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lll. OTRAS DISPOSICIONES

MINISTERIO DE CIENCIA, INNOVACION Y UNIVERSIDADES

7563 Resolucién de 7 de mayo de 2019, del Consorcio Centro de Investigacion
Biomédica en Red, M.P., por la que se publica el Convenio con la Federacion
Espanola de Enfermedades Neuromusculares, para la promocién e impulso
de la investigacion en el érea tematica de Enfermedades Raras.

El Consorcio Centro de Investigacion Biomédica en Red, M.P., es un consorcio
publico de los previstos en los articulos 118 a 127 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de
Régimen Juridico del Sector Publico, dotado de personalidad juridica propia y adscrito al
Instituto de Salud Carlos 1.

El Consorcio Centro de Investigacion Biomédica en Red, M.P., y la Federacion
Espafola de Enfermedades Neuromusculares (Federacion ASEM) han suscrito con
fecha 26 de abril de 2019 un Convenio.

En cumplimiento de lo dispuesto en el articulo 48.8 de la Ley 40/2015, de 1 de
octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico, se dispone su publicaciéon en el
«Boletin Oficial del Estado».

Madrid, 7 de mayo de 2019.—La Presidenta del Consejo Rector del Consorcio Centro
de Investigacion Biomédica en Red, M.P., Raquel Yotti Alvarez.

CONVENIO ENTRE EL CONSORCIO CENTRO DE INVESTIGACION BIOMEDICA EN
RED, M.P. (CIBER) Y LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES (FEDERACION ASEM) PARA LA PROMOCION E IMPULSO
DE LA INVESTIGACION EN EL AREA TEMATICA DE ENFERMEDADES RARAS

En Madrid, a 26 de abril de 2019.

INTERVIENEN

De una parte, el Consorcio Centro de Investigacion Biomédica en Red, M.P. con
domicilio en calle Monforte de Lemos, niumero 5, 28029 de Madrid y CIF G85296226,
representado por don Manuel Sanchez Delgado, con DNI num. ****680*-G, gerente del
mismo y en virtud de las facultades que le confiere el poder notarial otorgado ante el
notario de Madrid, don Joaquin Corell Corell, el dia 15 de noviembre de 2012, con
numero tres mil seiscientos noventa y ocho de su protocolo (en adelante CIBER).

De otra parte, la Federacion Espafola de Enfermedades Neuromusculares (en
adelante Federacion ASEM), con domicilio en la calle Ter, nimero 20 de Barcelona,
representada en este acto por dofa Cristina Fuster Checa en calidad de representante
legal de la Federacion ASEM, con DNI ****643*Y, elegida como Presidenta de la entidad
en Asamblea General Ordinaria de Federacion ASEM el 23 de mayo de 2015 e inscrita
en el Registro General de Asociaciones del Ministerio del Interior con fecha 22 de
septiembre de 2015 y cuyas facultades provienen del articulo 24 a de los Estatutos de la
Federacion, con fecha de inscripcién en el Registro General de Asociaciones de 25 de
septiembre de 2014.

Las partes se reconocen reciprocamente la capacidad para la firma de este Convenio
Yy, por este motivo,
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| Ambito Normativo

I. Que corresponde a la Administracion General del Estado en virtud de lo
establecido en el articulo 149.1.15 de la Constitucién, la competencia exclusiva sobre el
fomento y coordinacion general de la investigacion cientifica y técnica.

II. La Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion cientifica, por la que se regula la
investigacion biomédica, contempla el fomento y la promociéon de la actividad
investigadora en el Sistema Nacional de Salud y prevé la colaboracién y participacion
para la ejecucion de programas o proyectos de investigacion.

lll. El articulo 47 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del
Sector Publico, define los convenios como aquellos acuerdos con efectos juridicos
adoptados por las Administraciones Publicas, los organismos publicos y entidades de
derecho publico vinculados o dependientes o las Universidades publicas entre si.

IV. Que de acuerdo con la Orden Ministerial SCO/806/2006, de 13 de marzo, por la
que se aprueban las bases reguladoras para la concesion de ayudas destinadas a
financiar estructuras estables de investigacion cooperativa, en el area de biomedicina y
ciencias de la salud, establece que los CIBER tienen como objeto:

a. Impulsar la investigacion de excelencia en Biomedicina y Ciencias de la Salud
que se realiza en el Sistema Nacional de Ciencia y Tecnologia, mediante el desarrollo y
potenciacion de estructuras estables de Investigacién Cooperativa.

b. Promover y financiar, a través del Instituto de Salud Carlos lll, la asociacion
estable de grupos de investigacién pertenecientes a centros de investigacién, en las
diversas modalidades de Investigacion Cooperativa en Red (Centro de Investigaciéon
Biomédica en Red y Redes Tematicas de Investigacién Cooperativa en Salud), para
contribuir a fundamentar cientificamente los programas y politicas del Sistema Nacional
de Salud en las areas prioritarias del Plan Nacional de 1+D+l.

c. Generar grandes Centros de Investigacion traslacional estables, de caracter
multidisciplinar y pluriinstitucional, donde se integre la investigacion basica, clinica y
poblacional, al objeto de desarrollar un Unico programa comun de investigacion,
focalizado en ciertas patologias que son relevantes para el Sistema Nacional de Salud
por su prevalencia o que, debido a la repercusion social de las mismas, son
consideradas estratégicas para el mismo.

Il Fines de las Instituciones

I. Que Federacién Espafiola de Enfermedades Neuromusculares, (Federacion
ASEM) es una entidad que tiene como misién representar a las personas afectadas por
una enfermedad neuromuscular y promover derechos, condiciones sociales y servicios
necesarios para mejorar la salud y calidad de vida. La Federacién pretende garantizar el
acceso igualitario al sistema social y sanitario a las personas que conviven con una
enfermedad neuromuscular, sus familias y cuidadores.

II. Que el CIBER es un Consorcio constituido por diversas instituciones y centros de
investigacion con sede social en distintas Comunidades Autonomas, el CSIC, M.P. y el
Instituto de Salud Carlos Ill, O.A, M.P,, el cual, de conformidad con el articulo 2 de sus
estatutos, es uno de los instrumentos de los que dispone la Administracion para alcanzar
las metas establecidas en la Estrategia Estatal y en el Plan Estatal de Investigacion
Cientifica y Técnica y de Innovacion para el periodo 2013-2020, asi como contempla que
son finalidades especificas del Consorcio las siguientes:

a) La realizacion de programas conjuntos de investigacion, desarrollo e innovacion
en las areas tematicas de Bioingenieria, Biomateriales y Nanomedicina, Enfermedades
Raras, Enfermedades Respiratorias, Enfermedades Hepaticas y Digestivas,
Epidemiologia y Salud Publica, Salud Mental, Diabetes y Enfermedades Metabdlicas y
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Fisiopatologia de la Obesidad y Nutricién, Fragilidad y Envejecimiento Saludable,
Enfermedades Cardiovasculares y Cancer.

b) Contribuir a la resolucion de los problemas de la asistencia sanitaria
relacionados con dichas areas.

c) Promover la participacion en actividades de investigacion de caracter nacional y
especialmente de las incluidas en los Programas Marco Europeos de |+D+l y en
Horizonte 2020.

d) Promover la transferencia y la explotacion econémica de resultados de los
procesos de investigacion hacia la sociedad y en especial al sector productivo para
incrementar su competitividad.

e) Promover la difusion de sus actividades y la formacion de investigadores
competitivos en el ambito de cada area tematica de investigacion.

Il Declaracion de intenciones

Con base en los fines antes expuestos, es objetivo comun a las partes impulsar la
investigacién y estan de acuerdo, en la necesidad de colaborar de forma que se impulse
y posibilite la participacion de los profesionales sanitarios en los grupos de investigacion,
concretamente, en el area tematica de Enfermedades Raras por lo que, deciden
formalizar el presente Convenio que se regira por las siguientes

CLAUSULAS

Primera. Objeto del Convenio.

Federacion ASEM y el CIBER tienen como finalidad comun la promocién de la
Investigacion Biomédica. El objeto de este Convenio es el establecimiento de un marco
de actuacion que promueva la colaboracion entre Federacion ASEM y CIBER, en el
ambito de la investigacion biomédica en las enfermedades raras, y especificamente las
enfermedades neuromusculares.

Segunda. Modalidades de colaboracion.

Las partes, expresamente acuerdan que su colaboracién podra enmarcarse en
alguna de las siguientes iniciativas:

I. Colaborar en la realizacion de jornadas cientificas y divulgativas en las que
puedan intervenir asociaciones de pacientes y ampliar el campo de visién de las
enfermedades neuromusculares en el aspecto cientifico y el aspecto clinico.

II. Comunicacion entre las asociaciones de pacientes de la existencia, estructura y
funcionamiento del CIBER en el area de la investigacion de las enfermedades raras y
especificamente las enfermedades neuromusculares y de labor que esta desarrollando
en este campo.

lll. Colaboracion del CIBER en la elaboracion de tripticos, documentacién, partes
de comunicaciéon que se puedan suministrar a las asociaciones de pacientes sobre
protocolos de actuaciones, descripcion de enfermedades, y todo lo que suponga facilitar
la informacién a los pacientes sobre la teméatica de las enfermedades raras.

IV. Participacion y colaboracion en los Proyectos y Servicios de interés en los que
interviene Federacion ASEM. Dichas colaboraciones se detallaran en el correspondiente
Convenio u otro negocio juridico que proceda suscrito entre las partes.

V. Asesoramiento mutuo en cuestiones relacionadas con la actividad de ambas
entidades.

VI. Organizacion y ejecucién de actividades comunes relacionadas con la
promocion social de la cultura, la investigacion y el desarrollo tecnoldgico de las
enfermedades neuromusculares.
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VIl. Cuantas otras sean consideradas de interés mutuo, dentro de Ilas
disponibilidades de las partes y de las actividades que constituyen el objeto del presente
Convenio de colaboracion.

Tercera. Obligaciones economicas.

El presente Convenio no conlleva obligaciones econémicas entre las partes que lo
suscriben.

Cuarta. Comision de seguimiento del Convenio.
La composicion de la Comisién de seguimiento del Convenio serd la siguiente:
A) En representacion del CIBER:

— El Director Gerente del CIBER, o persona en quien delegue.

— El responsable de convenios del CIBER, o persona en quien delegue.

— El Director Cientifico del area tematica de enfermedades raras del CIBER o
persona en quien delegue.

B) En representacion Federacion ASEM,

— El Presidente, o persona en quien delegue.
— El Vicepresidente o persona en quien delegue.
— El responsable de proyectos, o en quien delegue.

El funcionamiento de este 6rgano paritario y colegiado se adecuara a lo indicado en los
articulos 15 a 22 de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico.

Quinta. Cotitularidad de los estudios.

Las publicaciones que se deriven del desarrollo de este Convenio deben explicitar el
origen de la financiacion. La utilizacion y difusion de otros resultados de Las actividades
objetos del Convenio diferentes a las publicaciones cientificas se hara de comun acuerdo
entre las partes.

Los derechos de propiedad intelectual derivados de este Convenio se repartiran
entre las partes de la siguiente forma: CIBER 50 %, Federacion ASEM 50 %.

Sexta. Relacion laboral entre las partes.

La colaboracién no implica relacion laboral alguna con cualquiera de las partes que
firman este Convenio, y se basa en los principios de buena fe y de eficacia para que la
labor investigadora pueda ser realizada con éxito.

Séptima. Eficacia, prorroga y modificacion.

El presente Convenio resultara eficaz una vez inscrito en el Registro Electrdnico
estatal de Organos e Instrumentos de Cooperacion del sector publico estatal, y publicado
en el «Boletin Oficial del Estado» y tendra una eficacia de cuatro afios, pudiendo
prorrogarse de forma expresa por las partes antes del vencimiento de su eficacia inicial
por un periodo de cuatro ainos mas de conformidad con lo dispuesto en el articulo 49 h)
de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico.

En el caso de que por mutuo acuerdo se decida la prérroga, dicha decision debera
contar previamente con un informe en el que se ponga de manifiesto los beneficios de
dicha prérroga en relacién con el desarrollo del proyecto.

Las partes firmantes podran modificar los términos del presente Convenio en
cualquier momento, mediante acuerdo unanime de todos ellos, que se reflejara en una
adenda al mismo.
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Octava. Jurisdiccioén.

El presente Convenio se regulara por mutuo acuerdo entre las partes. Las dudas y
controversias que surjan con motivo de la interpretacion y aplicaciéon del mismo que no
puedan ser resueltas de forma amigable, se resolveran de conformidad con las normas
reconocidas por el Derecho.

Novena. Naturaleza Juridica.

El presente Convenio se rige por lo dispuesto en el capitulo VI del titulo preliminar de
la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico.

Décima. Proteccion de datos.

Las partes se comprometen a tratar los datos de caracter personal a que, en su caso,
tengan acceso o sean objeto de cesion en el marco de aplicacion del presente Convenio de
colaboracién, de conformidad con lo que dispone el Reglamento (UE) 2016/679 del
Parlamento Europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016 relativo a la proteccion de las
personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacién
de estos datos (Reglamento general de proteccion de datos) y la Ley Organica 3/2018, de 5
de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos digitales.

Undécima. Causas de extincion y resolucion.

El presente Convenio se extingue por el cumplimiento de las actuaciones que
constituyen su objeto o por incurrir en causa de resolucion.
Son causas de resolucion del presente Convenio:

— El acuerdo unanime de todos los firmantes.

— Extincién por expiracion del plazo de eficacia inicial o, en su caso, de cualquiera de
Sus prorrogas.

— El incumplimiento de las obligaciones y compromisos asumidos por parte de
alguno de los firmantes. En este caso, cualquiera de las partes podra notificar a la parte
incumplidora un requerimiento para que cumpla en un determinado plazo con las
obligaciones o compromisos que se consideran incumplidos. Este requerimiento sera
comunicado al responsable del mecanismo de seguimiento, vigilancia y control de la
ejecucion del Convenio y a las demas partes firmantes. Si trascurrido el plazo indicado
en el requerimiento persistiera el incumplimiento, la parte que lo dirigié notificara a las
partes firmantes la concurrencia de causa de resolucion y se resuelto el Convenio. La
resolucion del Convenio por esta causa podra conllevar la indemnizacién de los
perjuicios causados si asi se hubiera previsto.

— Extincién por denuncia unilateral de cualquiera de las partes, para lo cual es
suficiente un preaviso de tres meses.

— Por decision judicial declaratoria de la nulidad del Convenio.

Y en prueba de conformidad, firman por duplicado el presente ejemplar, a un solo
efecto, en la ciudad y fecha al comienzo expresadas.—El Gerente del CIBER, Manuel
Sanchez Delgado.—La Presidenta de Federacion ASEM, Cristina Fuster Checa.
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