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CONVENIO ENTRE LA FUNDACION FEDER PARA LA INVESTIGACION, LA ASOCIACION
KLEEFSTRA ESPANA Y EL INSTITUTO DE SALUD CARLOS Il O.A., M.P., PARA LA EJECUCION DEL
PROYECTO DE INVESTIGACION EN ENFERMEDADES RARAS “DESCIFRANDO EL MAPA DEL
CEREBRO EN EL SINDROME DE KLEEFSTRA: DE LA TRANSCRIPTOMICA ESPACIAL A NUEVAS
DIANAS TERAPEUTICAS.”

En Madrid, a fecha de la ultima firma electrénica
REUNIDOS

De una parte, D. Juan Carridn Tudela, actuando en nombre y representacion de la Fundacién
FEDER para la Investigacion (en adelante; LA FUNDACION), CIF G91533596, nombrado por
Patronato de la Fundacién FEDER en reunién de 29 de Julio de 2024, segiin documento notarial
de D. Patricio Chamorro Gémez con el niumero || 2siento nimero 548 de la seccién
segunda del libro indicador, con domicilio a efectos de notificaciones en Madrid, Calle
Pamplona, 32. Cddigo postal 28039 y debidamente inscrita en el Registro de Fundaciones con
el n241/0249.

D2. Cristina Gutiérrez Gonzdlez, en calidad de presidenta de la Asociacion Kleefstra Espaiia
(en adelante LA ASOCIACION) con CIF G10697167, nombrada en el Acta Fundacional con fecha
1 de marzo del 2022 en Madrid, con domicilio en la calle de Avd Badajoz No 5 planta 3 Puerta
B Madrid 28027 y debidamente inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones con el n2
624.926.

D2. Marina Anunciacion Pollan Santamaria, como Directora del Instituto de Salud Carlos Ill,
O.A., M.P. (en adelante “EL CENTRO”), CIF: Q-2827015-E, organismo publico de investigacion,
adscrito al Ministerio de Ciencia, Innovacidn y Universidades a través de la Secretaria General
de Investigacidon, nombrada por Real Decreto 131/2024, de 30 de enero (BOE n2 27, de 31 de
enero), actuando en nombre y representacion del mencionado Instituto, con domicilio en la
calle Sinesio Delgado, nimero 6, de Madrid y en ejercicio de las competencias atribuidas por
el articulo 11 del Real Decreto 375/2001, de 6 de abril, por el que se aprueba su Estatuto.

Y D2. Maria José Barrero Nuiez, como Investigadora Principal (en adelante, “LA IP”) del
Proyecto “Descifrando el mapa del cerebro en el sindrome de Kleefstra: de la transcriptomica
espacial a nuevas dianas terapéuticas” Al-2024-035 (en adelante, “EL PROYECTO").

Reconociéndose plena capacidad para la suscripcién de este convenio
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EXPONEN

Primero.- Que las partes estan interesadas en el desarrollo de EL PROYECTO que ha sido
seleccionado para ser financiado por un importe de 40.000 euros que serdn abonados de
conformidad con lo establecido en el articulo 7.4 de las Bases de la IX Convocatoria de ayudas
a la investigacién de Fundacion FEDER (en adelante, “LA CONVOCATORIA”).

Segundo.- Que EL PROYECTO ha sido seleccionado para su financiacion con los fondos
procedentes de donaciones a favor de Fundacién FEDER y de la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER) obtenidos a tal fin para la convocatoria

Tercero.- Que las partes estan dispuestas a realizar el proyecto conforme a las condiciones
qgue este convenio y la convocatoria desarrollan, y que aqui se formalizan conforme a las
siguientes:

CLAUSULAS
Primera. - Objeto del convenio.

El objeto del presente convenio es establecer la realizacionde los trabajos para el desarrollo
de EL PROYECTO que figuran en la memoria presentada en la candidatura a LA
CONVOCATORIA, y que se dirige a la consecucidon de los resultados exigidos en LA
CONVOCATORIA que todos los firmantes conoceny aceptan.

Segunda. - Obligaciones de las partes.

LA FUNDACION, LA ENTIDAD, EL CENTRO Y LA IP se comprometen a cumplir todas las
condiciones y requisitos establecidos en las Bases de LA CONVOCATORIA.

La IP es responsable del desarrollo de EL PROYECTO segln la memoria presentada a LA
CONVOCATORIA, y acepta la realizacién del mismo en las condiciones expuestas en el
presente documento.

Cualquier modificacion de la metodologia y/o del plan de trabajo deberd ser
inmediatamente comunicado a LA FUNDACION por el equipo de investigacidn responsable
de conformidad con lo establecido en el punto 8 de las bases de la convocatoria.

Si el/la IPo ladireccién del CENTRO decidiese renunciar al proyecto, debera comunicarlo
inmediatamente a LA FUNDACION.

EI CENTRO es responsable de hacer constar el apoyo recibido tanto de LA FUNDACION como
de la ASOCIACION, en todas las publicaciones, actividades y presentaciones de resultados
derivados del mismo.
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La FUNDACION realizara el ingreso al CENTRO de conformidad con las condiciones y plazos
establecidos en el articulo 7.4 de las bases de la convocatoria.

El CENTRO deberd destinar la totalidad del importe al desarrollo de la ejecucion de EL
PROYECTO.

Tercera. - Duracion del convenio y fases en la ejecuciéon del PROYECTO

El presente convenio se perfecciona el dia de su firma y surtird efectos desde su inscripcion en
el Registro Electrénico Estatal de Organos e Instrumentos de Cooperacién (en Adelante
REOICO) y se enviara para su publicacion en el «Boletin Oficial del Estado», en un plazo de diez
dias habiles desde su formalizacién. Extendera su vigencia desde su eficacia hasta el 02 de
octubre del 2026 fecha de conclusién de las obligaciones que dimanan de la realizacién del
Proyecto.

Las partes pueden acordar la prérroga del convenio en cualquier momento antes de su
finalizacion por un tiempo igual o inferior a 6 meses, mediante la tramitacidn de la
correspondiente adenda, previa sustanciacion de todos los tramites previstos
normativamente incluida su inscripcién en el Registro Electrénico Estatal de Organos e
Instrumentos de Cooperacion.

Las fases para la ejecucién del proyecto se detallan en la memoria, asi como la distribucion
de tareas que todos los miembros del equipo de Investigacidn conocen y aprueban.

La justificaciéon del proyecto se realizard de acuerdo con las condiciones y plazos
establecidos en el punto 8 de las bases de la convocatoria en un plazo de 3 meses desde su
finalizacidn y esta deberd contener los siguientes documentos:

e Una memoria final cientifico-técnica que incluya una explicacion en lenguaje

accesible de los resultados obtenidos con el fin de facilitar su difusién por parte de
la FUNDACION. Se proporcionara un modelo orientativo para su elaboracién.

e Una memoria econdmica final que debera ir acompafiada de la correspondiente

documentacidn justificativa de los gastos realizados.

e Una memoria de produccidn cientifica que recoja las publicaciones generadas en el

marco de esta ayuda (articulos, congresos, etc.). En todas ellas deberd constar
expresamente la financiacion recibida por Fundaciéon FEDER.

Cuarta. - Deber de colaboracién y de informacion.

Los miembros del equipo de investigacion colaboraran en todo momento de acuerdo con los
principios de buena fe y eficacia para que la investigacidon pueda ser realizada con éxito. A tal
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efecto, deberan informar a LA FUNDACION Y A LA ENTIDAD de los resultados alcanzados en la
ejecucién del presente convenio, en los plazos establecidos: tres meses desde la finalizacién del
proyecto.

Quinta. - Comision de Seguimiento

Se creard una comision de seguimiento del convenio formada por un representante de cada una
de las partes, que evaluara y coordinarad las actividades y las relaciones que afecten a las partes,
y velard por el correcto desarrollo del contenido del convenio.

Las partes se comprometen a intentar resolver amistosamente cualquier controversia que
pueda surgir en la interpretacion o cumplimiento de este convenio, mediante la Comisién de
Seguimiento, antes de iniciar cualquier reclamacion ante la jurisdiccién que corresponda.

Sexta. - Resolucion de controversias

La IP y el CENTRO, como institucion subsidiaria, seran los responsables del proyecto a todos los
efectos ante LA FUNDACION Incluido el cumplimiento de los aspectos legales aplicables al
personal contratado con cargo al proyecto.

El incumplimiento del presente convenio puede ser causa de no concesién o de interrupcién de
la financiacién del proyecto, si asi lo decide LA FUNDACION.

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

Las partes se comprometen a solventar, por todos los medios a su alcance, mediante
didlogo y negociacién cuantas discrepancias puedan surgir en lo que al cumplimiento de este
convenio se refiere.

Para todos aquellos términos no previstos en el presente convenio seran de aplicacion las bases
de la convocatoria.

Séptima. - Notificaciones

Cualquier notificacién que se lleve a cabo en virtud de este Convenio se realizard por escrito y
sera entregada o enviada por correo registrado o grabado a la direccién establecida para cada
parte. Las Partes llevaran a cabo sus notificaciones en los términos que acuerden en el seno de
la Comisién de Seguimiento.
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Octava. - Régimen de modificacion

Cualquier modificacion de este Convenio sélo sera vélida si estd realizada por escrito y firmada
por o en nombre de cada una de las Partes mediante la correspondiente adenda de modificaciéon
que se tramitara en los términos normativamente previstos.

Novena. - Transparencia

En cumplimiento de las obligaciones en materia de transparencia que, en su caso, vengan
legalmente impuestas a las Partes, y en concreto para el CENTRO el presente convenio serd
objeto de publicacidn para garantizar la transparencia de su actividad relacionada con el
funcionamiento y el control de la actuacién publica por parte de la ciudadania y de la sociedad
en general y favorecer la participacidn ciudadana en la misma.

Seran de aplicacién, en su caso, los limites al derecho de acceso a la informacién publica
previstos en la normativa basica y, especialmente, el derivado de la proteccion de datos de
caracter personal, por lo que la publicidad se llevard a cabo previa disociacion de los datos
personales en él contenidos.

Décima. - Proteccion de datos personales

El CENTRO, en cumplimiento de lo establecido en el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento
Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016, respecto del tratamiento de los datos de caracter
personal que se derive del presente acuerdo, queda sujeto a lo establecido en la normativa legal
vigente, segun la cual:

Los datos personales proporcionados seran tratados con la finalidad de la gestién derivada del
acuerdo, la ejecucidn de las obligaciones de él nacidas y contactar, en caso necesario, para la
adecuada relacién de las partes, quedando almacenados durante el tiempo necesario para
cumplir con las obligaciones legales estipuladas.

La base juridica del tratamiento de los datos personales es la ejecucidn de lo estipulado en el
presente acuerdo. Los datos personales no seran cedidos a terceros, salvo en supuestos de
obligacion legal.

El responsable del tratamiento de sus datos personales es EL CENTRO, cuya direccion es

dpd@isciii.es

Podran ejercer sus derechos de acceso, rectificacién, supresion de sus datos personales, o la
limitacién u oposicidn a su tratamiento, asi como a la portabilidad de sus datos, solicitandolo
por escrito, con copia de su DNI, al correo dpd®@isciii.es

Undecima. - Uso de distintivos corporativos
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La firma del presente convenio no autoriza a ninguna de las partes a hacer uso del logo ni de la
marca de las otras partes, salvo autorizacién expresa y por escrito de los drganos de gobierno
de cada institucion

Duodécima. - Confidencialidad

Las partes se comprometen a mantener la confidencialidad de la informacién que les sea
comunicada, o que obtengan de otra manera, en relacién con el presente Convenio sin el
consentimiento previo y por escrito de la otra parte, salvo que expresamente se establezca lo
contrario. La anterior obligacidn no afectara a la informacion que:

A. sea de dominio publico (salvo que sea de dominio publico como consecuencia del
incumplimiento del presente Convenio);

B. esté en posesion de la parte que la haya recibido sin que haya incumplido su deber de
confidencialidad; o

C. tenga que ser revelada por disposicion legal o administrativa
Decimotercera. - Causas de extincién

El presente convenio, se extinguira por el cumplimiento de las actuaciones que constituyen su
objeto, o por incurrir en causa de resolucion. Son causas de resolucién:

1. Eltranscurso del plazo de vigencia sin haberse acordado su prorroga.
2. El mutuo acuerdo de las Partes.

3. El incumplimiento por las Partes de los compromisos establecidos en el convenio. 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 serd 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 la causa de
resolucidn y se entendera resuelto el convenio. La resoluciéon del convenio por esta
causa podra conllevar la indemnizacidon de los perjuicios causados si asi se hubiera
previsto.

4. Por su denuncia. Cualquiera de las partes puede denunciar este convenio
comunicdndolo a la otra parte, de forma expresa y por escrito con 3 meses de antelacion
a la finalizacidn o, si la hubiera, al de la prdrroga correspondiente. En cualquier caso, las
partes se comprometen a finalizar el desarrollo de les acciones ya iniciadas en el
momento de notificacidn de la denuncia.

5. Por el acaecimiento de circunstancias que hagan imposible su cumplimiento.
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6. Por cualquier otra causa legalmente prevista.

7. Por decisidn judicial declaratoria de la nulidad del convenio.
Decimocuarta. - Régimen juridico y jurisdiccion

El presente Convenio es de los regulados en el articulo 47.2.c) del capitulo VI del Titulo
preliminar de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico. Asimismo,
resulta aplicable el articulo 34 de la Ley 14/2011, de 1 de junio, de la Ciencia, la Tecnologia y la
Innovacion.

El convenio se regirad por lo estipulado por las partes en el mismo y, subsidiariamente, 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.

Decimogquinta. - Firma del convenio

Este Convenio podrd ser firmado en uno o mas ejemplares, cada uno de los cuales tendra la
consideracion de copia original del Convenio, y el conjunto de los cuales se considerarda como
integrante de un solo Convenio. Las firmas de este Convenio que se transmitan por correo
electrénico en “formato de documento portatil” (“pdf”), o por cualquier otro medio electrénico
disenado para mantener la apariencia grafica original de un documento, surtirdn los mismos
efectos que la entrega fisica del documento en papel en el que figure la firma original.

Y para que asi conste, firman todas las partes arriba mencionadas a este solo efecto en el lugar
y fecha arriba indicados.

La directora del Instituto de Salud Carlos Ill, D2. Marina Anunciacion Pollan Santamaria
El presidente de la Fundacién Feder para la Investigacidn, D. Juan Carrion Tudela
La presidenta de la Asociacidn Kleefstra Espafia, D2. Cristina Gutiérrez Gonzalez

La Investigadora Principal, D2 Maria José Barrero Nufiez
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