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Presidéncia de la Generalitat

RESOLUCIO de 6 de novembre de 2015, del director
general de Relacions amb les Corts, per la qual es dis-
posa la publicacio del conveni marc entre la Generalitat,
les fundacions d’investigacié sanitaria a ella vinculades,
la Universitat de Valencia, la Universitat CEU Carde-
nal Herrera, la Federacio Espanyola de Malalties Rares,
el Centre d’Investigacio Biomédica en Xarxa, el Consell
Superior d’Investigacions Cientifiques i la Fundacio Lluis
Alcanyis-UV de la Comunitat Valenciana, per a [’establi-
ment de I’alianga en investigacio translacional en malalti-
es rares de la Comunitat Valenciana. [2015/9067]

La Generalitat, les fundacions d’investigaci6 sanitaria a ella vincu-
lades, la Universitat de Valéncia, la Universitat CEU Cardenal Herrera,
la Federacio Espanyola de Malalties Rares, el Centre d’Investigacio
Biomeédica en Xarxa, el Consell Superior d’Investigacions Cientifiques
i la Fundaci6 Lluis Alcanyis-UV de la Comunitat Valenciana han subs-
crit, prévia tramitacio reglamentaria, el 20 de maig de 2015, el conveni
marc per a I’establiment de 1’alianca en investigaci6 translacional en
malalties rares de la Comunitat Valenciana.

En compliment del que establix 1’article 8.2 de la Llei de Régim
Juridic de les Administracions Publiques i del Procediment Adminis-
tratiu Comu, i I’article 20 del Decret 176/2014, de 10 d’octubre, del
Consell, procedix la publicaci6 en el Diari Oficial de la Comunitat
Valenciana de I’esmentat conveni, que ha quedat inscrit en el Registre
de Convenis de la Generalitat amb el nimero 557/2015, i que figura
com a annex d’esta resolucio.

Valéncia, 6 de novembre de 2015.— El director general de Relacions
amb les Corts: Antonio Torres Salvador.

Conveni marc per a l’establiment de I’alianga en investigacio trans-
lacional en malalties rares de la Comunitat Valenciana

Valéncia, 20 de maig de 2015

Reunits

Manuel Llombart Fuertes, conseller de Sanitat de la Generalitat,
nomenat pel Decret 20/2012, de 7 de desembre, del president de la
Generalitat (DOCV 6919, 10.12.2012) i facultat per a la firma d’este
conveni marc per acord del Consell de data 15 de maig de 2015.

Rafael Carmena Rodriguez, director general de la Fundacié per a la
Investigaci6 de I’Hospital Clinic de la Comunitat Valenciana, Fundacié
INCLIVA, amb domicili social a Valéncia, carrer Menéndez Pelayo,
numero 4 accessori, codi postal 46010 i proveida de CIF G96886080,
en virtut de ’article 20 dels estatuts vigents aixi com per la delegacid
de facultats atribuides pel Patronat mitjangant un acord de data 10 de
juny de 2014, segons consta en escriptura atorgada davant de Fernando
Pascual de Miguel, notari del Col-legi de Notaris de Valéncia, de data
19 de setembre de 2014, nimero de protocol 2510/2014.

José Vicente Castell Ripoll, director general de I’Institut d’Inves-
tigacid Sanitaria La Fe, Fundacio per a la Investigacié de 1’Hospital
Universitari 1 Politécnic La Fe de la Comunitat Valenciana, I1IS La Fe,
amb domicili social a Valéncia, avinguda Fernando Abril Martorell, 106,
torre A, planta 7a, codi postal 46026 i proveida de CIF G97067557,
segons acord adoptat pel Patronat de la fundacio en data 10 de febrer de
2003 i resoluci6 de la Conselleria de Justicia i Administracions Publi-
ques de data 13 de febrer de 2003, i en virtut de la representacio dele-
gada del patronat que, segons 1’article 24 dels estatuts vigents de la
fundacio, exercix el seu director general.

Eloy Jiménez Cantos, director gerent de la Fundacio per al Foment
de la Investigacié Sanitaria i Biomédica de la Comunitat Valenciana,
Fundaci6é FISABIO, amb domicili social a Valéncia, carrer Misser
Masco, nimero 31, codi postal 46010 i proveida de CIF G98073760,
que actua en nom i representacié d’esta en virtut de les atribucions que

Presidencia de la Generalitat

RESOLUCION de 6 de noviembre de 2015, del director
general de Relaciones con Les Corts, por la que se dispo-
ne la publicacion del convenio marco entre la Generalitat,
las fundaciones de investigacion sanitaria a ella vinculadas,
la Universitat de Valencia, la Universidad CEU Cardenal
Herrera, la Federacion Espariola de Enfermedades Raras,
el Centro de Investigacion Biomédica en Red, el Consejo
Superior de Investigaciones Cientificas y la Fundacio Lluis
Alcanyis-UV de la Comunitat Valenciana, para el estableci-
miento de la alianza en investigacion traslacional en enfer-
medades raras de la Comunitat Valenciana. [2015/9067]

La Generalitat, las fundaciones de investigacion sanitaria a ella
vinculadas, la Universitat de Valéncia, la Universidad CEU Cardenal
Herrera, la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, el Centro de
Investigacion Biomédica en Red, el Consejo Superior de Investiga-
ciones Cientificas y la Fundacié Lluis Alcanyis-UV de la Comunitat
Valenciana han suscrito, previa tramitacion reglamentaria, el dia 20 de
mayo de 2015, el convenio marco para el establecimiento de la alianza
en investigacion traslacional en enfermedades raras de la Comunitat
Valenciana.

En cumplimiento de lo establecido en el articulo 8.2 de la Ley de
Régimen Juridico de las Administraciones Publicas y del Procedimiento
Administrativo Comun, y en el articulo 20 del Decreto 176/2014, de 10
de octubre, del Consell, procede la publicacion en el Diari Oficial de la
Comunitat Valenciana de dicho convenio, que ha quedado inscrito en el
Registro de Convenios de la Generalitat con el nimero 557/2015, y que
figura como anexo de esta resolucion.

Valencia, 6 de noviembre de 2015.— El director general de Relacio-
nes con Les Corts: Antonio Torres Salvador.

Convenio marco para el establecimiento de la alianza en investi-
gacion traslacional en enfermedades raras de la Comunitat Valenciana

Valencia, 20 de mayo de 2015

Reunidos

Manuel Llombart Fuertes, conseller de Sanidad de la Generalitat,
nombrado por el Decreto 20/2012, de 7 de diciembre, del president de
la Generalitat (DOCV 6919, 10.12.2012) y facultado para la firma del
presente convenio marco por acuerdo del Consell de fecha 15 de mayo
de 2015.

Rafael Carmena Rodriguez, director general de la Fundacion para
la Investigacion del Hospital Clinico de la Comunidad Valenciana, Fun-
dacion INCLIVA, con domicilio social en Valencia, calle Ménendez
Pelayo, numero 4 accesorio, codigo postal 46010 y provista de CIF
G96886080, en virtud del articulo 20 de los estatutos vigentes asi como
por la delegacion de facultades atribuidas por el Patronato mediante
acuerdo de fecha 10 de junio de 2014, seglin consta en escritura otor-
gada ante Fernando Pascual de Miguel, notario del Colegio de Notarios
de Valencia, de fecha 19 de septiembre de 2014, numero de protocolo
2510/2014.

José Vicente Castell Ripoll, director general del Instituto de Inves-
tigacion Sanitaria La Fe, Fundacion para la Investigacion del Hospital
Universitario y Politécnico La Fe de la Comunidad Valenciana, IIS La
Fe, con domicilio social en Valencia, avenida Fernando Abril Mar-
torell, 106, torre A, planta 7%, codigo postal 46026 y provista de CIF
G97067557, segun acuerdo adoptado por el patronato de la fundacién
en fecha 10 de febrero de 2003 y resolucion de la Conselleria de Justicia
y Administraciones Publicas de fecha 13 de febrero de 2003, y en virtud
de la representacion delegada del patronato que, seglin el articulo 24 de
los estatutos vigentes de la fundacion, ostenta su director general.

Eloy Jiménez Cantos, director gerente de la Fundacién para el
Fomento de la Investigacion Sanitaria y Biomédica de la Comunidad
Valenciana, Fundacion FISABIO, con domicilio social en Valencia,
calle Micer Masco, numero 31, codigo postal 46010 y provista de CIF
G98073760, actuando en nombre y representacion de la misma en vir-
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té conferides per mitja d’escriptura de poder atorgada davant de Alejan-
dro Cervera Taulet, notari del Col-legi de Valéncia, en data 5 de juliol
de 2013, amb el niimero 2.471 del seu protocol.

Julio Cortijo Gimeno, gerent de la Fundacié de la Comunitat Valen-
ciana Hospital General per a la Investigacié Biomédica, Docéncia i
Desenrotllament de les Ciéncies de la Salut, d’ara en avant FHGUYV,
amb domicili social a Valéncia, avinguda Tres Creus, s/n, 4a planta, codi
postal 46014 i proveida de CIF G96792221, en virtut les atribucions
especificades en I’article 18 dels estatuts de la fundacid, i ’atribucié de
poders acordada en la sessio del Patronat de la fundaci6 realitzada el dia
26 de juny de 2014 i elevada a public per mitja d’un escrit notarial de
Fernando Corbi Coloma, amb data 16 de juliol de 2014, amb el niimero
1.051 del seu protocol.

Javier Moliner Gargallo, president de la Fundacié de la Comunitat
Valenciana Hospital Provincial de Castelld, d’ara en avant FHPrCs,
amb domicili social en I’avinguda Doctor Clara, numero 19, codi postal
12002, Castell6 de la Plana, amb CIF G12633228, en virtut de les facul-
tats que li conferixen els articles 12 i 16 dels estatuts de la mencionada
entitat, elevats a publics per mitja d’escriptura de constitucié de 19 de
gener de 2004 davant del notari Juan Carlos Millan de Diego.

Isabel Cayetana Muiloz Criado, gerent de la Fundacié de la Comu-
nitat Valenciana Centre d’Investigacid Princep Felipe, d’ara en avant
FCIPF, amb domicili social a Valéncia, carrer Eduardo Primo Ytfera,
namero 3, codi postal 46012 i proveida de CIF G46923421, que actua
en nom i representacio d’esta en virtut de les atribucions que té conferi-
des per mitja d’escriptura de poder atorgada davant de Salvador Alborch
Dominguez, notari del Col-legi de Valéncia, en data 31 de gener de
2013, amb el ntimero 116 del seu protocol.

Esteban Morcillo Sanchez, en la seua qualitat de rector de la Univer-
sitat de Valéncia, Estudi General, entitat domiciliada en ’avinguda Blas-
co Ibafiez, numero 13, de Valéncia CP 46010 amb CIF Q4618001-D, i
en virtut del Decret 49/2010, de 26 de marg, de la Generalitat Valenci-
ana, que actua en nom i representacio de la dita entitat en virtut de les
competencies atribuides a favor seu per ’article 20.1 de la Llei Organi-
ca 6/2001, de 21 de desembre, d’Universitats i I’article 94 dels Estatuts
de la Universitat de Valéncia, (d’ara en avant, la Universitat).

Rosa Visiedo Claverol, rectora de la Universitat CEU Cardenal
Herrera, (d’ara en avant CEU-UCH), amb seu a Valéncia, avinguda
Seminari, s/n, 46113 Moncada, titular del CIF G28423275. Actua en
nom i representacio de la CEU-UCH per les facultats que li atorga el seu
carrec, segons nomenament efectuat per acord de la Junta del Patronat
de la Universitat en la seua sessio del 14 d’octubre de 2011, amb efecte
a partir del dia 17 d’octubre de 2011, i en virtut de I’article 37.c de les
Normes d’Organitzacio i Funcionament de la Universitat CEU Cardenal
Herrera (Decret 204/2010, de 03 de desembre, del Consell de la Gene-
ralitat Valenciana. DOCV 09.12.2010).

Juan Carrion Tudela, president de la Federacio Espanyola de Malal-
ties Rares (d’ara en avant FEDER) amb CIF G91018549, amb domicili
social al carrer Pamplona, nimero 32. Local 1. 28039 Madrid i que
consta inscrita en el Registre General d’Associacions amb el nimero
F-2133.

Manuel Sanchez Delgado, gerent del Centre d’Investigaci6 Bio-
meédica en Xarxa, amb domicili social al carrer Monforte de Lemos,
numero 5, 28029 de Madrid i CIF: G85296226, en virtut de les facultats
que li conferix el poder notarial atorgat davant del notari de Madrid,
José Corell Corell, el dia 15 de novembre de 2012, amb niimero 3.698
del seu protocol.

José Ramoén Urquijo Goitia, vicepresident d’Organitzacio6 i Rela-
cions Institucionals del Consell Superior d’Investigacions Cientifiques
(CSIC), que actua en nom i representacio d’esta Agéncia Estatal en vir-
tut de la seua designacio per acord del Consell Rector, de 25 d’abril de
2012, publicat mitjangant una resolucié de la mateixa data, dictada per
la presidéncia del CSIC, en BOE de 15 de juny de 2012; i intervé per a
este acte en exercici de la competéncia delegada per la presidéncia del
CSIC en el punt primer, apartat 2.1, de la resoluci6 de 12 de juliol de
2012 (BOE 19.07.2012); organisme amb seu institucional a Madrid (CP
28006), carrer Serrano, 117 i amb CIF Q2818002-D.

José Manuel Almerich Silla, director general de la Fundacié Lluis
Alcanyis — UV de la Comunitat Valenciana, amb domicili social al
carrer Gascé Oliag, nimero 1, 46010 de Valéncia i proveida de CIF
(G97694053, en virtut de les facultats que li conferix I’article 20 dels

tud de las atribuciones que tiene conferidas mediante escritura de poder
otorgada ante el notario del Colegio de Valencia, Alejandro Cervera
Taulet en fecha 5 de julio de 2013, con el numero 2.471 de su protocolo.

Julio Cortijo Gimeno, gerente de la Fundacion de la Comunidad
Valenciana Hospital General para la Investigacion Biomédica, Docen-
cia y Desarrollo de las Ciencias de la Salud, en adelante FHGUYV, con
domicilio social en Valencia, avenida Tres Cruces, s/n, 4.” planta, codigo
postal 46014 y provista de CIF G96792221, en virtud las atribuciones
especificadas en el articulo 18 de los estatutos de la fundacion, y la
atribucion de poderes acordada en la sesion del patronato de la funda-
cion celebrada el dia 26 de junio de 2014 y elevada a ptiblico mediante
escrito notarial de Fernando Corbi Coloma, con fecha 16 de julio de
2014, con el nimero 1.051 de su protocolo.

Javier Moliner Gargallo, presidente de la Fundacion de la Comuni-
dad Valenciana Hospital Provincial de Castellon, en adelante FHPrCs,
con domicilio social en avenida Doctor Clara, nimero 19, codigo postal
12002, Castellon de la Plana, con CIF G12633228, en virtud de las facul-
tades que le confiere los articulos 12 y 16 de los estatutos de la menciona-
da entidad, elevados a publicos mediante escritura de constitucion de 19
de enero de 2004 ante el notario Juan Carlos Millan de Diego.

Isabel Cayetana Muiioz Criado, gerente de la Fundacion de la
Comunidad Valenciana Centro de Investigacion Principe Felipe, en
adelante FCIPF, con domicilio social en Valencia, calle Eduardo Primo
Yufera, nimero 3, codigo postal 46012 y provista de CIF G46923421,
actuando en nombre y representacion de la misma en virtud de las atri-
buciones que tiene conferidas mediante escritura de poder otorgada ante
el notario del Colegio de Valencia, Salvador Alborch Dominguez en
fecha 31 de enero de 2013, con el numero 116 de su protocolo.

Esteban Morcillo Sanchez, en su calidad de rector de la Universitat
de Valéncia, Estudi General, entidad domiciliada en avenida Blasco Iba-
fiez, nimero 13, de Valencia CP 46010 con CIF Q4618001-D, y en vir-
tud del Decreto 49/2010, de 26 de marzo, de la Generalitat Valenciana,
que actiia en nombre y representacion de dicha entidad en virtud de las
competencias atribuidas a su favor por el articulo 20.1 de la Ley Orga-
nica 6/2001, de 21 de diciembre, de Universidades y el articulo 94 de
los Estatutos de la Universitat de Valéncia, (en adelante, la Universitat).

Rosa Visiedo Claverol, rectora de la Universidad CEU Cardenal
Herrera, (en adelante CEU-UCH), con sede en Valencia, av. Semina-
rio, s/n, 46113 Moncada, titular del CIF G28423275. Actia en nombre
y representacion de la CEU-UCH por las facultades que le otorga su
cargo, segin nombramiento efectuado por acuerdo de la Junta del Patro-
nato de la Universidad en su sesion del 14 de octubre de 2011, con efec-
to a partir del dia 17 de octubre de 2011, y en virtud del articulo 37.c de
las Normas de Organizacion y Funcionamiento de la Universidad CEU
Cardenal Herrera (Decreto 204/2010, de 3 de diciembre, del Consell de
la Generalitat Valenciana; DOCV 09.12.2010).

Juan Carrion Tudela, presidente de la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (en adelante FEDER) con CIF G91018549, con
domicilio social en ¢/ Pamplona, nimero 32. Local 1. 28039 Madrid
y que consta inscrita en el Registro General de Asociaciones bajo el
nimero F-2133.

Manuel Sanchez Delgado, gerente del Centro de Investigacion Bio-
médica en Red, con domicilio social en ¢/ Monforte de Lemos, nimero
5, 28029 de Madrid y CIF: G85296226, en virtud de las facultades que
le confiere el poder notarial otorgado ante el notario de Madrid, José
Corell Corell, el dia 15 de noviembre de 2012, con numero 3.698 de
su protocolo.

José Ramon Urquijo Goitia, vicepresidente de Organizacion y Rela-
ciones Institucionales del Consejo Superior de Investigaciones Cien-
tificas (CSIC), actuando en nombre y representacion de esta Agencia
Estatal en virtud de su designacion por acuerdo del Consejo Rector, de
25 de abril de 2012, publicado mediante resolucion de la misma fecha,
dictada por la presidencia del CSIC, en BOE de 15 de junio de 2012;
e interviene para este acto en ejercicio de la competencia delegada por
la presidencia del CSIC en el dispongo primero, apartado 2.1, de la
resolucion de 12 de julio de 2012 (BOE 19.07.2012); organismo con
sede institucional en Madrid (CP 28006), calle de Serrano, 117 y con
CIF Q2818002-D.

José Manuel Almerich Silla, director general de la Fundacié Lluis
Alcanyis — UV de la Comunitat Valenciana, con domicilio social
en ¢/ Gasc6 Oliag, nimero 1, 46010 de Valencia y provista de CIF
G97694053, en virtud de las facultades que le confiere el articulo 20
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estatuts de la fundacio, elevats a publics per mitja d’escriptura de cons-
titucié de 15 de juliol de 2005, nimero de protocol 1.988 i 1’atribucio
expressa d’esta, aprovada pel Patronat en sessio plenaria realitzada el
25 de marg de 2015.

Manifesten

I. Que la politica de ciencia, tecnologia i innovaci6 de I’ Adminis-
tracio General de I’Estat i I’articulacié de les actuacions de foment i
coordinaci6 de la investigacio cientifica i técnica, atribuides a 1’Estat en
virtut de 1’article 149.1.15 de la Constitucioé Espanyola, es desenrotllen
d’acord amb la Llei 14/2011, d’1 de juny, de la Ciéncia, la Tecnologia i
la Innovacid, a través del Pla Estatal d’Investigacio Cientifica i Técnica
i del Pla Estatal d’Innovacio.

II. Que I’Estatut d’ Autonomia de la Comunitat Valenciana (Llei
Organica 5/1982, d’1 de juliol, modificada per la Llei 1/2006, de 10
d’abril) arreplega, en 1’article 49.7, la competéncia exclusiva en la
investigacio en 1’ambit d’actuaci6 de la Comunitat Valenciana, aixi com
el foment i desenrotllament, en el marc de la seua politica cientificotec-
nologica de la I+D+i, tot aix0 sense perjui del que disposa el namero 15
de ’apartat 1 de I’article 149 de la Constitucié Espanyola.

II1. Que la competéncia investigadora de la Comunitat Valenciana
es desenrotlla per mitja de la Llei 2/2009, de 14 d’abril, de la Genera-
litat, de Coordinaci6 del Sistema Valencia d’Investigacié Cientifica i
Desenrotllament Tecnologic. Esta llei té per objecte establir el marc
general per a la promocid, el sosteniment, la regulacio i la difusio6 de la
investigacio cientifica i el desenrotllament tecnologic, en I’ambit de la
Comunitat Valenciana, sobre la base de criteris d’excel-1éncia, qualitat
i competitivitat. Entre les finalitats essencials d’esta llei es mencionen
crear un sistema propi d’investigacio i de tecnologia de base cientifica
en la nostra societat del coneixement en queé 1’originalitat, I’excel-1én-
cia, la competitivitat i la cooperacié maximitzen I’'impacte de les politi-
ques de suport a la investigaci6 cientifica i el desenrotllament tecnologic
aixi com vincular la investigacio cientifica i tecnologica amb 1’educacio
i el desenrotllament economic de la Comunitat Valenciana, i potenciar
les connexions entre els agents del sistema d’[+D+i entre entitats publi-
ques i privades.

IV. Que la Generalitat, segons s’establix en la Llei 10/2014, de 29
de desembre, de Salut de la Comunitat Valenciana, fomentara la inves-
tigacio sanitaria i la innovaci6 en salut com a element basic del Sistema
Valencia de Salut, i que la conselleria competent en matéria de sanitat
determinara la programacio6 de la politica d’investigaci6 i innovacié en
matéria de salut, sent funcidé d’esta politica, entre altres, la d’impulsar,
coordinar i realitzar el seguiment de plataformes cientificotecnologiques
que promoguen el desenrotllament i la innovacié en I’ambit sanitari.

V. Que la Conselleria de Sanitat, a través de la direccid general amb
competeéncies en matéria d’investigacio, és I’encarregada d’establir les
vies de coordinacié entre tots els agents implicats per a impulsar la
investigacio sanitaria de la Comunitat Valenciana.

VI. Que la Conselleria de Sanitat, a través de la direcci6 general
amb competéncies en matéria d’assisténcia sanitaria, és I’encarregada
de la implantaci6 i el desenrotllament de 1’Estratégia en Malalties Rares
del Sistema Nacional de Salut.

VII. Que la Conselleria de Sanitat, a través de la direccid gene-
ral amb competéncies en matéria de salut publica, és I’encarregada de
gestionar el Sistema d’Informacié de Malalties Rares de la Comunitat
Valenciana (SIER-CV) que, d’acord amb el que establix I’Orde 4/2012,
de 7 de marg, de la Conselleria de Sanitat, cobrix les necessitats d’in-
formaci6 epidemiologica sobre malalties rares, incloent-hi les anoma-
lies congénites, en 1’ambit de la Comunitat Valenciana, proporcionar
informaci6 de validesa contrastada sobre la incidéncia i prevalenga
d’estes, afavorint 1’analisi dels factors associats, proveint indicadors
que possibiliten la comparacio6 de la situacié a la Comunitat Valenciana
amb altres territoris i facilitant la informaci6 necessaria per a orientar
I’elaboraci6 i avaluaci6 d’activitats de prevencio.

VIIIL Que la Conselleria de Sanitat, a través de la direccid general
amb competeéncies en farmacia i productes sanitaris, és I’encarregada de
desenrotllar, implementar i gestionar el sistema d’informacié farmacote-
rapeutic per a avaluar i facilitar informacio sobre I’efectivitat i seguretat
dels tractaments pautats en el marc de les malalties rares.

IX. Que a la Conselleria de Sanitat li correspon, a través d’Escola
Valenciana d’Estudis de la Salut (EVES), la formaci6é permanent dels

de los estatutos de la fundacion, elevados a publico mediante escritura
de constitucion de 15 de julio de 2005, nimero de protocolo 1.988 y la
atribucion expresa de esta, aprobada por el patronato en sesion plenaria
celebrada el 25 de marzo de 2015.

Manifiestan

L. Que la politica de ciencia, tecnologia e innovacion de la Admi-
nistracion General del Estado y la articulacion de las actuaciones de
fomento y coordinacion de la investigacion cientifica y técnica, atribui-
das al Estado en virtud del articulo 149.1.15 de la Constitucion Espa-
fiola, se desarrollan de acuerdo con la Ley 14/2011, de 1 de junio, de
la Ciencia, la Tecnologia y la Innovacion, a través del Plan Estatal de
Investigacion Cientifica y Técnica y del Plan Estatal de Innovacion.

II. Que el Estatuto de Autonomia de la Comunitat Valenciana (Ley
Orgéanica 5/1982, de 1 de julio, modificada por la Ley 1/2006, de 10 de
abril) recoge, en su articulo 49.7, la competencia exclusiva en la inves-
tigacion en el &mbito de actuacion de la Comunitat Valenciana, asi como
el fomento y desarrollo, en el marco de su politica cientifico-tecnologica
de la I+D+I, todo ello sin perjuicio de lo que dispone el numero 15 del
apartado 1 del articulo 149 de la Constitucién Espafiola.

III. Que la competencia investigadora de la Comunitat Valenciana
se desarrolla mediante la Ley 2/2009, de 14 de abril, de la Generalitat,
de Coordinacion del Sistema Valenciano de Investigacion Cientifica y
Desarrollo Tecnoldgico. Esta ley tiene por objeto establecer el marco
general para la promocion, sostenimiento, regulacion y difusion de la
investigacion cientifica y el desarrollo tecnoldgico, en el ambito de la
Comunitat Valenciana, sobre la base de criterios de excelencia, calidad y
competitividad. Entre las finalidades esenciales de esta ley se citan crear
un sistema propio de investigacion y de tecnologia de base cientifica en
nuestra sociedad del conocimiento en el que la originalidad, excelencia,
competitividad y cooperacién maximicen el impacto de las politicas de
apoyo a la investigacion cientifica y el desarrollo tecnoldgico asi como
vincular la investigacion cientifica y tecnoldgica con la educacion y
el desarrollo econdmico de la Comunitat Valenciana, y potenciar las
conexiones entre los agentes del sistema de I + D y entre entidades
publicas y privadas.

IV. Que la Generalitat, segun se establece en la Ley 10/2014, de
29 de diciembre, de Salud de la Comunitat Valenciana, fomentara la
investigacion sanitaria y la innovacién en salud como elemento basi-
co del Sistema Valenciano de Salud, y que la conselleria competente
en materia de sanidad determinara la programacion de la politica de
investigacion e innovacion en materia de salud, siendo funcion de esta
politica, entre otras, la de impulsar, coordinar y realizar el seguimiento
de plataformas cientifico-tecnologicas que promuevan el desarrollo y la
innovacion en el ambito sanitario.

V. Que la Conselleria de Sanidad a través de la direccion general
con competencias en materia de investigacion es la encargada de esta-
blecer los cauces de coordinacion entre todos los agentes implicados
para impulsar la investigacion sanitaria de la Comunitat Valenciana.

VL. Que la Conselleria de Sanidad, a través de la direccion general
con competencias en materia de asistencia sanitaria es la encargada de
la implantacion y desarrollo de la Estrategia en Enfermedades Raras del
Sistema Nacional de Salud.

VII. Que la Conselleria de Sanidad a través de la direccion general
con competencias en materia de salud publica es la encargada de gestio-
nar el Sistema de Informacion de Enfermedades Raras de la Comunitat
Valenciana (SIER-CV) que, de acuerdo con lo establecido en la Orden
4/2012, de 7 de marzo, de la Conselleria de Sanidad, cubre las necesida-
des de informacion epidemioldgica sobre enfermedades raras, incluyen-
do las anomalias congénitas, en el ambito de la Comunitat Valenciana,
proporcionando informacion de validez contrastada sobre la incidencia
y prevalencia de las mismas, favoreciendo el analisis de los factores
asociados, proveyendo indicadores que posibiliten la comparacion de la
situacion en la Comunitat Valenciana con otros territorios y facilitando
la informacion necesaria para orientar la elaboracion y evaluacion de
actividades de prevencion.

VIIL Que la Conselleria de Sanidad a través de la direccion general
con competencias en farmacia y productos sanitarios es la encargada de
desarrollar, implementar y gestionar el sistema de informacion farmacote-
rapéutico para evaluar y facilitar informacion sobre la efectividad y segu-
ridad de los tratamientos pautados en el marco de las enfermedades raras.

IX. Que a la Conselleria de Sanidad le corresponde, a través de
Escuela Valenciana de Estudios de la Salud (EVES), la formacién perma-
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professionals del sistema sanitari public valencia. Aixi mateix, cons-
tituix interés prioritari la realitzacié d’accions i posada en marxa de
projectes destinats al desenrotllament de la formaci6 sanitaria.

X. Que dins de I’Estratégia en Malalties Rares del Sistema Nacional
de Salut es preveu, com una de les linies estratégiques, el desenrotlla-
ment d’aquelles actuacions relacionades amb la investigacio d’estes
malalties.

XI. Que a la Comunitat Valenciana hi ha actualment huit grups
d’excel-léncia que, integrats en el CIBER en la seua Area Tematica de
Malalties Rares (CIBERER) de I’Institut de Salut Carles I1I, desenrot-
llen estudis i projectes d’investigacio en 1’area de malalties rares en els
centres assistencials amb activitat investigadora vinculats a la Conse-
lleria de Sanitat a través de les seues fundacions d’investigacid, en el
Consell Superior d’Investigacions Cientifiques (CSIC), en la Fundacio
de la Comunitat Valenciana Centre d’Investigaci6 Princep Felip i en la
Universitat de Valencia.

XII. Que la Conselleria de Sanitat, per a I’establiment d’estratégies
1 politic sanitari compte, entre altres, amb la participacio i opini6 activa
dels usuaris i pacients com a part del col-lectiu directament implicat,
per a aconseguir satisfer les seues necessitats. En el cas de les malalties
rares este col-lectiu esta representat a través de la Federacié Espanyola
de Malalties Rares (FEDER, Comunitat Valenciana).

XIII. Que la Universitat de Valéncia, a través de la Facultat de
Medicina i Odontologia, té, entre altres, com un dels seus objectius la
introducci6 de matéries especifiques en els seus plans de formacio per
a I’estudi de les malalties rares.

XIV. Que el Consell Superior d’Investigacions Cientifiques, a través
de I’Institut de Biomedicina de Valéncia té, entre altres, com un dels
seus objectius la investigacid en malalties rares per al que disposa d’un
apartat especific en el seu Pla d’ Actuacio.

XV. Que la Universitat CEU Cardenal Herrera disposa de 1’Obser-
vatori sobre Malalties Rares, 1’objectiu primordial del qual és el foment
de la investigacio social sobre estes patologies, aixi com incrementar
la visibilitat i conscienciacié general sobre la problematica associada a
estes malalties; i que aixi mateix esta universitat desitja implicar pro-
fessors 1 investigadors de ciéncies socials, pero també de ciéncies de
la salut, en les investigacions en marxa i en les noves propostes d’in-
vestigacid, des d’una perspectiva interdisciplinaria, en la visibilitzacié
de les malalties rares i en I’ajuda als pacients que les patixen. A més es
pretén implicar alumnes de totes les edats i tipus de formaci6 en treballs
diversos sobre estes patologies, de manera que puga ampliar-se la xarxa
de persones que coneixen les malalties rares i puguen convertir-se en
difusores d’una imatge més real i compromesa amb elles.

XVI. Que la Fundacié Lluis Alcanyis de la Universitat de Valéncia
de la Comunitat Valenciana, com a entitat amb personalitat juridica pro-
pia, gestiona les cliniques universitaries de la Universitat de Valencia
(Odontologia, Podologia, Optometria, Nutricio, Activitat Fisica i Fisi-
oterapia i Logopeédia) i t€ com a objectiu, entre altres, la transferéncia
de resultats d’investigacio i transferéncia del coneixement, en les arees
del seu interés i la inclusi6 d’estos coneixements i competéncies en la
formacio dels professionals sanitaris. A més la Fundacié Lluis Alcanyis
compta amb una Unitat Dietoterapéutica per a I’educaci6 sanitaria dels
pacients de malalties rares.

XVII. Que la [+D+i sanitaria que es du a terme en els centres assis-
tencials de la Comunitat Valenciana es gestiona a través de les funda-
cions i centres d’investigacid sanitaria i biomedica vinculades a esta.

XVIII. Que la Conselleria de Sanitat, després d’una analisi sobre
les necessitats de la investigaci6 en I’ambit sanitari de la Comunitat
Valenciana, i del potencial aportat per tots els agents implicats en este
ambit, ha detectat ’oportunitat d’establir i definir una estratégia d’in-
vestigacio en malalties rares, amb la finalitat d’incrementar la visibi-
litat de les malalties rares, potenciar el desenrotllament de programes
d’investigacio i de formacid, aixi com promoure la coordinaci6 de les
xarxes i/0 grups d’excel-1éncia d’investigacié en esta materia entre tots
els agents implicats.

XIX. Que per al desenrotllament i la implantacié de I’Estratégia
d’Investigacio en Malalties Rares de la Comunitat Valenciana cal cons-
tituir una alianga entre els diversos agents implicats en I’abordatge de
les malalties rares a la Comunitat Valenciana que, dependent de la direc-

nente de los profesionales del sistema sanitario publico valenciano. Asi-
mismo, constituye interés prioritario la realizacion de acciones y puesta
en marcha de proyectos destinados al desarrollo de la formacion sanitaria.

X. Que dentro de la Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema
Nacional de Salud se contempla como una de las lineas estratégicas el
desarrollo de aquellas actuaciones relacionadas con la investigacion de
las mismas.

XI. Que en la Comunitat Valenciana existen actualmente ocho gru-
pos de excelencia que, integrados en el CIBER en su Area Tematica
de Enfermedades Raras (CIBERER) del Instituto de Salud Carlos III,
desarrollan estudios y proyectos de investigacion en el area de enfer-
medades raras en los centros asistenciales con actividad investigadora
vinculados a la Conselleria de Sanidad a través de sus fundaciones de
investigacion, en el Consejo Superior de Investigaciones Cientificas
(CSIC), en la Fundacién de la Comunidad Valenciana Centro de Inves-
tigacion Principe Felipe y en la Universitat de Valéncia.

XII. Que la Conselleria de Sanidad, para el establecimiento de
estrategias y politicas sanitarias cuenta, entre otros, con la participacion
y opinidn activa de los usuarios y pacientes como parte del colectivo
directamente implicado, en aras de satisfacer sus necesidades. En el
caso de las enfermedades raras este colectivo esta representado a través
de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER, Comuni-
dad Valenciana).

XIII. Que la Universitat de Valéncia, a través de la Facultad de
Medicina y Odontologia, tiene entre otros como uno de sus objetivos la
introduccion de materias especificas en sus planes de formacion para el
estudio de las enfermedades raras.

XIV. Que el Consejo Superior de Investigaciones Cientificas, a tra-
vés del Instituto de Biomedicina de Valencia tiene, entre otros, como
uno de sus objetivos la investigacion en enfermedades raras para lo que
dispone de un apartado especifico en su plan de actuacion.

XV. Que la Universidad CEU Cardenal Herrera dispone del Obser-
vatorio sobre Enfermedades Raras, cuyo objetivo primordial es el
fomento de la investigacion social sobre estas patologias, asi como
incrementar la visibilidad y concienciacion general sobre la problema-
tica asociada a estas enfermedades; y que asimismo esta universidad
desea implicar a profesores e investigadores de ciencias sociales, pero
también de ciencias de la salud, en las investigaciones en marcha y en
las nuevas propuestas de investigacion, desde una perspectiva interdisci-
plinar, en la visibilizacion de las enfermedades raras y en la ayuda a los
pacientes que sufren estas enfermedades. Ademas se pretende implicar
a alumnos de todas las edades y tipos de formacion en trabajos diver-
sos sobre estas patologias, de manera que pueda ampliarse la red de
personas que conocen las enfermedades raras y puedan convertirse en
difusoras de una imagen mas real y comprometida con ellas.

XVI. Que la Fundacié Lluis Alcanyis de la Universitat de Valéncia
de la Comunitat Valenciana, como entidad con personalidad juridica
propia, gestiona las clinicas universitarias de la Universitat de Valéncia
(Odontologia, Podologia, Optometria, Nutricion, Actividad Fisica y
Fisioterapia y Logopedia) y tiene como objetivo entre otros la transfe-
rencia de resultados de investigacion y transferencia del conocimiento,
en las areas de su interés e inclusion de estos conocimientos y com-
petencias en la formacion de los profesionales sanitarios. Ademas la
Fundacioé Lluis Alcanyis cuenta con una Unidad Dietoterapéutica para
la educacion sanitaria de los pacientes de enfermedades raras.

XVII. Que la [+D+i sanitaria que se lleva a cabo en los centros
asistenciales de la Comunitat Valenciana se gestiona a través de las fun-
daciones y centros de investigacion sanitaria y biomédica vinculadas a
la misma.

XVIIIL. Que la Conselleria de Sanidad, tras un analisis sobre las
necesidades de la investigacion en el &mbito sanitario de la Comunitat
Valenciana, y del potencial aportado por todos los agentes implicados
en este ambito, ha detectado la oportunidad de establecer y definir una
estrategia de investigacion en enfermedades raras, con la finalidad de
incrementar la visibilidad de las enfermedades raras, potenciar el desa-
rrollo de programas de investigacion y de formacion, asi como promo-
ver la coordinacion de las redes y/o grupos de excelencia de investiga-
cién en esta materia entre todos los agentes implicados.

XIX. Que para el desarrollo e implantacion de la Estrategia de
Investigacion en Enfermedades Raras de la Comunitat Valenciana se
hace necesaria la constitucion de una alianza entre los diversos agentes
implicados en el abordaje de las enfermedades raras en la Comunitat
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ci6 general amb competéncies en matéria d’investigacié de la Conse-
lleria de Sanitat, establisca, coordine i promoga totes les actuacions
que, en matéria d’investigacid en malalties rares, es duguen a terme a
la nostra comunitat.

Que, per tot el que s’ha exposat, les parts, reconeixent-se mutu-
ament la capacitat legal suficient, acorden atorgar el present conveni
marc de col-laboracid, d’acord amb les segiients

Clausules

Clausula 1. Objecte del conveni

L’objecte d’este conveni és establir una alianga entre els agents
implicats en 1’abordatge de les malalties rares a la Comunitat Valencia-
na, que a continuaci6 s’indiquen, per al desenrotllament d’una estratégia
d’investigacié que permeta avancar en el coneixement d’estes malalties.

Formen part d’esta alianga les entitats segiients:

— Conselleria de Sanitat, a través de les direccions generals amb
competéncies en materia de salut publica, farmacia, assisténcia sanita-
ria, 1 investigacio, i de la Subsecretaria, a través de ’EVES, en matéria
de formacio.

— Fundacions d’investigaci6 vinculades a la Conselleria de Sanitat.

— Universitat de Valéncia, amb els seus grups d’investigacio en malal-
ties rares, Campus d’Excel-léncia Internacional i pla d’estudis pregrau.

— Universitat CEU Cardenal Herrera a través de 1’Observatori sobre
Malalties Rares.

— CIBER en la seua Area Tematica de Malalties Rares (CIBE-
RER), a través de la xarxa dels grups d’investigaci6 d’excel-léncia de
la Comunitat Valenciana (CSIC, fundacions i Universitat de Valéncia).

— Consell Superior d’Investigacions Cientifiques, a través dels grups
d’investigacié amb interés en 1’estudi de malalties rares de I’Institut de
Biomedicina de Valéncia (IBV-CSIC).

— Federacio de Malalties Rares de la Comunitat Valenciana.

— Fundaci6 Lluis Alcanyis de la Universitat de Valéncia de la Comu-
nitat Valenciana.

Clausula 2. Estructura i funcionament de [’alianca

L’alianca en investigacio translacional en malalties rares de la
Comunitat Valenciana definira per mitja del seu Comité Cientific 1’Es-
trategia d’Investigacié en Malalties Rares de la Comunitat Valenciana,
alineant-se amb 1’Estratégia Nacional de Malalties Rares i amb el Pla
Estatal d’Investigacié Cientifica, Tecnica i d’Innovacié 2013 2016-.

El principal objectiu és impulsar i promoure una investigacio d’ex-
cel-léncia en malalties rares a la Comunitat Valenciana, per mitja de
I’establiment d’actuacions coordinades i sinérgiques entre els membres
de I’alianga.

Sén objectius de I’alianga, entre altres, els segiients:

a) Establir I’estratégia que, en matéria d’investigacié en malalties
rares, s’ha de desenrotllar a la Comunitat Valenciana per mitja de la
definicié d’un pla d’actuaci6 en qué es prevegen les accions a desenrot-
llar per cada un dels agents implicats.

b) Donar visibilitat a I’oferta d’investigacio i innovacio de les enti-
tats membres.

¢) Actuar com a interlocutor amb xarxes, plataformes, societats
internacionals d’interés estratégic.

d) Assessorar les entitats membres o altres respecte de les politiques
en matéria d’investigaci6 de malalties rares.

e) Promoure la generacio de projectes estratégics per als membres
de I’alianga que afavorisquen la seua participacid en projectes d’inves-
tigaci6 nacionals i internacionals.

/) Detectar les necessitats que, en materia d’investigacid, demanen
els col-lectius de pacients.

2) Donar visibilitat social a la importancia de la investigacié en
I’avang del coneixement de les malalties rares

h) Promoure la investigaci6 en ciéncies socials per a la millora de la
qualitat de vida dels afectats i els seus familiars

i) Promoure la formaci6 pregrau, postgrau i continuada en malalties
rares

Clausula 3. Aportacions dels membres de [’alianga
— La Conselleria de Sanitat, a través de:

Valenciana que, dependiente de la direccion general con competencias
en materia de investigacion de la Conselleria de Sanidad, establezca,
coordine y promueva todas las actuaciones que, en materia de investi-
gacion en enfermedades raras, se lleven a cabo en nuestra Comunitat.

Que, por todo lo anteriormente expuesto, las partes, reconociéndose
mutuamente la capacidad legal suficiente, acuerdan otorgar el presente
convenio marco de colaboracion, con arreglo a las siguientes

Clausulas

Cldausula 1. Objeto del convenio

El objeto de este convenio es establecer una alianza entre los agen-
tes implicados en el abordaje de las enfermedades raras en la Comunitat
Valenciana, que a continuacion se relacionan, para el desarrollo de una
estrategia de investigacion que permita avanzar en el conocimiento de
estas enfermedades.

Forman parte de esta alianza las siguientes entidades:

— Conselleria de Sanidad, a través de las direcciones generales con
competencias en materia de salud publica, farmacia, asistencia sanitaria,
e investigacion, y de la Subsecretaria, a través de la EVES, en materia
de formacion.

— Fundaciones de investigacion vinculadas a la Conselleria de Sanidad.

— Universitat de Valéncia, con sus grupos de investigacion en enfermeda-
des raras, Campus de Excelencia Internacional y plan de estudios pregrado.

— Universidad CEU Cardenal Herrera a través del Observatorio
sobre Enfermedades Raras.

— CIBER en su Area Tematica de Enfermedades Raras (CIBERER),
a través de la red de los grupos de investigacion de excelencia de la
Comunitat Valenciana (CSIC, fundaciones y Universitat de Valéncia).

— Consejo Superior de Investigaciones Cientificas, a través de los
grupos de investigacion con interés en el estudio de enfermedades raras
del Instituto de Biomedicina de Valencia (IBV-CSIC).

— Federacion de Enfermedades Raras de la Comunidad Valenciana.

— Fundacio6 Lluis Alcanyis de la Universitat de Valéncia de la Comu-
nitat Valenciana.

Clausula 2. Estructura y funcionamiento de la alianza

La alianza en investigacion traslacional en enfermedades raras de
la Comunitat Valenciana definira por medio de su Comité Cientifico
la Estrategia de Investigacion en Enfermedades Raras de la Comunitat
Valenciana, alineandose con la Estrategia Nacional de Enfermedades
Raras y con el Plan Estatal de Investigacion Cientifica, Técnica y de
Innovacion 2013-2016.

El principal objetivo es impulsar y promover una investigacion de
excelencia en enfermedades raras en la Comunitat Valenciana, mediante
el establecimiento de actuaciones coordinadas y sinérgicas entre los
miembros de la alianza.

Son objetivos de la alianza, entre otros, los siguientes:

a) Establecer la estrategia que, en materia de investigacion en enfer-
medades raras, se va a desarrollar en la Comunitat Valenciana mediante
la definicion de un plan de actuacion en la que se prevean las acciones
a desarrollar por cada uno de los agentes implicados.

b) Dar visibilidad a la oferta de investigacion e innovacion de las
entidades miembros.

¢) Actuar como interlocutor con redes, plataformas, sociedades
internacionales de interés estratégico.

d) Asesorar a las entidades miembros u otras respecto de las politi-
cas en materia de investigacion de enfermedades raras.

e) Promover la generacion de proyectos estratégicos para los miem-
bros de la alianza que favorezcan su participacion en proyectos de
investigacion nacionales e internacionales.

/) Detectar las necesidades que, en materia de investigacion, deman-
dan los colectivos de pacientes.

g) Dar visibilidad social de la importancia de la investigacion en el
avance del conocimiento de las enfermedades raras

h) Promover la investigacion en ciencias sociales para la mejora de
la calidad de vida de los afectados y sus familiares

i) Promover la formacion pregrado, postgrado y continuada en
enfermedades raras

Cldausula 3. Aportaciones de los miembros de la alianza
— La Conselleria de Sanidad, a través de:
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- La direccid general amb competéncies en matéria d’investigacio
biomédica i sanitaria fomentara i coordinara les actuacions d’I+D+i que
es desenrotllen en esta alianca, d’acord amb les directrius i politiques
establides en esta materia, i sempre en coordinacidé amb les direccions
generals que ostenten competencies en la implementacio de les linies
estratégiques de I’Estratégia en Malalties Rares del Sistema Nacional
de Salut.

- La direccid general amb competéncies en assisténcia sanitaria
coordinara i facilitara la posada en marxa en els centres sanitaris dels
resultats de les actuacions d’[+D+] realitzades en el marc de I’Estrategia
en Malalties Rares del Sistema Nacional de Salut.

- L’Escola Valenciana d’Estudis per a la Salut dependent de la Sub-
secretaria integrara en els plans de formaci6 i gestionara aquelles activi-
tats formatives de ’ambit de 1’Estratégia en Malalties Rares del Sistema
Nacional de Salut que siguen procedents d’acord amb les directrius
marcades per 1’alianga.

- La direccid general amb competéncies en matéria de salut publica
facilitara les activitats d’investigacio basades en la informacio disponi-
ble en el SIER-CV que és gestionat des de la subdireccié general amb
competéncies en matéria d’epidemiologia i vigilancia de la salut.

- La direcci6 general amb competeéncies en materia de farmacia i
productes sanitaris facilitara la informacio sobre 1’efectivitat i seguretat
dels tractaments pautats en el marc de les malalties rares.

— Les fundacions d’investigaci6 vinculades a la Conselleria de Sani-
tat: FCIPF, FISABIO, IISLAFE, INCLIVA, FHPrCs i FHGUYV, que
gestionen la investigacio biomédica desenrotllada per clinics i investi-
gadors en els centres sanitaris del Sistema Valencia de Salut, promouran
i facilitaran el desenrotllament de projectes d’investigacid en malalties
rares, a través dels grups d’investigacio especifics existents en estes.

— La Universitat de Valéncia, a través dels seus grups d’investigacio
en malalties rares, Campus d’Excel-1éncia Internacional i el seu pla de
docéncia en malalties rares, que inclou cursos de pregrau i postgrau,
aixi com un master propi i cursos d’actualitzaci6 per als diferents pro-
fessionals sanitaris en esta tematica, afavorira tant la investigacié com
la difusi6 del coneixement sobre les malalties rares.

— La Universitat CEU Cardenal Herrera, a través de I’Observatori
sobre Malalties Rares, que té, entre altres, com a objectius prioritaris i
accions a desenrotllar tant la investigacio social sobre les malalties rares
com |’organitzaci6 d’activitats relacionades amb estes malalties. Este
observatori treballa, al seu torn, en col-laboracié amb investigadors de
diferents universitats d’Espanya i promou i impulsa la implicacié del
professorat i alumnat en ciéncies socials en tots aquells estudis i projec-
tes d’investigacid que contribuisquen a incrementar la visibilitat i cons-
cienciacio social sobre la problematica que comporten estes malalties.

— La Fundacio6 Lluis Alcanyis de la Universitat de Valéncia de la
Comunitat Valenciana promoura i facilitara el desenrotllament de la
formacio dels professionals per mitja de practiques assistencials dels
futurs graduats, la investigacio translacional en les arees de la seua com-
peteéncia i ’educacio sanitaria a través de la Unitat Dietoterapeutica.

— E1 CIBER en la seua Area Tematica de Malalties Rares (CIBE-
RER), a través de la xarxa dels grups investigaci6é d’excel-1éncia de la
Comunitat Valenciana (CSIC, fundacions i Universitat de Valéncia)
desenrotllaren tant activitats d’I+D+i, com de formacio i de divulgacio
en malalties rares.

— EI Consell Superior d’Investigacions Cientifiques, a través dels
grups d’investigacio amb interés en I’estudi de malalties rares de 1’Ins-
titut de Biomedicina de Valencia (IBV-CSIC), contribuira a 1’alianga
aportant la seua experiencia fortament consolidada en investigacié en
malalties rares, amb un important component translacional, a més d’in-
corporar la seua experiéncia en docéncia en este camp.

— La Federaci6 de Malalties Rares de la Comunitat Valenciana,
representant el grup de pacients i familiars afectats per estes malalties,
participara activament en el desenrotllament de I’Estratégia d’Investi-
gacid en Malalties Rares de la Comunitat Valenciana, amb la finalitat
d’adaptar-la a les necessitats i demandes que este col-lectiu presenta.

Clausula 4. Convenis, acords i instruments singulars
Per a I’exercici d’activitats especifiques que constituisquen desen-
rotllament d’este conveni i s’emparen en este, 0 que requerisquen una

- La direccion general con competencias en materia de investiga-
cién biomédica y sanitaria fomentara y coordinara las actuaciones de
I+D+i que se desarrollen en esta alianza, de acuerdo a las directrices y
politicas establecidas en esta materia, y siempre en coordinacion con las
direcciones generales que ostenten competencias en la implementacion
de las lineas estratégicas de la Estrategia en Enfermedades Raras del
Sistema Nacional de Salud.

- La direccion general con competencias en asistencia sanitaria
coordinard y facilitara la puesta en marcha en los centros sanitarios de
los resultados de las actuaciones de I+D+I realizadas en el marco de la
Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud.

- La Escuela Valenciana de Estudios para la Salud dependiente de la
Subsecretaria integrara en los planes de formacion y gestionara aquellas
actividades formativas del ambito de la Estrategia en Enfermedades
Raras del Sistema Nacional de Salud que proceda de acuerdo con las
directrices marcadas por la alianza.

- La direccion general con competencias en materia de salud publica
facilitara las actividades de investigacion basadas en la informacion dis-
ponible en el SIER-CV que es gestionado desde la subdireccion general
con competencias en materia de epidemiologia y vigilancia de la salud.

- La direccion general con competencias en materia de farmacia y
productos sanitarios facilitara la informacion sobre la efectividad y segu-
ridad de los tratamientos pautados en el marco de las enfermedades raras.

— Las fundaciones de investigacion vinculadas a la Conselleria de
Sanidad: FCIPF, FISABIO, IISLAFE, INCLIVA, FHPrCs y FHGUYV,
que gestionan la investigacion biomédica desarrollada por clinicos
e investigadores en los centros sanitarios del Sistema Valenciano de
Salud, promoveran y facilitaran el desarrollo de proyectos de investi-
gacion en enfermedades raras, a través de los grupos de investigacion
especificos existentes en las mismas.

— La Universitat de Valéncia, a través de sus grupos de investigacion
en enfermedades raras, campus de Excelencia Internacional y su plan de
docencia en enfermedades raras, que incluye cursos de pregrado y postgra-
do, asi como un master propio y cursos de actualizacion para los diferentes
profesionales sanitarios en esta tematica, favorecera tanto la investigacion
como la difusion del conocimiento sobre las enfermedades raras.

— La Universidad CEU Cardenal Herrera, a través del Observatorio
sobre Enfermedades Raras, que tiene, entre otros, como objetivos prio-
ritarios y acciones a desarrollar tanto la investigacion social sobre las
enfermedades raras como la organizacién de actividades relacionadas
con estas enfermedades. Este observatorio trabaja, a su vez, en colabo-
racion con investigadores de diferentes universidades de Espafia y pro-
mueve e impulsa la implicacion del profesorado y alumnado en ciencias
sociales en todos aquellos estudios y proyectos de investigacion que
contribuyan a incrementar la visibilidad y concienciacion social sobre
la problematica que conllevan estas enfermedades.

— La Fundacié Lluis Alcanyis de la Universitat de Valéncia de la
Comunitat Valenciana promovera y facilitara el desarrollo de la forma-
cion de los profesionales mediante préacticas asistenciales de los futuros
graduados, la investigacion traslacional en las areas de su competencia
y la educacion sanitaria a través de la unidad dietoterapéutica.

— E1 CIBER en su Area Tematica de Enfermedades Raras (CIBE-
RER), a través de la red de los grupos investigacion de excelencia de
la Comunitat Valenciana (CSIC, fundaciones y Universitat de Valéncia)
desarrollaran tanto actividades de I+D+i, como de formacion y de divul-
gacion en enfermedades raras.

— El Consejo Superior de Investigaciones Cientificas, a través de los
grupos de investigacion con interés en el estudio de enfermedades raras
del Instituto de Biomedicina de Valencia (IBV-CSIC), contribuira a la
alianza aportando su experiencia fuertemente consolidada en investiga-
cion en enfermedades raras, con un importante componente traslacional,
ademas de incorporar su experiencia en docencia en este campo.

— La Federacion de Enfermedades Raras de la Comunidad Valencia-
na representando al grupo de pacientes y familiares afectados por estas
enfermedades, participaran activamente en el desarrollo de la Estrategia
de Investigacion en Enfermedades Raras de la Comunitat Valenciana,
con la finalidad de adaptarla a las necesidades y demandas que este
colectivo presenta.

Clausula 4. Convenios, acuerdos e instrumentos singulares
Para el desarrollo de actividades especificas que constituyan desa-
rrollo de este convenio y se amparen en el mismo, o que requieran una
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regulaci6 propia, les parts subscriuran els oportuns convenis, acords i
instruments juridics singulars.

Els referits convenis, acords o instruments establiran les seues con-
dicions particulars de desenrotllament o execucio, s’aplicara este con-
veni marc en tot allo no regulat per estos, i no podran contradir allo que
s’hi ha establit.

Clausula 5. Confidencialitat

Les parts s’obliguen a guardar la deguda confidencialitat, interna i
amb tercers, sobre qualsevol tipus d’informacié d’una altra part a que
accedisquen durant la vigéncia i en virtut d’este conveni, utilitzaran
I’esmentada informacié inicament per al seu compliment i respondran
dels perjuis que de I’incompliment d’este compromis puguen derivar-se
per a ’altra part.

Les dades i els informes obtinguts durant la realitzacio de les acti-
vitats tindran caracter confidencial.

Les disposicions d’esta clausula subsistiran durant cinc anys després
de la finalitzacié d’este conveni. No obstant aixo, les parts es compro-
meten a mantindre la confidencialitat de forma indefinida després de la
finalitzaci6 del present conveni respecte de la informacio intercanviada
al si dels treballs desenrotllats en la xarxa mentres 1’esmentada informa-
ci6 mantinga el caracter confidencial.

Clausula 6. Recursos, personal i equipament

El personal administratiu, técnic o sanitari de cada una de les parts
que circumstancialment col-labore en les activitats exercides basant-se
en este conveni, continuara mantenint la seua dependéncia organica
i la seua relacio juridicocontractual i institucional amb la seua entitat
d’origen. En cap cas esta col-laboraci6 podra donar lloc als suposits de
cessio il-legal de treballadors, per a la qual cosa les parts es responsabi-
litzaran de I’adopcid de totes aquelles mesures que estimen necessaries
per a evitar-los.

Els béns i equips que es posen a disposicio de 1’alianga mantindran
la titularitat de la instituci6 d’origen.

Els equips aportats amb posterioritat a I’entrada en vigor del present
conveni seran de propietat de la instituci6 que els haja adquirit, per mitja
de fons propis o subvencions.

El manteniment, la reparacio i, si és el cas, la renovacio dels equips
anira a carrec de la institucié que els inventarie, i podran ser financats bé
amb fons propis, bé amb fons procedents d’ajudes o projectes comuns.

Clausula 7. Obligacions economiques

L’aplicaci6 i execucid d’este conveni, incloent-hi a este efecte tots
els actes juridics que puguen dictar-se en la seua execucio i desenrotlla-
ment, no podra suposar obligacions economiques per a la Generalitat i,
en tot cas, haura de ser atesa amb els seus mitjans personals i materials.

Clausula 8. Comissio de seguiment

Per a la coordinaci6 de la col-laboraci6 establida en este conveni es
crea una comissio de seguiment, integrada per un representant de cada
una de les entitats firmants, un representant de la direccidé general amb
competencies en matéria d’assisténcia sanitaria, un representant de la
direccid general amb competéncies en materia de salut publica i dos
representants de la direccié general amb competéncies en coordinaciod
de la investigacio sanitaria. A falta de normes propies, el funcionament
d’este organ col-legiat s’ajustara a les previsions del capitol II del titol
1T de la Llei 30/1992, de 26 de novembre, de Régim Juridic de les Admi-
nistracions Publiques i del Procediment Administratiu Comq, i dispo-
sicions concordants.

La comissio vetlara pel bon compliment del present conveni, i per
a aix0 podra aprovar les directrius que el despleguen i resoldre els con-
flictes que puguen sorgir entre les parts. La comissio es reunira sempre
que siga sol-licitat per alguna de les parts firmants, o pel Comité Cien-
tific de I’Alianga.

Tal com consta en ’article 9 del Decret 176/2014, de 10 d’octubre,
del Consell, pel qual regula els convenis que subscriga la Generalitat i el
seu registre, haura de remetre’s a la direcci6 general amb competencies
en materia d’investigacio sanitaria de la Conselleria de Sanitat, copia
de les actes, acords o informes que, si és el cas, emeta la comissio en
desplegament i execucio de les funcions que tinga assignades.

regulacion propia, las partes suscribiran los oportunos convenios, acuer-
dos ¢ instrumentos juridicos singulares.

Los referidos convenios, acuerdos o instrumentos estableceran sus
condiciones particulares de desarrollo o ejecucion, siendo de aplicacion
el presente convenio marco en todo lo no regulado por los mismos, y no
pudiendo contradecir lo establecido en este.

Clausula 5. Confidencialidad

Las partes se obligan a guardar la debida confidencialidad, interna
y con terceros, sobre cualquier tipo de informacion de otra parte a la
que accedan durante la vigencia y en virtud del presente convenio, uti-
lizando dicha informacion inicamente para el cumplimiento del mismo
y respondiendo de los perjuicios que del incumplimiento de este com-
promiso puedan derivarse para la otra parte.

Los datos e informes obtenidos durante la realizacion de las activi-
dades tendran caracter confidencial.

Las disposiciones de esta clausula subsistirdn durante cinco afios
después de la finalizacion del presente convenio. No obstante lo ante-
rior, las partes se comprometen a mantener la confidencialidad de forma
indefinida tras la finalizacion del presente convenio respecto de la infor-
macion intercambiada en el seno de los trabajos desarrollados en la red
mientras dicha informacion mantenga el caracter confidencial.

Clausula 6. Recursos, personal y equipamiento

El personal administrativo, técnico o sanitario de cada una de las
partes que circunstancialmente colabore en las actividades desarrolladas
con base en este convenio, seguird manteniendo su dependencia orga-
nica y su relacion juridico-contractual e institucional con su entidad de
origen. En ninglin caso esta colaboracion podra dar lugar a los supuestos
de cesion ilegal de trabajadores, para lo cual las partes se responsabili-
zardn de la adopcion de todas aquellas medidas que estimen necesarias
para evitarlos.

Los bienes y equipos que se pongan a disposicion de la alianza
mantendran la titularidad de la institucion de origen.

Los equipos aportados con posterioridad a la entrada en vigor del
presente convenio seran de propiedad de la institucién que los hubiese
adquirido, mediante fondos propios o subvenciones.

El mantenimiento y reparacion y, en su caso, renovacion de los
equipos correra a cargo de la institucion que los inventarie, pudiendo
ser financiados bien con fondos propios, bien con fondos procedentes
de ayudas o proyectos comunes.

Clausula 7. Obligaciones economicas

La aplicacion y ejecucion de este convenio, incluyéndose a tal
efecto todos los actos juridicos que pudieran dictarse en su ejecucion
y desarrollo, no podra suponer obligaciones econdmicas para la Gene-
ralitat y, en todo caso, debera ser atendida con sus medios personales
y materiales.

Clausula 8. Comision de seguimiento

Para la coordinacion de la colaboracion establecida en el presente
convenio se crea una comision de seguimiento, integrada por un repre-
sentante de cada una de las entidades firmantes, un representante de la
direccion general con competencias en materia de asistencia sanitaria,
un representante de la direcciéon general con competencias en mate-
ria de salud publica y dos representantes de la direccion general con
competencias en coordinacion de la investigacion sanitaria. A falta de
normas propias, el funcionamiento de este 6rgano colegiado se ajustara
a las previsiones del capitulo II del titulo I de la Ley 30/1992, de 26 de
noviembre, de Régimen Juridico de las Administraciones Publicas y del
Procedimiento Administrativo Comun, y disposiciones concordantes.

La comision velara por el buen cumplimiento del presente con-
venio, y para ello podré aprobar las directrices que lo desarrollen y
resolver los conflictos que puedan surgir entre las partes. La omision se
reunira siempre que sea solicitado por alguna de las partes firmantes, o
por el Comité Cientifico de la Alianza.

Tal como consta en el articulo 9 del Decreto 176/2014, de 10 de octu-
bre, del Consell, por el que regula los convenios que suscriba la Generali-
tat y su registro, debera remitirse a la direccion general con competencias
en materia de investigacion sanitaria de la Conselleria de Sanidad, copia
de las actas, acuerdos o informes que, en su caso, emita la comision en
desarrollo y ejecucion de las funciones que tuviera asignadas.
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Clausula 9. Comité cientific

Per al desenrotllament de 1’Estratégia d’Investigacié en Malalties
Rares de la Comunitat Valenciana de la present alianga es constituira
un comité cientific que establira els objectius, actuacions i cronograma
d’estes, aixi com les seues normes de funcionament intern. A falta d’ai-
X0, regiran les normes de la Llei 30/1992, ja mencionada.

Clausula 10. Propietat intel-lectual i industrial

Els drets de propietat intel-lectual i industrial sobre els resultats de
qualsevol investigaci6 conjunta correspondran a totes les institucions en
la proporcid de les respectives aportacions. Els convenis i instruments
singulars o especifics que se subscriguen a ’empara i en desplegament
d’este conveni marc hauran de detallar els termes i les condicions que
pacten les parts sobre esta matéria en relacio amb els eventuals resultats
que s’obtinguen de la investigacié que es tracte, aixi com amb la seua
possible explotacié comercial.

Clausula 11. Duracio i efectes

El present conveni entrara en vigor el dia de la seua firma i tindra
una duraci6 de 3 anys, es prorrogara tacitament una Unica vegada i per
un periode igual, sense perjui que, per a desvincular-se del conveni,
hi haja notificaci6 expressa i motivada de qualsevol de les parts fir-
mants davant de les altres amb, almenys un mes d’antelacio a la data en
que haja de deslligar-se del compliment del conveni. No obstant aixo,
aixo no I’eximira de finalitzar, si fora possible, aquelles accions que ja
haguera emprés. El conveni continuara en vigor per a la resta d’entitats.

Clausula 12. Resolucio anticipada del conveni

Es consideren causes de resolucié del present conveni:

a) El mutu acord, exprés i escrit, entre les parts.

b) La impossibilitat sobrevinguda, que també requerira acord escrit
per a la seua constancia.

c) La desaparici6 de les circumstancies que van donar origen al
conveni, constatada aixi mateix per escrit que hauran de firmar totes
les parts.

L’incompliment manifest d’allo que s’ha pactat per una de les parts
facultara la resta per a excloure-la del present conveni i exigir-1i una
reparacio pels danys causats.

Les accions inacabades per causa de resoluci6 anticipada seran
finalitzades de conformitat amb el que s’establisca en la Comissi6 de
Seguiment.

Clausula 13. Naturalesa i caracter del conveni. Jurisdiccio com-
petent

Este document té naturalesa administrativa i el seu caracter es cor-
respon amb la dels convenis de col-laboraci6 previstos en I’article 4.1,
cid del Text Refos de la Llei de Contractes del Sector Public, aprovat
per Reial Decret Legislatiu 3/2011, de 14 de novembre, en conseqiién-
cia quedara fora de la regulacié de I’esmentada llei, els principis de la
qual s’aplicaran, no obstant aix0, a falta de normes especifiques o en el
suposit de dubtes que puguen plantejar-se.

Clausula 14. Resolucié de conflictes

Les qiiestions litigioses que puguen sorgir en la interpretacio o
incompliment de les obligacions que deriven del present conveni marc,
i que no hagen pogut ser dirimides per la comissio de seguiment cre-
ada a este efecte, sense perjui del que disposa la Llei 52/1997, de 27
de novembre, d’Assisténcia Juridica a I’Estat i Institucions Publiques,
seran resoltes per la jurisdicci6 contenciosa administrativa, d’acord amb
la Llei 29/1998, de 13 de juliol, reguladora d’esta jurisdiccio.

I perqué conste als efectes oportuns, en prova de conformitat, les
parts firmen catorze exemplars del present document, i a un sol efecte,
en el lloc i la data anteriorment indicats.

Per la Conselleria de Sanitat: Manuel Llombart Fuertes.

Per la Fundacio INCLIVA: Rafael Carmena Rodriguez.

Per la Fundaci6 Centre d’Investigacio Princep Felipe: Isabel Caye-
tana Mufioz Criado.

Per la Fundacio FISABIO: Eloy Jiménez Cantos.

Per la Fundacio6 IIS La Fe: José Vicente Castell Ripoll.

Clausula 9. Comité cientifico

Para el desarrollo de la Estrategia de Investigacion en Enfermedades
Raras de la Comunitat Valenciana de la presente Alianza se constituird
un comité cientifico que establecera los objetivos, actuaciones y crono-
grama de las mismas, asi como sus normas de funcionamiento interno.
En su defecto, regiran las normas de la Ley 30/1992, ya citada.

Cldausula 10. Propiedad intelectual e industrial

Los derechos de propiedad intelectual e industrial sobre los resulta-
dos de cualquier investigacion conjunta corresponderan a todas las insti-
tuciones en la proporcion de las respectivas aportaciones. Los convenios
e instrumentos singulares o especificos que se suscriban al amparo y en
desarrollo del presente convenio marco habran de detallar los términos
y condiciones que pacten las partes sobre esta materia en relacion con
los eventuales resultados que se obtengan de la investigacion de que se
trate, asi como con su posible explotacion comercial.

Clausula 11. Duracion y efectos

El presente convenio entrara en vigor el dia de su firma y tendra
una duracion de 3 afios, prorrogandose ticitamente una tnica vez y por
un periodo igual, sin perjuicio de que, para desvincularse del convenio,
medie notificacién expresa y motivada de cualquiera de las partes firman-
tes ante las otras con, al menos un mes de antelacion a la fecha en que
vaya a desligarse del cumplimiento del convenio. No obstante, ello no le
eximira de finalizar, si fuera posible, aquellas acciones que ya hubiese
emprendido. El convenio continuara en vigor para el resto de entidades.

Clausula 12. Resolucion anticipada del convenio

Se consideran causas de resolucion del presente convenio:

a) El mutuo acuerdo, expreso y escrito, entre las partes

b) La imposibilidad sobrevenida, que también requerird acuerdo
escrito para su constancia

¢) La desaparicion de las circunstancias que dieron origen al con-
venio, constatada asimismo por escrito que habran de firmar todas las
partes

El incumplimiento manifiesto de lo pactado por una de las partes
facultara al resto para excluirla del presente convenio y exigirle una
reparacion por los dafios causados.

Las acciones inacabadas por causa de resolucion anticipada seran
finalizadas de conformidad con lo que se establezca en la comision de
seguimiento.

Clausula 13. Naturaleza y cardcter del convenio. Jurisdiccion com-
petente

El presente documento tiene naturaleza administrativa y su caracter
se corresponde con la de los convenios de colaboracioén previstos en
el articulo 4.1, ¢ y d del Texto Refundido de la Ley de Contratos del
Sector Publico, aprobado por Real Decreto Legislativo 3/2011, de 14 de
noviembre, quedando en consecuencia fuera de la regulacion de dicha
ley, cuyos principios se aplicaran no obstante en defecto de normas
especificas o en el supuesto de dudas que pudieran plantearse.

Cldausula 14. Resolucion de conflictos

Las cuestiones litigiosas que pueden surgir en la interpretacion o
incumplimiento de las obligaciones que deriven del presente convenio
marco, y que no hayan podido ser dirimidas por la comision de segui-
miento creada al efecto, sin perjuicio de lo dispuesto en la Ley 52/1997,
de 27 de noviembre, de Asistencia Juridica al Estado e Instituciones
Publicas, seran resueltas por la jurisdiccion contencioso-administrati-
va, de acuerdo con la Ley 29/1998, de 13 de julio, reguladora de esta
jurisdiccion.

Y para que conste a los efectos oportunos, en prueba de conformi-
dad, las partes firman trece ejemplares del presente documento, y a un
solo efecto, en el lugar y fecha anteriormente indicados.

Por la Conselleria de Sanidad: Manuel Llombart Fuertes.

Por la Fundacion INCLIVA: Rafael Carmena Rodriguez.

Por la Fundacion Centro de Investigacion Principe Felipe: Isabel
Cayetana Muiloz Criado.

Por la Fundacién FISABIO: Eloy Jiménez Cantos.

Por la Fundacion IIS La Fe: José Vicente Castell Ripoll.
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Per la Fundacié Hospital Provincial de Castelld: Javier Moliner Por la Fundacién Hospital Provincial de Castellon: Javier Moliner
Gargallo. Gargallo.

Per la Fundacié Hospital General Universitari de Valencia: Julio Por la Fundacion Hospital General Universitario de Valencia: Julio
Cortijo Gimeno. Cortijo Gimeno.

Per la FEDER: Juan Carrién Tudela. Por la FEDER: Juan Carrién Tudela.

Pel CSIC: José Ramoén Urquijo Goitia. Por el CSIC: Jos¢ Ramoén Urquijo Goitia.

Per la Universitat de Valéncia: Esteban Morcillo Sanchez. Por la Universitat de Valencia: Esteban Morcillo Sanchez.

Per la Universitat CEU Cardenal Herrera: Rosa Visiedo Claverol Por la Universidad CEU Cardenal Herrera: Rosa Visiedo Claverol.

Pel CIBER: Manuel Sanchez Delgado. Por el CIBER: Manuel Sanchez Delgado.

Per la Fundacio Lluis Alcanyis: Jos¢ Manuel Almerich Silla. Por la Fundacié Lluis Alcanyis: José Manuel Almerich Silla.
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