vicepresidenta:

Dofia Maria Soledad Sanchez Jédar

Miembros del érgano:

Dofia Antonia Abenza Campuzano

Don Santiago Arsenio Lépez Noguera
Dofia Maria Dolores Martinez Pay

Don Miguel Angel Miralles Gonzalez-
Conde

Dofia Maria del Carmen Pelegrin
Garcia

Dofia Maria José Ruiz Diaz

Dofia Maria Luisa Casajus Galvache
(sustituye a dofia Luz Marina Lorenzo
Gea)

Asisten también:

PRESIDENTE DE LA FEDERACION
ESPANOLA DE ENFERMEDADES
RARAS (FEDER):

Don Juan Carriéon Tudela

LETRADA:
Dofia Marian Latorre Boluda

En la ciudad de Cartagena y
sede de la Asamblea Regional de
Murcia, siendo las 12:15 horas del dia
5 de marzo de 2025, se relinen las
diputadas y diputados al margen
expresados, para celebrar sesion de la
Comisién para las Personas con
Discapacidad, a la que han sido
previamente convocados.

Por  motivos  debidamente
justificados, no asiste la Secretaria de
la Comisién, Sra. Sanchez Pérez, y
ejerce sus funciones la Vicepre-
sidenta de la Comision, Sra. Sdnchez
Jédar.

Se declara vélidamente
constituida la Comisién, por concurrir
el quérum de asistencia necesario.

Seguidamente, se trataron los
siguientes asuntos:

l.- COMPARECENCIA EN COMISION
DEL PRESIDENTE DE LA FEDERA-
CION ESPANOLA DE ENFERMEDA-
DES RARAS (FEDER) CON MOTIVO
DEL DiA MUNDIAL DE LAS ENFER-
MEDADES RARAS 2025 REGION
(11LISEIC-0213).

La Presidencia, tras dar la bienvenida a don Juan Carrion Tudela, Presidente
de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), y agradecerle su
presencia ante la Comision, le concede el uso de la palabra para que proceda a
informar a la Comision sobre el asunto que constituye el motivo de su
comparecencia.
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Concluido el turno del Sr. Carrion Tudela, la Presidencia abre un turno general
de intervenciones en el que hacen uso de la palabra dofia Antonia Abenza
Campuzano, del Grupo Parlamentario Socialista; dofia Maria José Ruiz Diaz, del
Grupo Parlamentario Vox; y don Santiago Arsenio Lépez Noguera, del Grupo
Parlamentario Popular.

Finalmente, hace uso de la palabra el Presidente de la Federacion Espafiola
de Enfermedades Raras (FEDER), Sr. Carrién Tudela.
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% La Presidencia le agradece su intervencion y, siendo las trece horas vy
[T pbeparl s veinticinco minutos, anuncia un receso de diez minutos para despedir al
FIRMADO POR compareciente.

Se reanuda la sesién cuando son las trece horas y treinta minutos.

22/07/2025 12:19

I.- ORDENACION DE LOS TRABAJOS DE LA COMISION.

Maria Soledad Sanchez Jodar

La Presidencia da cuenta de las siguientes solicitudes de comparecencia ante
la Comision presentadas por el Grupo Parlamentario Popular:

LA VICEPRESIDENTE DE LA COMISIO

e Un representante de la Asociacion de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) en
la Regidn de Murcia, para informar sobre las necesidades de los enfermos de
ELA en la Region (11L/SEIC-0214).

e Don Francisco Guillén Armero, representante del Comité Paralimpico en la
Region de Murcia, para informar sobre el relevo paralimpico (11L/SEIC-0215).

e EIl Presidente de la Asociacion Murciana de Esclerosis Multiple (AMDEM),
para informar sobre las necesidades y situacion de los enfermos con
esclerosis multiple en la Region (11L/SEIC-0216).
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Las solicitudes de comparecencia son aprobadas por asentimiento de todos
los grupos parlamentarios presentes
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Y, no habiendo mas asuntos que tratar, siendo las trece horas y treinta y tres
minutos, la Sra. Presidenta levantd la sesion.

LA PRESIDENTA, LA VICEPRESIDENTA,

LA LETRADA,
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