idad Py
é”é

o —
¥ 2000 / \ Fundacién FEDER para
RS \’ FEDER %l la Investigacion de las
A 4 \ ™ 2ttt / Enfermedades Raras
“ Ve =

CONVOCATORIA DE AYUDAS A LA INVESTIGACION
DE FUNDACION FEDER

Beca de la Fundaciéon FEDER “Hugo Vara”

y
Beca de la Fundacién FEDER “Dr. José M2 Campos”

1. OBJETIVO DE LA CONVOCATORIA

Fomentar el desarrollo de la investigacion en el ambito de las enfermedades poco frecuentes mediante la
financiacion de proyectos de investigacion.

Tendran caracter de investigaciones objeto de esta convocatoria la investigacion basica.

Se consideran enfermedades raras o poco frecuentes aquellas que cumplen los parametros de
prevalencia reconocidos internacionalmente, es decir que cumplen dos criterios:
1) la prevalencia aceptada por la Union Europea de 5 o0 menos casos por 10.000 habitantes, y
2) que la enfermedad esté incluida en las bases de datos Orphanet (www.orpha.net) u OMIM
(www.ncbi.nlm.nih.gov/omim) con nimero ORPHA u OMIM asignado.

Se consideran asociaciones susceptibles de financiar proyectos de investigacion aquellas que forman
pare de FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras) con anterioridad al 17 de Abril de 2015y
tengan al menos abierta una linea de investigacion en enfermedades raras con un proyecto de viabilidad.

2. FINANCIACION

2.1 La financiacion de esta convocatoria, tanto por lo que a su tramitacion se refiere como a las ayudas
economicas que se concederan se realizara con cargo a las cantidades que se obtuvieron en forma
de donaciones a la FUNDACION FEDER con este fin. La Entidad que gestiona las donaciones asi
como la Convocatoria de proyectos de investigacion es FUNDACION FEDER.

2.2 El presupuesto de esta primera convocatoria es de UNA APORTACION DE 12.00,00 EUROS

2.3 Se concederan dos ayudas 6.000,00 € cada una a los proyectos seleccionados. La cantidad
solicitada y/o adjudicada incluira los costes indirectos que estén estipulados en el presupuesto del
proyecto aprobado. El importe de las ayudas econdmicas se abonara en un Gnico pago.

2.4 El remanente no asignado en esta convocatoria se destinard en su totalidad a convocatorias
sucesivas gque tengan esta misma finalidad.

3. BENEFICIARIOS

3.1 Podran presentar solicitudes, en nombre de los responsables de la ejecucion cientifico-técnica de
los proyectos de investigacion, las asociaciones de FEDER que cumplan los siguientes requisitos:

=  Ser socio de FEDER con anterioridad al 17 de Abril de 2015.

= Estar al corriente de pago de cuotas con FEDER y el resto de obligaciones con la Seguridad
Social y con la Agencia Tributaria.


http://www.orpha.net/
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/omim
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3.2 Los equipos responsables de la ejecucién cientifico-técnica de los proyectos de investigacion
deberan contar con al menos un afio de antigliedad.

3.3 El investigador principal (IP) debera demostrar que tiene una vinculacién previa con la
ASOCIACION solicitante. Debera acreditar una trayectoria, una infraestructura y una capacidad
investigadora de excelencia en el campo de las enfermedades poco frecuentes.

3.4 Una misma asociacion no podra presentar mas de un proyecto y no podra participar como asociado
en la solicitud de mas de 1 proyecto, por lo que solamente podra recibir financiaciéon para un
proyecto.

3.5 Queda fuera del ambito de esta convocatoria financiar proyectos de ensayos clinicos con
medicamentos.

3.6 Se priorizaran aquellos proyectos que no hayan percibido financiacién publica, en los dos ultimos
afos y cuya financiacion privada, de haberla, no garantice la completa viabilidad el proyecto. La
solicitud de financiacion debera hacer constar explicitamente la cantidad y las partidas de
financiacion recibidas o solicitadas a otras entidades, publicas o privadas, para ese proyecto.

3.7 Laduracion de la ejecucion de los proyectos sera de maximo un afio.

3.8 La justificacion del proyecto deberé llevarse a cabo por parte de la ASOCIACION y el CENTRO, en
un plazo no superior a 3 meses desde la finalizacion del proyecto, segun lo establecido en los
modelos de justificacion.

4. RESPONSABILIDADES DE LA ASOCIACION Y DEL CENTRO EN EL QUE SE REALIZA EL
PROYECTO (CENTRO).

4.1 La ASOCIACION es responsable del contenido y veracidad de la solicitud y de la debida justificacion
del proyecto financiado.

4.2 La ASOCIACION se comprometera a cumplir todos los requisitos de esta convocatoria.

4.3 En caso de concesion del proyecto, la ASOCIACION es responsable de hacer constar el apoyo
recibido de la FUNDACION FEDER en todas las publicaciones y presentaciones de resultados
derivados del mismo.

4.4 El CENTRO es responsable de la gestion econdmica del proyecto y la elaboracion y envio a través
de la ASOCIACION a la FUNDACION FEDER del informe economico final y la memoria final
cientifica en el plazo de 3 meses desde la finalizacion del proyecto. Igualmente el CENTRO se
compromete a retornar los montos de la subvencion no invertidos en el proyecto.

4.5 ElI CENTRO se compromete a apoyar la correcta realizacion de la actividad en el caso de que la
ayuda se conceda, se compromete a cumplir con los requisitos de esta convocatoria y responde de
la veracidad de los datos relativos al IP y al equipo que conste en la solicitud.

5. ASPECTOS ETICO-LEGALES DE LOS PROYECTOS DE INVESTIGACION

Los proyectos de investigacion que opten a las ayudas deberan respetar los principios fundamentales
establecidos en la Declaracién de Helsinki, en el Convenio del Consejo de Europa relativo a los derechos
humanos y la biomedicina, en la Declaracion Universal de la UNESCO sobre el genoma humano y los
derechos humanos, asi como cumplir los requisitos establecidos en la legislacién espafiola en el ambito
de la investigacion médica, la proteccién de datos de caracter personal y la bioética, de acuerdo con la
Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacién Biomédica y los demas requisitos establecidos en la
legislacion espafiola al respecto.
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6. FORMULACION Y PRESENTACION DE SOLICITUDES
6.1 La ASOCIACION debera presentar telematicamente:

a.- Formulario de Solicitud debidamente cumplimentado en

https://docs.google.com/forms/d/105UgLy2dVRHzw7ggYfuYyFKA 1d7VN24WhNU1XJYOQhY/viewform

Asi como remitir a infofundacionfeder@enfermedades-raras.org:
b.- Memoria del Proyecto de investigacion conforme al Modelo proporcionado.
c.- Curriculo Vitae normalizado del investigador principal y de los miembros del equipo investigador.
d.- Autorizacion de la direccion del CENTRO donde se va a llevar a cabo el Proyecto.
e.- Informe del Comité de Etica de Investigacion del CENTRO en que se desarrollara el proyecto.
f.- Certificado de estar al corriente de las obligaciones con la Seguridad Social.
g.- Certificado de estar al corriente de las obligaciones con la AET.

La entidad se compromete a custodiar estos documentos, cuyo original podra ser requerido en cualquier
momento a lo largo del proceso y en cualquier caso, a aportar los originales en caso de obtener una
resolucion favorable.

6.2 La financiaciéon podra cubrir los siguientes conceptos:

Adquisicion de bienes y contratacion de servicios, debidamente justificados. El material
inventariable adquirido con cargo a la ayuda seré propiedad del centro ejecutor del proyecto.

Compra de material fungible y gastos complementarios, como material bibliografico o gastos de
publicacion.

Viajes y dietas necesarios para cumplir con los objetivos del proyecto y para la comunicacion
de resultados.

Financiacion de personal (ingresos brutos anuales en euros y con dedicacion completa,
incluyendo las cuotas empresariales)

6.3 Las solicitudes junto con los Anexos correspondientes, y en cualquier caso los documentos a los que
hace referencia el apartado 6.1; se presentaran, por la ASOCIACION solicitante por via telematica
dentro del plazo indicado.

6.4 Cualquier cuestion relativa a esta convocatoria, se remitira nuevamente a estas bases.

7. PLAZOS

Los proyectos podran presentarse hasta las 14 horas, del 19 de Mayo de 2015. A partir de esta fecha, las
bases de esta convocatoria se consideraran definitivas.

8. EVALUACION DE LOS PROYECTOS.

8.1 Los proyectos recibidos seran revisados por el Comité Evaluador que validara su adecuacion a los
requerimientos de esta convocatoria. Una vez realizado este tramite, los proyectos seran evaluados.

8.2 La evaluacion de los proyectos, se llevara a cabo por un Comité Evaluador que evaluara los
aspectos cientificos y técnicos de los proyectos y clasificarlos de acuerdo a la calidad de los mismos.

- D. Manuel Pérez, del Real e llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla.


https://docs.google.com/forms/d/1o5UqLy2dVRHzw7ggYfuYyFKA_Id7VN24WhNU1XJYQhY/viewform
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D2 M2 Teresa Diaz Carmona, de Fundacion Mehuer.

D. Victor Volpini Bertran, del Centro de Diagnoéstico Genético Molecular de Enfermedades
Hereditarias. Institut d'Investigacioé Biomedica de Bellvitge

D. Ignacio Abaitua Borda, del Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras (IIER).

D. Ignacio Blanco, del Hospital Germans Trias i Pujol.

D. Oscar Zurriaga Llorens, de la Fundacion para el Fomento de la Investigacion Sanitaria y
Biomédica de la C. Valenciana.

D2 Alba Ancochea, Direccion FEDER- Fundacion FEDER.

8.3 Los evaluadores valoraran:

Relevancia cientifico-técnica en relacion con otras solicitudes presentadas.

Novedad y relevancia de los objetivos en relacion con los fines perseguidos por la Convocatoria y
su impacto cientifico y socio-sanitario.

Viabilidad de la propuesta.

Capacidad de investigacion del Investigador Principal y el grupo investigador, sobretodo en el
periodo de los ultimos 5 afios asi como la factibilidad del grupo de investigacion respecto al
proyecto propuesto.

Adecuacion de la metodologia, disefio de la investigacion y plan de trabajo en relacién con los
objetivos del mismo.

Aplicabilidad de los resultados.
Adecuacion del presupuesto a las actividades propuestas.

Existencia de un plan adecuado y suficiente para la difusion y transferencia de resultados del
proyecto.

Vulnerabilidad econémica

8.4 Si el proyecto no ha sido seleccionado, la ASOCIACION podra solicitar las razones cientificas o de

9.1

9.2

9.3

oportunidad que justifiquen la decision adoptada.

ADJUDICACION DE LAS AYUDAS

La resolucion de la convocatoria se dara a conocer individualmente a todas las asociaciones
solicitantes, y se publicara en el portal web de FEDER con fecha 15 de Junio de 2015.

Las ayudas se formalizaran en un acto de recogida de becas que se celebrara el 18 de Junio con la
participacion de las asociaciones beneficiarias.

Las decisiones del Comité Evaluador y de FUNDACION FEDER no podran ser objeto de recurso
alguno o impugnacion por parte de los participantes en la convocatoria.

10. CONVENIOS

10.1 Se firmara un convenio por cada proyecto seleccionado, donde se recogeran las condiciones

generales y particulares que regiran la concesién de la ayuda entre la ASOCIACION, el CENTRO vy
la FUNDACION FEDER.

10.2 Cualquier modificacion de la metodologia y/o del plan de trabajo debera ser previamente

comunicada y aprobada por FUNDACION FEDER.
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10.3 La ASOCIACION deberan presentar una memoria justificativa (segin modelos de Memoria
Econdmica Final y Memoria Final Cientifica), dentro de los plazos fijados en el convenio, el cual
contemplaré asimismo las condiciones que regiran para el pago de la ayuda.

10.4 La Memoria Final Cientifica, incluird una serie de apartados que deberan ser rellenados en su
totalidad. Se acompafara de una memoria econémica, que debera certificar el CENTRO donde se
realice el proyecto.

10.5 La ASOCIACION se compromete a participar en el Simposio que organizara FUNDACION FEDER
una vez finalizado el periodo de financiacion de los proyectos objeto de esta convocatoria, con el
objeto de informar sobre los avances logrados gracias a las aportaciones voluntarias realizadas por
los Ciudadanos y/o Entidades.

11. PROPIEDAD INTELECTUAL E INDUSTRIAL

La totalidad de los derechos de la propiedad intelectual y derechos de autor que puedan derivarse de los
proyectos financiados, seran distribuidos segln las normas y acuerdos del CENTRO

12. CAUSAS DE RESCISION

12.1 El incumplimiento de las presentes bases puede ser causa de no concesion o de interrupcion de la
financiacion del proyecto, si asi lo decide la FUNDACION FEDER.

12.2 En el supuesto que el proyecto no se llevase a cabo en las condiciones fijadas en el convenio de
adjudicacion, podra solicitarse la devolucion parcial o total de la ayuda.

13. PROTECCION DE DATOS DE CARACTER PERSONAL

13.1 Los datos que se faciliten a FUNDACION FEDER se incluiran en un fichero de datos de caréacter
personal y se emplearan con el fin especifico para el cual han sido facilitados.

13.2 En cualquier momento, la ASOCIACION podra ejercer los derechos de acceso, de oposicion, de
rectificacion y de cancelacion contemplados en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre,
manifestandolo fehacientemente en infofundacionfeder@enfermedades-raras.org.


mailto:infofundacionfeder@enfermedades-raras.org

