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CONVENIO ENTRE EL INSTITUTO DE SALUD CARLOS lIl, O.A.,,M.P. Y LA ASOCIACION
ESPANOLA PARA EL REGISTRO Y ESTUDIO DE LAS MALFORMACIONES CONGENITAS
(ASEREMAC) PARA EL MANTENIMIENTO DE UNA UNIDAD DE INVESTIGACION

En Madrid, a 28 de mayo de 2019
REUNIDOS

De una parte, Dia. Raquel Yotti Alvarez, como Directora del INSTITUTO DE SALUD CARLOS
lll, O.A.,,M.P. (en adelante ISCIll), NIF: Q-2827015-E, Organismo Publico de Investigacion
adscrito al Ministerio de Ciencia, Innovacién y Universidades, a través de la Secretaria
General de Coordinacion de Politica Cientifica, nombrada por Real Decreto 1029/2018, de 3
de agosto (BOE n? 188, de 4 de agosto), actuando en nombre vy representacion del
mencionado Instituto, con domicilio en la calle Sinesio Delgado, n2 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 de otra, Don Eduardo Martinez Fernandez, en representacion de la ASOCIACION
ESPANOLA PARA EL REGISTRO Y ESTUDIO DE LAS MALFORMACIONES CONGENITAS (en
adelante ASEREMAC), en su condicién de Apoderado, en virtud de las facultades que le
confiere la escritura de apoderamiento segun poder notarial otorgado ante el notario de
Madrid Dofia Maria Heredero Caballeria, el dia 3 de diciembre de 2015, bajo el nimero
2518 de su protocolo, estando ASEREMAC domiciliada en la calle Isaac Peral, 12-12B, de
Madrid 28015, y en ejercicio de las competencias atribuidas por los estatutos de la
Asociacién.

Ambas partes se reconocen capacidad juridica y de obrar para otorgar el presente convenio
EXPONEN

I — Que la Asociacidn Espafiola para el Registro y Estudio de Malformaciones Congénitas (en
lo sucesivo ASEREMAC) es una asociacioén cientifica sin animo de lucro, constituida el 29 de
junio de 1979 e inscrita en el Registro de Asociaciones con el nimero 32.093, habiendo sido
declarada, por Acuerdo del Consejo de Ministros de 28 de noviembre de 1986, como
Asociacién de utilidad publica.
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Los estatutos de ASEREMAC, en el articulo 1, determinan que su finalidad es promover y
estimular el interés hacia el estudio e investigacion sobre la etiologia y prevencion de las
malformaciones congénitas; asi como la de registrar todos los nacimientos de nifios
malformados para disponer de un sistema de informacion y vigilancia epidemiolégica. Los
aspectos cientificos y de investigacion seran realizados por la Comision Cientifica
constituida por el “Estudio Colaborativo Espaiiol de Malformaciones Congénitas” (ECEMC),
cuyos miembros participantes serdn a su vez socios activos de la Asociacion.

Il — Que el Instituto de Salud Carlos Ill O.A.,M.P. (en lo sucesivo ISCIll) es un Organismo
Publico de Investigacidn, al que corresponde entre sus funciones la investigacion basica y
aplicada en biomedicina y ciencias de la salud, su fomento y coordinacién, asi como su
planificacion y apoyo.

Ill — Que los defectos congénitos son un grave problema sanitario en nuestro pais, por lo
que la investigacion sobre sus causas es fundamental para paliar su impacto sanitario y
social, ya que de esa investigacion se derivaran medidas preventivas.

IV- Que el 13 de febrero de 2002 se firmé un convenio por el cual se contribuia al
sostenimiento de la investigacidon de las Anomalias Congénitas, mediante la creacién de
una Unidad de Investigacion, siendo los resultados de dicha colaboracion muy
satisfactorios para ambas partes. Desde entonces se han venido firmando convenios a tal
efecto.

Por todo ello ambas partes suscriben el presente convenio que se regira por las siguientes:
CLAUSULAS

Primera.- Objeto

1 El presente convenio, tiene por objeto regular la colaboracién entre las partes con objeto
de procurar la disminucidon de los defectos congénitos mediante la investigacion y la
prevencion de los mismos.

2. Dicha investigacion contara con la coordinacion técnica del Instituto de Investigacion en
Enfermedades Raras (en lo sucesivo IIER), y la supervisidon de la Subdireccion General de
Servicios Aplicados, Formacién e Investigacion.

Segunda.- Objetivos

1. Las actividades a llevar a cabo tendrdan como objetivos generales propiciar y favorecer el
desarrollo de las actividades de investigacidn y de prevencion de los defectos congénitos
que a continuacion se detallan:
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Las lineas de investigacion seran:
— Epidemiologia de los defectos congénitos
— Teratologia humana
— Genética clinica
— Citogenética clasica y molecular

2. Para la consecucidon de estos objetivos se podran adoptar diferentes modalidades de
cooperacion:
— Ejecucién de proyectos y programas de investigacién y desarrollo
— Cooperacion en programas de formacion de personal investigador y técnico
— Participacion conjunta del ISCIIl y ASEREMAC en proyectos nacionales e
internacionales

3. Podran desarrollarse actividades de formacion, cuyo programa, objetivos y financiacion
deberan aprobarse por la Comision de Seguimiento establecida en la cldusula sexta del
presente convenio.

4. En el presente convenio se contempla la posibilidad de presentarse a convocatorias, asi
como realizar proyectos de investigacién coordinados con otros organismos.

5. Con objeto de que la informacidon cientifica obtenida, en relacién con las medidas
preventivas, revierta en la poblacidn para su aplicacién, se mantendran los dos servicios de
informacion telefdnica existentes:

— Servicio de informacion telefénica sobre teratdgenos espaiol (SITTE), para médicos
y profesionales sanitarios

— Servicio de informacion telefénica para la embarazada (SITE), para la poblacidn
general

Tercera.- Aportaciones de las partes
ASEREMAC aportara:

1.- El grupo investigador del ECEMC, bajo la coordinacion técnica del IIER. Dicho grupo,
quedara sujeto a las normas de funcionamiento interno del ISCIII. Ello no supondra para el
ISCIIl la adquisiciéon de ninguna obligacion de caracter laboral, que sera en todo caso de
ASEREMAC, respetandose en todo caso las Instrucciones de 28 de diciembre de 2012 de las
Secretarias de Estado de Presupuestos y Gastos y de Administraciones Publicas para la
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gestion de contrataciones de servicios y encomiendas de gestion a fin de evitar incurrir en
supuestos de cesion ilegal de trabajadores.

Como Anexo a este convenio se relacionan los miembros que integran dicho grupo
investigador.

2.-Todo el material de que dispone ASEREMAC, que es lo que permite realizar la
investigacion; este material esta constituido por:
a) La base de datos correspondiente a mdas de 45.000 recién nacidos con
malformaciones y otros defectos congénitos, y otros tantos recién nacidos sanos,
que constituyen el grupo control al de los nifios con defectos. De cada nifio, sea
caso o control, se dispone de informacion sobre 312 datos. Ademds, cada afio esta
base de datos se incrementa en alrededor de 700 pares de nifios caso-control.

b) Sus colecciones de muestras bioldgicas sobre casos, controles y padres. Todos
estos datos estan protegidos por la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de
Proteccion de Datos Personales, asi como el Reglamento Europeo relativo a la
proteccién de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos
personales. Las colecciones de muestras estan registradas. Ademas, para la recogida
de datos existe un consentimiento informado comuin para todos los hospitales
participantes, que ha sido aprobado por el Comité de Etica de la Investigacion del
ISCIIl. Toda la actividad desarrollada por el grupo esta bajo la responsabilidad de
ASEREMAC, que debe autorizar y controlar los buenos usos.

3.- EI'ISCIIl aportara a la Unidad toda la coordinacion técnica proporcionada por el IIER en
las condiciones fijadas en la clausula primera, lo que resulta una aportacién imprescindible
y de alto valor en el marco de este convenio para la consecucién de sus fines.

4.- Los bienes de equipo aportados por una parte en un proyecto de investigacion comun
seran siempre de su propiedad. La propiedad de los bienes o equipos adquiridos en el
marco de un proyecto comun se concretara en cada caso especifico.

Cuarta.- Personal de ASEREMAC

1.- Conforme a las Instrucciones de 28 de diciembre de 2012 de las Secretarias de Estado
de Presupuestos y Gastos y de Administraciones Publicas para la gestion de contrataciones
de servicios y encomiendas de gestion a fin de evitar incurrir en supuestos de cesidn ilegal
de trabajadores:
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1) ASEREMAC se compromete expresamente a ejercer de modo real, efectivoy

periddico el poder de direccion inherente a todo empresario en relacién con sus
trabajadores y personal investigador, asumiendo la negociacion y pago de los salarios,
la concesién de permisos, licencias y vacaciones, sustituciones, obligaciones legales en
materia de prevencion de riesgos laborales, imposicion - cuando proceda- de
sanciones disciplinarias, y cuantos efectos de Seguridad Social se deriven, en
particular el abono de cotizaciones y el pago de prestaciones, y cuantos otros
derechos y obligaciones se deriven de la relacidon contractual entre empleado y
empleador.

2) Se intentard la utilizaciéon de uniformidad o de distintivos que identifiquen
claramente al personal del ISCIll y de ASEREMAC.

3) Los responsables del ISCII se abstendran de asumir funciones directivas, dictar
ordenes o impartir instrucciones concretas y directas sobre el personal de ASEREMAC.
Cualquier comunicacién que deba mantener el personal de ASEREMAC con los
responsables del ISCIll, habra de hacerse en todo caso a través del coordinador
técnico o interlocutor designado al efecto por ASEREMAC, que sera también el
responsable (i) de controlar la asistencia del personal al lugar de trabajo, (ii) del
cumplimiento de las normas laborales de su empresa, y (iii) de la distribucién de las
vacaciones de manera que el servicio a prestar no se vea afectado, al no corresponder
a personal del ISCIII.

4) El personal de ASEREMAC no podra tener acceso a los siguientes servicios pres-

tados, en su caso, en las instalaciones del ISClIl o por el ISCIII:

e Cursos de formacion, salvo los que pudieran ser obligatorios en materia de
prevencion de riesgos laborales.

e Uso de gimnasio o instalaciones similares.

Centro de Educacion Infantil.

Aparcamientos y zonas de estacionamiento reservado.
e Programas socio-culturales o prestaciones de accion social.
Realizacion de reconocimientos médicos de caracter peridédico. ASEREMAC aportara

la evaluacién de riesgos del personal a ella vinculado, en su caso, los equipos de
proteccion individual y la formaciéon necesaria en materia de prevencion.
Asimismo, sera responsable de la cobertura de los accidentes que pudiera sufrir el
personal a ella vinculado como consecuencia del ejercicio de su actividad y
comunicara al Servicio de Prevencién del ISCIII, la mutua de accidentes que cubra
la contingencia profesional de cada trabajador. Ademas informara a este Servicio
sobre la modalidad elegida de organizaciéon de la prevencion y de la persona
designada, en la Unidad, como interlocutor en materia preventiva. La vigilancia
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especifica de la salud de los trabajadores de la Unidad, en funcién de los riesgos
inherentes a los trabajos desarrollados, sera responsabilidad de ASEREMAC. El
Servicio de prevencion del Instituto, facilitara informacion a los responsables de
ASEREMAC para que a su vez informen a sus trabajadores, del Plan de Emergencia,
con las previsiones de primeros auxilios, lucha contra incendios y evacuacion de
los trabajadores, todo ello referido al Campus de Chamartin. El personal de
ASEREMAC que se encuentre trabajando en el Campus de Chamartin y que
presente problemas de salud en el lugar de trabajo, recibira atencion sanitaria si lo
solicita, sin que ello implique un seguimiento sanitario o administrativo posterior.

e Medios de transporte dispuestos para el personal del ISCIII.

e Acceso al correo electrénico corporativo. En caso de que se les deba asignar una
cuenta de correo electrdnico, en la direccion de correo debera dejarse constancia
de que se trata de personal externo.

e Tarjetas de control de acceso de empleados publicos, dotandoseles, en su caso, de
una autorizacion especial de entrada. En ningun supuesto el control de acceso a
las instalaciones podra suponer un control horario del personal de ASEREMAC.

e Tarjetas de visita.

e Acceso a la Intranet corporativa, salvo en aquello que resulte estrictamente
necesario para el cumplimiento del convenio, y sin que este acceso pueda tener
lugar en las mismas condiciones que para el personal del ISCIil.

e Uso de material de la Administracidn, sin perjuicio de lo previsto en el Convenio.

e Acceso a economatos, comedores, farmacia etc. que se hubieran previsto
"exclusivamente" para empleados del ISCIII.

e Cualquier otro beneficio o ventaja social analoga reconocida a los empleados del
ISCIIl. En este sentido, la utilizacion de los servicios de Cafeteria o comedor se
realizara como el previsto, en la unidad de que se trate, para el publico en general.

5) Se evitara la confusidon de funciones o la realizacion de tareas compartidas que pu-
dieran generar la confusidn entre los trabajadores de ASEREMAC y los empleados
publicos destinados en el centro de trabajo del ISCIII.

6) En ningun caso el personal de ASEREMAC participara en turnos de vacaciones o dias
de permiso que se establezcan en el centro de trabajo del ISCIII ni por el ISCIII.

7) El coordinador técnico o interlocutor sera también el encargado de informar al
responsable del Centro del ISCIIl de aquellas personas a su cargo que dejen de prestar
servicios, con el fin de proceder a la baja de aquellos medios materiales de los que se les
hubiera dotado para el correcto desempeiio de los trabajos encomendados, asi como el
resto de medidas que correspondan.
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2.- El acceso al ISCIIl queda limitado a las personas consignadas en el Anexo

3. - ASEREMAC aportara la evaluacién de riesgos del personal a ella vinculado, en su caso,
los equipos de proteccidon individual y la formacidén necesaria en materia de prevencion.
Asimismo, sera responsable de la cobertura de los accidentes que pudiera sufrir el personal
a ella vinculado como consecuencia del ejercicio de su actividad y comunicara al Servicio de
Prevencion del ISCIII, la mutua de accidentes que cubra la contingencia profesional de cada
trabajador. Ademas informara a este Servicio sobre la modalidad elegida de organizacion
de la prevencién y de la persona designada, en la Unidad, como interlocutor en materia
preventiva. La vigilancia especifica de la salud de los trabajadores de la Unidad, en funcion
de los riesgos inherentes a los trabajos desarrollados, sera responsabilidad de ASEREMAC.

4.- Con objeto de dar cumplimiento a lo dispuesto en el articulo 24 de la Ley 31/1995 de 8 de
diciembre de prevencion de Riesgos Laborales y en el Real Decreto 171/2004 de 30 de
enero que lo desarrolla, en materia de coordinacidon de actividades empresariales, se
estableceran los medios de coordinacidn que sean necesarios entre ambas entidades.

El Servicio de prevencion del Instituto, facilitara informacion a los responsables de
ASEREMAC para que a su vez informen a sus trabajadores, del Plan de Emergencia, con las
previsiones de primeros auxilios, lucha contra incendios y evacuacion de los trabajadores,
todo ello referido al Campus de Chamartin.

El personal de ASEREMAC que se encuentre trabajando en el Campus de Chamartin y que
presente problemas de salud en el lugar de trabajo, recibira atencion sanitaria si lo solicita,
sin que ello implique un seguimiento sanitario o administrativo posterior.

Quinta.- Derechos derivados de los resultados de desarrollo del convenio

1.- Los proyectos de investigacidn que se desarrollen al amparo del presente convenio, en
sus diferentes lineas de trabajo, deberan mencionar al ISCIIl e incorporar el logo del ISCIII
junto el de ASEREMAC.

2.- ASEREMAC y el ISCIIl serdn titulares, a partes iguales, de la titularidad de los derechos
de explotacion de la propiedad intelectual y de la propiedad industrial obtenidos como
consecuencia de los resultados cientificos, obras, publicaciones e invenciones que puedan
derivarse de los proyectos descritos, asi como de los gastos que en relacion con los mismos
se produzcan. Al 50% de los derechos de titularidad del ISCIIl se aplicara el Real Decreto
55/2002, de 18 de enero, sobre explotacién y cesidn de invenciones realizadas en los entes
publicos de investigacion, de conformidad con lo establecido en el articulo 20 de la Ley
11/1986, de 20 de enero de patentes, y el Acuerdo del Consejo Rector celebrado el 1 de
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julio de 2009. Asi mismo se aplicaran los articulos 53 y siguientes de la ley 2/2011 de
Economia Sostenible.

3.- Las publicaciones producidas en las diferentes lineas de trabajo, deberan hacer constar
la participaciéon de ambas instituciones.

4.- Cada una de las partes se compromete a no difundir, bajo ninglin aspecto, las
informaciones cientificas o técnicas pertenecientes a la otra parte a las que haya podido
tener acceso en el desarrollo de los proyectos comunes, mientras esas informaciones no
sean de dominio publico.

5.- Las discrepancias en la aplicacion de esta clausula se resolveran por la Comisién de
Seguimiento que se establece en la cldusula sexta, que también sera competente para
decidir sobre la proteccion y transferencia de los resultados derivados de los proyectos.

Sexta.- Comision de seguimiento
1.- Para la vigilancia, control y seguimiento de la ejecucién del convenio se crea una
Comision de Seguimiento.

2.- La Comision de Seguimiento se reunird a convocatoria de su presidente, al menos una
vez al afio; en esta reunion se estudiard y aprobara, en su caso, la memoria econémica y de
actividades del afio vencido y el programa de actividades y presupuesto del afio siguiente,
que sera presentado por la persona responsable de la Unidad.

Sus normas de funcionamiento seran las establecidas en la Ley 40/2015, de 1 de octubre,
de Régimen Juridico del Sector Publico, para los érganos colegiados (en adelante, LRISP)

3.- La Comision Mixta de Seguimiento estara presidida por el/la titular de la Direccidn del
ISCIll, o persona en quien delegue, y contara como vocales con dos miembros de cada
institucion:

Por parte del ISCIll: los/las titulares de la Subdireccién General de Servicios Aplicados,
Formacion e Investigacion, y de la Secretaria General del ISClll, o personas en quien
deleguen

Por parte de ASEREMAC su presidente y persona que éste designe,

Séptima.- Vigencia y prorroga

El presente convenio se perfecciona el dia de su firma, pudiendo ser prorrogado por acuerdo
expreso de las partes, a cuyo efecto se tramitard un documento escrito que exprese la nueva
vigencia del Convenio. Surtird efectos desde su inscripcién en el Registro estatal de Organos e
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Instrumentos de Cooperacion y publicacion en el Boletin Oficial del Estado y finalizara el 31
de diciembre del afio 2022 .

Octava: Caracter del convenio
El régimen juridico del convenio es el previsto en el Capitulo VI del Titulo preliminar de la Ley
40/2015, de 1 de octubre.

Novena: Proteccion de datos de caracter personal

Las Partes se comprometen a la mds estricta observancia de lo establecido en el Reglamento
General de Proteccion de Datos de la Unién Europea 2016/679 (en adelante, “RGPD”) vy la
normativa nacional aplicable.

Décima: Modificacion, extincion y resolucion

La modificacion del contenido del convenio requerira acuerdo unanime de los firmantes.

Sera causa de extincidn del convenio el cumplimiento de las actuaciones que constituyen su
objeto o incurrir en causa de resolucion.

Seran causas de resolucion:
a) El transcurso del plazo de vigencia del convenio.
b) El acuerdo unanime de todos los firmantes.
c) El incumplimiento de las obligaciones y compromisos asumidos por parte de alguno
de los firmantes.
En este caso, cualquiera de las partes podrd notificar a la parte incumplidora un
requerimiento para que cumpla en un plazo de tres meses con las obligaciones o
compromisos que se consideran incumplidos. Este requerimiento serd comunicado al
responsable de la Comision mixta.
Si trascurrido el plazo indicado en el requerimiento persistiera el incumplimiento, la
parte que lo dirigié notificara a la otra parte firmante la concurrencia de la causa de
resoluciéon y se entenderda resuelto el convenio asi como los correspondientes
acuerdos especificos que se hubieran suscrito, en cuyo caso a la parte incumplidora le
deparara el perjuicio a que en Derecho hubiere lugar.
d) Por decisién judicial declaratoria de la nulidad del convenio.
e) Por cualquier otra causa distinta de las anteriores previstas en este convenio y en
las Leyes.
Cualquiera de las partes podra denunciar el presente convenio, comunicandolo a la otra parte
interviniente por escrito, con tres meses de antelacion a la fecha en la que desee la
terminaciéon del mismo. Esta denuncia deberd realizarse por escrito, comunicandolo a la
Comisidon de seguimiento y a la otra parte con una antelacion minima de tres meses a la fecha
en que vaya a darse por finalizado.
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En cualquier caso, las partes se comprometen a finalizar el desarrollo de las acciones ya
iniciadas en el momento de notificacion de la denuncia.

Y en prueba de conformidad, las partes firman el presente documento, por duplicado
ejemplar, en lugar y fecha —indicados en el encabezamiento—.

La Directora del Instituto de Salud Carlos Il El Apoderado de la Asociacion Espafiola

para el Registro y Estudio de las
Malformaciones Congénitas

i

Eduardo Martinez Fernandez’
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ANEXO

NOMBRE Y APELLIDOS DNI ANTIGUEDAD
Cristina Arroyo Moreno 22551187 19/06/2003
M2 Lourdes Cuevas Catalina 51651527) 08/01/1992
M2 Angeles Fernandez Guijarro 51386566N 10/01/2005
Paloma Fernandez Martin 51644315T 12/12/2000
Consuelo Ferreras Méndez 10046952T 01/10/1991
M2 Regla Garcia Benitez 28535081Q 08/01/2008
Nuria Gonzalez Cordero 36007209L 17/01/2007
M2 Gema Llorente Cerro 51364480Y 01/01/1991
Mariano Llorente Cerro 51355612Q 01/01/1991
Eduardo Martinez Fernandez 33506507S 12/02/2001
M2 Luisa Martinez Fernandez 1188652N 28/03/2019
M2 Montserrat Real Ferrero 12219069C 08/01/2008
Mercedes Rodriguez Adrada 50432123T 27/06/1994
M2 José Velasco Galicia 51067610C 12/01/2006
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