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VI CONVOCATORIA DE AYUDAS A LA INVESTIGACION
DE FUNDACION FEDER

Fundacioén FEDER para la investigacién convoca la VI edicion de Ayudas a la Investigacion en Enfermedades

Raras, con el fin de apoyar proyectos de investigacion en Enfermedades Raras.

BASES DE LA CONVOCATORIA

1. OBIJETIVO DE LA CONVOCATORIA

El objeto de la presente convocatoria es fomentar el desarrollo de la investigacion en el ambito de las
enfermedades poco frecuentes mediante la financiacion de proyectos de investigacion, presentados por
entidades miembro de FEDER y ejecutados por centros investigadores en Espana

La convocatoria esta dotada con un importe de 130.000,00 Euros.

La financiacion de esta convocatoria se realizard con cargo a las cantidades que se obtuvieron en forma de
donaciones tanto a la FUNDACION FEDER como a FEDER con este fin

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

2. AEFECTOS DE ESTA CONVOCATORIA

Tendran la consideracion de Enfermedades Raras a efectos de esta convocatoria, las enfermedades que
dispongan de un cédigo Orpha en el “Listado de enfermedades raras y sindbnimos en orden alfabético” del
Gltimo de los Informes periédicos de Orphanet en la edicién de enero de 2021 que puede consultarse en el
enlace https://www.orpha.net/orphacom/cahiers/docs/ES/Listado_de_enfermedades_raras_por_orden_alfabetico.pdf

Tendran cabida también en esta convocatoria, los proyectos destinados a investigacion sobre enfermedades
sin diagnosticar con sospecha de ser ER, las enfermedades raras en general o a grandes grupos conocidos de
ER.

Las entidades miembro de FEDER ratificadas en Asamblea General de 2020, que se encuentren al corriente de
pago de cuotas con FEDER y que concurran a esta Convocatoria, presentaran su muestra de interés en la
participacion de un proyecto de investigacion con el que tengan una vinculacion previa a esta convocatoria lo
cual se considerara como un requisito indispensable para que posteriormente se pueda presentar el proyecto a
la convocatoria.

Tendran caracter de investigaciones objeto de esta convocatoria la investigacion basica y traslacional.


https://www.orpha.net/orphacom/cahiers/docs/ES/Listado_de_enfermedades_raras_por_orden_alfabetico.pdf
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Una misma entidad miembro de FEDER no podra presentar mas que una muestra de interés para un proyecto.
Un mismo proyecto sélo podra ser propuesto por una entidad.

Un investigador sélo podra ser el Investigador Principal (IP) de un proyecto, no siendo tampoco posible que sea
IP de un proyecto de la modalidad Ay de otro de la modalidad B (en caso de ser asi, podria quedar excluido, el
proyecto de la modalidad B en el que figura y si fuesen dos de la misma a modalidad, el que se presentase en
segundo lugar.)

El Centro Investigador donde se desarrolle el proyecto propuesto por la entidad miembro de FEDER, potencial
receptor de la ayuda, sera el encargado de formalizar la solicitud.

El Centro Investigador no podra ser una entidad privada con animo de lucro.
El Centro Investigador debera ser un centro espanol, aunque trabaje en red con centros extranjeros

Quedan excluidos de la presente convocatoria los investigadores y miembros de los equipos de los proyectos
beneficiados en las Ultimas tres convocatorias.

3. MODALIDADES

Se ofrecen dos modalidades de ayudas a las que poder presentar el proyecto de investigacion, siendo estas
excluyentes entre si.

MODALIDAD A: AYUDAS A LA INVESTIGACION

Se apoyaran 4 proyectos de investigacion (basica o traslacional) con un importe de 25.000,00€ cada
uno. De estos 4 proyectos, 2 tendran por objeto el diagnéstico y 2 dos tendran por objeto el
tratamiento de enfermedades poco frecuentes

MODALIDAD B: AYUDAS PRE-DOCTORALES

Se apoyaran 3 proyectos de investigacion (basica o traslacional) con una dotacién de 10.000,00€
cada uno para la contrataciéon de investigadores en formacién pre-doctoral. De estos tres proyectos,
uno tendra por objeto el diagnéstico, otro el tratamiento de enfermedades poco frecuentes y un tercer
proyecto sobre metodologias para evaluar el impacto de los diagnésticos y las terapias en pacientes
con enfermedades raras (calidad de vida)

Si un mismo proyecto se presenta a las dos modalidades, automaticamente quedara presentado a la
modalidad A, siempre y cuando cumpla los requisitos para acceder a ésta, quedando excluido de la modalidad
B.

Quedan fuera del objeto de esta convocatoria:
(i) lafinanciacion de proyectos de investigacion clinica (ensayos clinicos con medicamentos) y,
(ii) la financiacion de proyectos que habiendo sido seleccionados y financiados por Convocatorias de
ediciones anteriores y estuvieren aln en fase de ejecucion o pendientes de justificacion.
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4. CRITERIOS DE VALORACION

Todas las solicitudes seran revisadas por FUNDACION FEDER para asegurar que estan completas y que
cumplen con los requisitos exigidos en la Convocatoria, pudiendo quedar descartadas las que no cumpliesen
esos requisitos tras la subsanacion correspondiente.

Las solicitudes que cumplan con los requisitos exigidos en la presente Convocatoria seran sometidas a la
evaluacion por parte del Instituto de Salud Carlos Ill (ISCIIl) que atendera a los siguientes criterios:

Criterios de valoracién cientifico- técnica de los proyectos (hasta70 puntos):

Calidad cientifica: valoracién de la hipétesis planteada, competencia sobre el grado de conocimiento
del tema, idoneidad de la propuesta plateada; claridad y concrecion de los objetivos, adecuacion
metodolégica (hasta 25 puntos)

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

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

Existencia de un plan adecuado y suficiente para la difusion y transferencia de resultados del proyecto
(hasta 10 puntos)

Criterios de valoracion estratégicos y de oportunidad de los proyectos, basados en el valor afiadido del trabajo

realizado en red (hasta 30 puntos):
Multicéntrico (hastal5 puntos)

Participacion y grado de implicacion de diferentes agentes: universidades, hospitales, entidades de
pacientes (hasta 10 puntos)

Colaboracion internacional (hasta 5 puntos)

Se adjudicaran las ayudas en la modalidad A a los dos proyectos mejor puntuados dirigidos al acceso al
diagnostico y a los dos proyectos mejor puntuados dirigidos al tratamiento. En la modalidad B se adjudicaran
las ayudas al proyecto mejor puntuado dirigido al diagnéstico, al mejor puntuado dirigido al tratamiento y al
mejor puntuado sobre metodologias para evaluar el impacto de los diagndsticos y las terapias en pacientes con
enfermedades raras (calidad de vida).

En cualquiera de los supuestos anteriores, lo proyectos deberan haber alcanzado como minimo 35 puntos en la
valoracién cientifico-técnica de los proyectos y 15 puntos en los criterios de valoraciéon estratégicos y de
oportunidad.

En caso de empate, sera el Patronato de Fundacién FEDER para la investigacion quien, de conformidad con lo
establecido en el Cédigo ético de FEDER y su Fundacién, adjudicara las ayudas teniendo en cuenta que, en
igualdad de condiciones, se priorizara la vulnerabilidad econémica de los proyectos optandose por aquellos
proyectos que dispongan de una financiacion escasa de fondos publicos o privados.

La solicitud de financiacion debera hacer constar explicitamente la cantidad y las partidas de financiacion
recibidas o solicitadas a otras entidades, publicas o privadas, para ese proyecto.
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Ni las decisiones de FUNDACION FEDER ni las del ISCIIl podran ser objeto de recurso alguno o impugnacién por
parte de los participantes en la convocatoria.

5. PROCESO, FORMULACION Y PRESENTACION DE SOLICITUDES

PRESENTACION DE MUESTRA DE INTERES: La ENTIDAD miembro de FEDER debera mostrar el interés para
que el proyecto de investigacion que apoya se presente a la convocatoria, cumplimentando el formulario de

la plataforma de ayudas en este enlace:

PRESENTACION DEL PROYECTO: El Centro Investigador, que recibird un enlace por mail, debera:

1.-Cumplimentar la memoria del proyecto

La memoria del proyecto deberd contener una descripcion en lenguaje sencillo y comprensible para el
plblico general. La presentacion de esta convocatoria implica la aceptacion de la autorizacion a
FUNDACION FEDER y FEDER a dar difusién de este proyecto. En proyectos presentados a la modalidad B,
modalidad pre-doctoral, deberd hacerse constar la realizacién de una Tesis Doctoral en enfermedades
raras en un Centro de Investigacion (Centro Receptor) y con el soporte de un Grupo Receptor con
acreditada trayectoria cientifica

2.- Adjuntar la siguiente documentacion a la plataforma:

2.1.- Curriculo Vitae: en formato PDF:

Modalidad A: Curriculo Vitae del Investigador Principal (preferiblemente modelo de CVN de la FECYT)
En proyectos de investigacion con dos investigadores principales, s6lo uno de ellos podra concurrir a
esta ayuda.

Modalidad B: Curriculo Vitae del estudiante pre-doctoral en el que deberd hacerse constar el
expediente académico de la licenciatura o grado y haber superado los requisitos para acceder a las
ensenanzas de Doctorado

2.2-- Autorizacion del Centro Investigador (segin modelo disponible en la plataforma) eligiendo alguna de
las 2 modalidades

2.3- Certificado sellado en que consta que el CENTRO INVESTIGADOR se encuentra al corriente de las
obligaciones con la Seguridad Social

2.4- Certificado sellado en que consta que el CENTRO INVESTIGADOR se encuentra al corriente de las
obligaciones con la AEAT.

2.5- Declaracién responsable de la entidad de pacientes de la relacion pre-existente entre la entidad y el
centro investigador (seglin modelo disponible en la plataforma)


https://ayudas.enfermedades-raras.org/entidades/es/cargarAplicacionPreregistroOngBreve.do?idEdicion=15
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El CENTRO INVESTIGADOR se compromete a disponer de estos documentos en formato original. Dichos
documentos originales podran ser requeridos por parte de la FUNACION FEDER en cualgquier momento y habran
de presentarse debidamente actualizados si los mismos hubiesen perdido su vigencia en el momento de la
firma del Convenio.

Las solicitudes junto con la documentacion correspondientes, y en cualquier caso los documentos a los que
hace referencia el apartado 5.1 y 5.2; se presentardn por via telematica hasta las 13:00 horas (hora
peninsular) del 17 de junio de 2021. A partir de esta fecha, las bases de esta convocatoria se consideraran
definitivas.

La presentacion de la solicitud implica la aceptacion de estas Bases

Fundacién FEDER podra solicitar subsanacion de la documentacion e informacion en cualquier fase del
proceso. Se concedera un plazo de 10 dias habiles a contar desde el dia siguiente al requerimiento por parte
de la Fundacién FEDER para la subsanacion de documentacion solicitada a las entidades, pudiéndose dar por
desistida en el caso que no se produjera respuesta alguna al mismo.

6. CRITERIOS DE FINANCIACION DE LOS PROYECTOS

La financiaciéon del proyecto podra cubrir los siguientes conceptos y gastos directamente vinculados con el
proyecto y se regira por los siguientes criterios:

- Adquisicion de bienes y contratacion de servicios, debidamente justificados. ElI material
inventariable adquirido con cargo a la ayuda sera propiedad del CENTRO INVESTIGADOR

Compra de material fungible y gastos complementarios, como material bibliografico o gastos de
publicacion.

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

Los gastos seran subvencionables por la cuantia total bruta quedando excluidos impuestos en el
caso de entidades sin animo de lucro.

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

Otros gastos: cualquier otro gasto que no esté recogido en los apartados anteriores y tenga una
relacion directa con el objeto del proyecto o sea necesario para alcanzarlo y no supere el 5% del
gasto total y en cualquier caso la suma de estos conceptos junto con los gastos de viajes y dietas no
podran superar el 15 % de la cuantia total de la ayuda justificada.

- Pago de retribuciones al personal del CENTRO INVESTIGADOR vinculado al proyecto mediante
contrato laboral ya sea eventual o indefinido. La adscripcion al proyecto debera estar debidamente
fundamentada en el propio contrato o en documento anexo; en la que se establecera el tiempo de
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dedicacion de su jornada al proyecto y cualquiera otra condicion que permita diferenciar la
dedicacion al estudio subvencionado. En el caso que se quiera imputar personal laboral en practicas
se deberd indicar desde el momento de la solicitud.

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

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

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

7. ADJUDICACION DE LAS AYUDAS

7.1- La Convocatoria se resolvera con anterioridad al 31 de diciembre de 2021 y tendra como beneficiario al
CENTRO INVESTIGADOR.

7.2- La Resolucién se dara a conocer a todas las entidades solicitantes, y se publicara en el portal web de
FEDER. En la Resolucion se indicaran los proyectos beneficiarios de las ayudas y la modalidad de ayuda
concedida. La resolucion no sera definitiva hasta transcurridos 15 dias, tras los cuales no habra posibilidad de
reclamacion

7.3- Las ayudas se formalizaran con la firma de un convenio entre la ENTIDAD MIEMBRO DE FEDER que
promueve y apoya el proyecto, el CENTRO INVESTIGADOR seleccionado y la FUNDACION FEDER donde se
recogeran las condiciones generales y particulares que regiran la concesion de la ayuda. El convenio debera ser
también firmado por el Investigador Principal

7.4 El importe de las ayudas econémicas concedidas se abonaran de la siguiente manera:

1. El 50% tras la firma del convenio y la presentacion por parte del CENTRO INVESTIGADOR de un
certificado de estar al corriente de las obligaciones con la Seguridad Social y de estar al corriente de
las obligaciones con la AEAT. Estos certificados habran de presentarse de nuevo en el supuesto en
que los que se hubieren presentado anteriormente hubieren perdido su vigencia. En caso de no
presentar esta documentacion vigente, no se formalizara la ayuda.

Igualmente, habra de presentarse el Certificado de la entidad bancaria en que figure la cuenta donde
se ingresara la ayuda.

2. El 50% restante a los 6 meses de inicio del proyecto y previo informe de avance del mismo,
técnica y econémicamente

7.5 Si FUNDACION FEDER, desarrollase un acto de reconocimiento, jornada o Simposio, se comprometen a
asistir un representante de cada una de las entidades y centros investigadores beneficiarios sin poder
repercutir los gastos ocasionados a FUNDACION FEDER
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8. EJECUCION Y JUSTIFICACION

Para la ejecucion de la ayuda concedida y la realizacion de los proyectos se dispone de un plazo maximo de un
ano y medio a contar, en todo caso a partir de 1 de septiembre de 2021 y siempre antes de finalizar el ano
2021.

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

El CENTRO INVESTIGADOR debera aportar una Memoria Final Cientifica del proyecto que contendrd como
minimo los siguientes apartados: resumen del proyecto ejecutado, objetivos planteados y resultados obtenidos,
conclusiones, transferibilidad de los resultados, reporte de la difusién del origen de la ayuda concedida,
explicacion en lenguaje sencillo para la divulgacion de los resultados por parte de CENTRO INVESTIGADOR.

Se presentara por parte del CENTRO INVESTIGADOR la relacién de gastos en que se haya incurrido o memoria
econdmica detallando y relacionando los documentos que se aporten. El concepto de dichos gastos debera
corresponder con los recogidos en el punto 6 de la presente convocatoria. Los gastos podran ser financiados
por la cuantia total incluidos impuestos, siempre y cuando el Cl esté exento fiscalmente y no se hayan incluido
en la declaracion trimestral del IVA, en caso contrario s6lo se imputaria el importe bruto

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

Para la justificacion econémica habran de aportarse originales de las facturas u otros documentos originales de
validez legal que acrediten los gastos correspondientes acompanado de los justificantes de pago los cuales
habran de identificar claramente al CENTRO INVESTIGADOR como ordenante y al proveedor.

Los gastos que se imputen al proyecto deberan estar fechados dentro del periodo de ejecucion y deberan estar
abonados antes del fin del periodo de justificacion.

Ambas memoria podran someterse a la revision que establezca el Patronato de Fundacion FEDER para
garantizar que los fondos han sido destinados al objeto de la ayuda concedida, quedando el centro investigador
y el Investigador Principal del proyecto que no justifique dichos términos excluida de la participacion en
cualquier convocatoria lanzada por Fundacién FEDER durante 4 anos siguientes Asi mismo se procedera por
parte del Cl al reintegro total o parcial del importe concedido y no correctamente justificado

Hasta un mes antes de la finalizacién del plazo de ejecucién, el CENTRO INVESTIGADOR podra solicitar por
escrito un cambio en el periodo ejecutivo, de la metodologia o del plan de trabajo con expresion de los motivos
que lo justifican y sin que ninguna de estas afecte al objeto del proyecto En la solicitud debera expresar que la
entidad de pacientes es conocedora y aprueba dicho cambio. La FUNDACION FEDER resolvera de forma
expresa sobre dicha solicitud.

9. RESPONSABILIDADES PRINCIPALES

DE LA ENTIDAD MIEMBRO DE FEDER




sntidad de o 0
g ( \ Fundacién feder
para la investigacion de
e r Enfermedades Raras

En caso de concesion del proyecto, la ENTIDAD MIEMBRO DE FEDER es responsable de hacer
constar el apoyo recibido de la FUNDACION FEDER, incluyendo en su web (si dispone de web) el
logotipo de CENTRO INVESTIGADOR y de la FUNDACION FEDER dando cuenta del apoyo recibido
y divulgando la comunicacion que se desarrolle.

La ENTIDAD MIEMBRO DE FEDER se compromete a participar en las acciones que organice
FUNDACION FEDER una vez finalizado el periodo de financiacién de los proyectos objeto de esta
convocatoria, con el objeto de informar sobre los avances logrados gracias a las aportaciones
voluntarias realizadas por los ciudadanos y/o entidades

DEL CENTRO INVESTIGADOR

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

EL CENTRO INVESTIGADOR se compromete a cumplir con los requisitos de esta Convocatoria
respondiendo de la veracidad de los datos presentados y garantizando que el proyecto que
ejecute cuente con las autorizaciones y certificados éticos necesarios de conformidad con lo
establecido en el punto 5y 12 de la presente Convocatoria.

El CENTRO INVESTIGADOR se compromete a difundir el apoyo que ha recibido de FUNDACION
FEDER para la ejecucién del proyecto.

El CENTRO INVESTIGADOR es el responsable tanto de la gestion econémica del proyecto como
de la justificacion de la ayuda recibida teniendo que elaborar y enviar a la FUNDACION FEDER un
informe econémico y una memoria cientifica en el plazo de 3 meses desde la finalizacién del
proyecto.

EI CENTRO INVESTIGADOR se compromete a retornar a FUNDACION FEDER los montos de la
subvencion no invertidos en el proyecto, en el caso en que los hubiere.

DE LA FUNDACION

La FUNDACION FEDER sera la responsable de gestionar la presente convocatoria especialmente

en lo que se refiere a los siguientes cometidos:

(i) valoracién inicial del cumplimiento de los requisitos formales de las solicitudes
presentadas por las ENTIDADES MIEMBRO DE FEDER

(ii) traslado de dicha valoracion al ISCIII para que sea este organismo quien lleve a cabo la
evaluacion cientifica técnica -estratégica.

(iii) publicacion de la resolucién de la Convocatoria y

(iv) canalizar la formalizacién y firma del Convenio que regulara las condiciones generales y
particulares entre FUNDACION FEDER, ENTIDAD MIEMBRO DE FEDER Y CENTRO
INVESTIGADOR beneficiario, una vez se resuelva sobre la presente convocatoria

(v) entregar la ayuda econémica al CENTRO INVESTIGADOR beneficiario del proyecto de
Investigacion finalmente seleccionado. tras la firma de un convenio
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10. DEVOLUCION VOLUNTARIA Y/O REINTEGRO:

DEVOLUCION VOLUNTARIA. Sera aquélla que realice el CENTRO INVESTIGADOR sin requerimiento previo de la
Fundacién y pudiendo producirse en cualquier momento del periodo de ejecucion.

REINTEGRO: En el caso de incumplimiento total o parcial de las condiciones establecidas en el convenio
suscrito entre las partes, el CENTRO INVESTIGADOR sera requerido a reintegrar las cantidades oportunas y
previamente percibidas, asi como de los intereses o ingresos adicionales devengados como consecuencia del
proyecto financiado.

11. CAUSAS DE INCUMPLIMIENTO

El incumplimiento de las presentes Bases puede ser causa de no concesion o de interrupcion de la financiacion
del proyecto, si asi lo decide la FUNDACION FEDER.

12. ASPECTOS ETICO-LEGALES DE LOS PROYECTOS DE INVESTIGACION

Los proyectos de investigacion que opten a las ayudas deberadn respetar los principios fundamentales
establecidos en la Declaracion de Helsinki, en el Convenio del Consejo de Europa relativo a los derechos
humanos y la biomedicina, en la Declaracién Universal de la UNESCO sobre el genoma humano y los derechos
humanos, asi como cumplir los requisitos establecidos en la legislacion espanola en el ambito de la
investigacion médica, la proteccion de datos de caracter personal y la bioética, de acuerdo con la Ley 14/2007,
de 3 de julio, de Investigacion Biomédica y los demas requisitos establecidos en la legislacion espanola al
respecto.

13. PROPIEDAD INTELECTUAL E INDUSTRIAL

La totalidad de los derechos de la propiedad industrial e intelectual que puedan derivarse de los proyectos
financiados, seran distribuidos segln las normas y acuerdos del CENTRO INVESTIGADOR

14. PROTECCION DE DATOS DE CARACTER PERSONAL

El tratamiento de los datos personales que se recaben con ocasion de la participacion en la presente
Convocatoria se realizaran de acuerdo a lo dispuesto en el Reglamento (UE) 2016/679, del Parlamento
Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento
de datos personales y a la libre circulacién de estos datos (RGPD), asi como a la Ley Organica 3/2018, de 5 de

diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales.
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Los datos que se recabaran con la Unica finalidad de gestionar la participacion en la Convocatoria pasaran a
formar parte de un fichero cuyos Responsable de tratamiento es FUNDACION FEDER, con domicilio en la calle
Doctor Castelo, 49 Planta 1. CP 28009 de Madrid con CIF G 91533596.

Tanto las condiciones que legitiman al responsable para su tratamiento como las, posibles cesiones a terceros
y ejercicio de derechos de acceso, rectificacion, supresion o limitacion seran desarrolladas y debidamente
autorizadas por sus titulares mediante la aceptacion de los correspondientes formularios que se recabaran on

line con ocasion de la presentacion de las solicitudes para participar en la presente Convocatoria.



