W Gug Boe

DEL SINDROME DE RETT

¥ E - /?//p fl}c %
<& £
Rett s Yo 3
8 (F{ § Rett
FONDO PARA LA INVESTIGACION ASSOCIACIO CATALANADE LA Asociacién Espafiola

SINDROME DE RETT ENTIDAD DE UTILIDAD PUBLICA

V CONVOCATORIA DE AYUDAS A LA INVESTIGACION EN SINDROME DE
RETT DE FINRETT.

4 de noviembre de 2024

BASES DE LA CONVOCATORIA

1. OBJETIVO Y BENEFICIARIOS.

El objeto de la convocatoria es promover proyectos de investigacion cientifica
sobre la enfermedad Sindrome de Rett presentados por investigadores o equipos
de investigacién, espanoles e internacionales, que deseen desarrollar programas
de investigacién en el marco de universidades, hospitales o centros de
investigacion a los que estén adscritos. Se incluyen tanto proyectos de
investigacion basica como traslacional o clinica.

Queda fuera del dmbito de esta convocatoria financiar proyectos de ensayos
clinicos con medicamentos y proyectos en curso o en proceso de justificacion de
otras convocatorias anteriores.

2. DOTACION.

2.1 La ayuda sera otorgada a la institucion a la que esté adscrito el investigador o
los investigadores solicitantes y donde la investigacion se esté llevando a cabo,
destinandose la totalidad de la misma Unica y exclusivamente al fin para el que se
concede.

2.2 Dichas ayudas seran con cargo a las donaciones obtenidas por FINRETT para
este objetivo, quien sera la gestora de la presente convocatoria.

2.3 La DOTACION TOTAL de esta convocatoria es de 35.000 euros.

2.4 FinRett puede elegir financiar uno o mas proyectos. Dicha dotacion se
distribuira entre los proyectos seleccionados proporcionalmente al presupuesto
de cada uno de ellos.

2.5 En caso en que lo hubiere, el remanente no asignado en esta convocatoria se
destinara en su totalidad a convocatorias sucesivas que tengan esta misma
finalidad.
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3. SOLICITUD Y PLAZO.

3.1 Para poder optar a las ayudas, los interesados deben adjuntar la siguiente
documentacion:

a. Curriculum vitae profesional, del investigador principal y relacion de los
miembros del equipo haciendo especial referencia a todo lo relacionado
con el proyecto presentado.

b. Cuestionario de solicitud del investigador o equipo de investigacion, en su
caso, y memoria del proyecto de Investigacion (segun modelo que se
adjunta como Anexo | a la presente Convocatoria). La memoria del proyecto
debera contener una descripcién en lenguaje sencillo y comprensible para
el publico general. La presentacion de esta convocatoria implica la
aceptacién de la autorizacion a FINRETT a dar difusion a este proyecto.
(maxima extension de 30 paginas incluyendo figuras y excluyendo
bibliografia; con fuente Arial, cuerpo 11, interlineado 1,15; lo que exceda
esta longitud, podra no tenerse en cuenta en la evaluacion).

c. Autorizacién para la ejecucion del proyecto del responsable de la
universidad, hospital, empresa o centro de investigacién donde se vaya a
desarrollar la investigacién.

d. Silos solicitantes estan en posesion de cualquier beca o ayuda economica,
publica o privada, para este proyecto o para investigaciones relacionadas
con el proyecto que se presenta a esta ayuda, debera indicar la institucion
que la ha concedido, el objeto y la cuantia de la misma. Se deberan indicar
asimismo las solicitudes pendientes de resolucién.

e. Se aportaran los certificados necesarios para acreditar conformidad tanto
por parte de los comités éticos del centro investigador (que debe declarar
la aprobacién y viabilidad de la propuesta en todos sus términos), como
por parte del comité de experimentacion animal (caso de proyectos que
impliguen experimentacion en modelos animales).

f. Certificados de la entidad, centro investigador, hospital y universidad de
estar al corriente con la Seguridad social y la Agencia Tributaria, sellados
por el titular de la autorizacion.

3.2 Los anexos correspondientes, y en cualquier caso los documentos a los
que hace referencia el apartado 3, se enviaran en lengua espafola e inglesa
en el caso de los proyectos espanoles y en lengua inglesa en el caso de los
proyectos del resto de paises, por via telematica a info@finrett.org
hasta las 13:00h (UTC+2) del 2 de diciembre de 2024. A partir de esa fecha,
las bases de esta convocatoria se consideraran definitivas.

3.3 Una vez presentada la documentacion en caso de requerirse subsanacién o
aportacion de documentacion adicional, se concedera un plazo de 10 dias habiles,
desde el requerimiento formal por parte de FINRETT, para ello.
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3.4 Se dara por desistida la solicitud en el caso de no ser aportada o subsanada la
documentacién en el plazo establecido.

3.5 El centro Investigador se compromete a disponer de estos documentos en
formato original. Dichos documentos originales podran ser requeridos por parte
de FINRETT en cualquier momento y habran de presentarse debidamente
actualizados.

4. EVALUACION.

La evaluacion de los proyectos de investigacion que se presenten y la propuesta
de concesion de las ayudas a la investigacion sera realizada por la Comisién de
Seguimiento de FINRETT, a propuesta de su Comité Cientifico.

Criterios de valoracion cientifico-técnica de los proyectos (hasta 70 puntos):

e (alidad cientifica: valoracién de la hipdtesis planteada, competencia sobre el grado
de conocimiento del tema, idoneidad de la propuesta planteada; claridad y
concrecion de los objetivos, adecuaciéon metodoldgica (hasta 25 puntos).

e Capacidad de investigacion del Investigador Principal e historial cientifico del
grupo, relacionado con el tema del proyecto y con especial relevancia en los
ultimos 5 afios (hasta 20 puntos).

e Viabilidad cientifica y presupuestaria del proyecto presentado: adecuacion del
equipo, los recursos, el plan de trabajo, el cronograma y el presupuesto (hasta 15
puntos).

e Existencia de un plan adecuado vy suficiente para la difusidon y transferencia de
resultados del proyecto (hasta 10 puntos).

Criterios de valoracioén estratégicos y de oportunidad de los
proyectos, basados en el valor anadido del trabajo realizado en red (hasta
30 puntos):

e Multicéntrico (hasta 10 puntos).

e Participacién y grado de implicacién de diferentes agentes: universidades,
hospitales, entidades de pacientes (hasta 10 puntos).

e Colaboracién internacional (hasta 10 puntos).

Las decisiones de la Comision Delegada no seran recurribles.
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5. CONCESION.

5.1 La resolucion de las ayudas sera publicada el 20 de enero de 2025 y
tendra como beneficiario al centro investigador.

5.2 A propuesta del Comité Cientifico, la Comision de Seguimiento de FINRETT
podra declarar desierta la concesién de algunas de las ayudas convocadas.

5.3 No se facilitara informacion sobre la valoracion de las solicitudes
presentadas.

5.4 El fallo de la convocatoria, que se comunicara a cada uno de los beneficiarios,
se hara publico en la pagina web de www.finrett.org

5.5 Con caracter previo a la entrega de la ayuda se debera firmar entre FINRETT y
el beneficiario o la institucidon beneficiaria de la misma, un acuerdo de aceptacion,
que regulara los términos de dicha concesion conforme a lo dispuesto en las
presentes bases que se asume con la presentacion de la solicitud de ayuda.

6. DURACION.

La duracién de la ayuda sera de 12 meses desde la fecha de su aceptacién y firma
del acuerdo.

7. DISTRIBUCION DE LA AYUDA.

7.1 El importe de la ayuda se percibira en dos entregas durante la realizacion de
la investigacion, que se distribuiran del siguiente modo:

1. El 70% a la firma del protocolo de aceptacion de la ayuda.
2. ElI 30% al cuarto mes posterior a la firma de dicho protocolo.

7.2 La ayuda econdmica se dedicara exclusivamente a cubrir gastos directos
derivados del proyecto de investigacion solicitado.

7.3 Los gastos que se imputen al proyecto deberan estar fechados dentro del
periodo de ejecucién y deberan de estar abonados antes del fin del periodo de
justificacién.

7.4 La financiacion del proyecto podra cubrir los siguientes conceptos y gastos y

se regira por los siguientes criterios:

e Adquisicion de bienes y contratacion de servicios, debidamente
justificados. El material inventariable adquirido con cargo a la ayuda sera
propiedad del CENTRO INVESTIGADOR
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Compra de material fungible y gastos complementarios, como material
bibliografico o gastos de publicacion.

Los gastos seran subvencionables por la cuantia total bruta excluidos
impuestos.

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

NOTA. El importe de las dietas no podra superar el 15% de la cuantia total
de la ayuda justificada y, en todo caso, de la concedida salvo que su gasto
sea del todo necesario para el objeto del estudio de investigacién y de
forma indubitada quede demostrado.

Pago de retribuciones al personal del CENTRO INVESTIGADOR vinculado al
proyecto mediante contrato laboral ya sea eventual o indefinido. La
adscripcion al proyecto debera estar debidamente fundamentada en el
propio contrato o en documento anexo; en la que se establecera el tiempo
de dedicaciéon de su jornada al proyecto y cualquiera otra condicion que
permita diferenciar la dedicacion al estudio subvencionado

Se incluiran en esta partida las cuantias correspondientes al salario bruto
del trabajador, excluyéndose cualquier otro complemento salarial, y las
cuotas por seguridad social a cargo de la empresa del personal afecto al
programa en las condiciones descritas anteriormente.

No podran incluirse en esta partida las retribuciones y gastos originados
por miembros de las juntas directivas o Consejos de Direccién y
Administracién de las entidades involucradas en el desarrollo del
proyecto.

Las ayudas no podran destinarse, en ningun caso a financiar gastos
indirectos.

8. INFORMES.

8.1 Para la ejecucién de la ayuda concedida y la realizacién de los proyectos se
dispone de un plazo maximo de un afio a contar a partir de su concesion.

8.2 Los beneficiarios de la ayuda deberan mantener contacto con la Comision de
Seguimiento de FINRETT, ademas de la remisién a la misma del informe previo a
la segunda entrega. En dicho informe se recogeran los avances de la investigacion,
y deberan remitirse 15 dias antes del plazo fijado en las presentes bases.

8.3 Cualquier modificacion de la metodologia y/o del plan de trabajo debera
ser debidamente justificada y no implicara una desviacion de los objetivos finales
previos.
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8.4 Hasta un mes antes de finalizar dicho plazo maximo, el Centro Investigador
podra solicitar por escrito su ampliaciéon con expresién de los motivos que la
justifican. FINRETT resolvera de forma expresa sobre dicha solicitud.

8.5 La justificacion del proyecto debera llevarse a cabo por parte del Centro
Investigador, en un plazo no superior a 3 meses desde la finalizacién del
proyecto.

8.6 Para dicha justificacion habra de aportarse un informe econdémico en Excel,
ademas de las copias de las facturas u otros documentos de validez legal que
acrediten los gastos correspondientes acompanado de los justificantes de pago
los cuales habran de identificar claramente al Centro Investigador como ordenante
y al proveedor.

8.7 Los gastos que se imputen al proyecto deberan estar fechados dentro del
periodo de ejecucidon y deberan estar abonados antes del fin del periodo de
justificacién.

8.8 Se presentara por parte del Centro Investigador la relacion de gastos en que
se haya incurrido o memoria econdmica detallando y relacionando los documentos
gue se aporten. El concepto de dichos gastos habra de ser alguno o algunos de
los que se recogen en el punto 7.4 de la presente convocatoria. Los gastos seran
financiados por la cuantia total bruta excluidos impuestos.

Las facturas se ajustaran a la normativa legal y deberan emitirse a nombre
del Centro Investigador que recibe la ayuda. No seran admitidos copias o
duplicados de facturas.

8.9 El Centro Investigador debera aportar una Memoria Final Cientifica del
proyecto que contendra como minimo los siguientes apartados: resumen del
proyecto ejecutado, objetivos planteados y resultados obtenidos, conclusiones,
transferibilidad de los resultados, reporte de la difusién del origen de la ayuda
concedida, explicacién en lenguaje sencillo para la divulgacién de los resultados
por parte de Centro Investigador.

9. RESPONSABILIDADES PRINCIPALES

9.1 DEL CENTRO INVESTIGADOR

9.1.1 El CENTRO INVESTIGADOR sera el responsable de la correcta realizacién de
la actividad en el caso de que la ayuda se conceda.

9.1.2 EL CENTRO INVESTIGADOR se compromete a cumplir con los requisitos de
esta convocatoria respondiendo de la veracidad de los datos presentados y
garantizando que el proyecto que ejecute cuente con las autorizaciones y
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certificados éticos necesarios de conformidad con lo establecido en el punto 11
de la presente Convocatoria.

9.1.3 EI CENTRO INVESTIGADOR se compromete a trasladar el apoyo que ha
recibido de FINRETT para la ejecucion del proyecto.

9.1.4 ElI CENTRO INVESTIGADOR es el responsable tanto de la gestion econdmica
del proyecto como de la justificacion de la ayuda recibida teniendo que elaborary
enviar a FINRETT informe econémico y una memoria cientifica en el plazo de 3
meses desde la finalizacion del proyecto.

9.1.5 Una incorrecta justificacion en tiempo y forma de la ayuda econdmica
recibida podra traer consigo la retirada de la misma.

9.1.6 EI CENTRO INVESTIGADOR se compromete a retornar a FINRETT los montos
de la subvencién no invertidos en el proyecto, en el caso en que los hubiere.

9.2 DE FINRETT

9.2.1 FINRETT sera la responsable de gestionar la presente convocatoria especialmente en
lo que se refiere a los siguientes cometidos:

i. Valoracion inicial del cumplimiento de los requisitos formales de las
solicitudes presentadas por los Centros Investigadores.

ii. Traslado de dicha valoracion al Comité Cientifico para que sea éste quien
Ileve a cabo la evaluacidn cientifico-técnica -estratégica.

iii. Publicacion de la resolucion de la convocatoria.

iv.  Canalizacion de la formalizacion y firma del Convenio que regulara las
condiciones generales y particulares entre FINRETT Y CENTRO
INVESTIGADOR beneficiario, una vez se resuelva sobre la presente
convocatoria.

9.2.2 FINRETT sera la responsable de entregar la ayuda econémica al CENTRO
INVESTIGADOR cuyo proyecto de Investigacion ha sido finalmente seleccionado.

10. DEVOLUCION VOLUNTARIA Y/O REINTEGRO:

10.1 DEVOLUCION VOLUNTARIA. Serd aquélla que realice el CENTRO
INVESTIGADOR sin requerimiento previo de FINRETT y pudiendo producirse en
cualquier momento del periodo de ejecucion.

10.2 REINTEGRO: En el caso de incumplimiento total o parcial de las condiciones
establecidas en el convenio suscrito entre las partes, el CENTRO INVESTIGADOR
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debera reintegrar la cantidad percibida y, en su caso, los ingresos generados e
intereses devengados por el abono del proyecto financiado.

11. PUBLICACIONES.

FINRETT o cualquiera de las asociaciones firmantes del acuerdo, la Asociacién
Espafiola del Sindrome de Rett y la Asociacion Catalana del Sindrome de Rett,
podra realizar la publicacion y difusidon en todo el mundo y por tiempo indefinido
de los trabajos mediante su divulgacion en revistas especializadas, en formato
libro o libro electrénico, y en la pagina web. Cualquier publicacion cientifica
resultante de la misma debera citar FINRETT en la lista de agradecimientos.

12. RESCISION.

Por el hecho de presentarse a esta convocatoria, son aceptadas por los
participantes las normas establecidas en las presentes bases, asi como las que
FINRETT pudiera establecer, en cada caso, para el seguimiento del desarrollo del
proyecto de investigacion.

En caso de incumplimiento la ayuda quedara automaticamente sin efecto,
debiendo restituirse el total del importe recibido hasta la fecha.

13. LEGISLACION.

Los proyectos de investigacion que opten a las ayudas deberan respetar los
principios fundamentales establecidos en la Declaracion de Helsinki, en el
Convenio del Consejo de Europa relativo a los derechos humanos y la Biomedicina,
en la Declaracién Universal sobre el genoma humano y los derechos humanos de
la Unesco, asi como cumplir los requisitos establecidos en la legislacién espanola,
en el ambito de la investigacién médica en general y especialmente los requeridos
en relacién la investigacién especifica sobre la que verse el proyecto, sobre la
proteccién de datos de caracter personal de acuerdo con Ley Organica 3/2018, de
5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos
digitales y demas legislacion espanola aplicable.

14. PROPIEDAD INTELECTUAL E INDUSTRIAL

La totalidad de los derechos de la propiedad industrial e intelectual que puedan
derivarse de los proyectos financiados, seran distribuidos segin las normas y
acuerdos del CENTRO INVESTIGADOR.
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15. PROTECCION DE DATOS.

Los datos que se faciliten a FINRETT se incluiran en un fichero de datos de caracter
personal y se emplearan Unica y exclusivamente con el fin especifico para el cual

han sido facilitados.

En cualquier momento, los solicitantes podran ejercer los derechos de acceso,
rectificacion, cancelacién y oposicion contemplados en la normativa vigente en
materia de proteccibn de datos, manifestandolo en forma fehaciente

en info@finrett.org



