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Bases de la | Convocatoria de ayudas a la Investigacion Guerreros Purpura
2025

La Asociacidn Guerreros Purpura, en colaboracién con sus socios, se complace en anunciar la apertura de su

| Convocatoria de ayudas a la Investigacion Guerreros Purpura 2025.

Comprometidos con la misién de ofrecer apoyo multidisciplinar a los nifios, las nifias y sus familias, Guerreros
Purpura reconoce la importancia vital de la investigacién cientifica en la comprension, tratamiento y
superacion de las complejidades asociadas con enfermedades neurolégicas y metabdlicas. En este contexto,
la colaboracidn entre asociaciones de pacientes y colectivos cientificos emerge como un componente

esencial para impulsar el progreso y alcanzar soluciones significativas.

La investigacidn cientifica constituye la brdjula que guia los avances en el campo de la medicina y la atencion
a la salud. Para Guerreros Purpura esta convocatoria representa una valiosa oportunidad para estimular la
innovacion, fomentar el descubrimiento y generar conocimientos cruciales que impactaran directamente en

la vida de los ninos y las nifias afectados y sus familias.

Guiando nuestros esfuerzos se encuentra un Comité Cientifico distinguido, compuesto por destacados

profesionales dedicados a la investigacion y el tratamiento de estas patologias.

Su experiencia y liderazgo orientan la vision de Guerreros Purpura y la presente convocatoria de
investigacion, asegurando que nuestras iniciativas de investigacidn estén respaldadas por la mas alta calidad

cientifica y clinica.

La colaboracién entre asociaciones de pacientes y colectivos cientificos es un puente que conecta la
experiencia cotidiana de quienes viven con estas condiciones médicas y el conocimiento especializado de la
comunidad cientifica. Esta convocatoria, respaldada por el Comité Cientifico de Guerreros Purpura, refleja la
conviccidn de que la sinergia entre estas dos fuerzas esencialmente complementarias no solo acelerara el
ritmo de la investigacidon, sino que también garantizara que los enfoques y descubrimientos sean

verdaderamente relevantes y aplicables en la practica clinica.

Guerreros Purpura esta en el centro de esta misidn, la colaboracion estrecha con sus socios, ya sean otras
asociaciones de pacientes, instituciones de investigacion o profesionales clinicos, fortalece su capacidad para
abordar desafios complejos de manera integral. Juntos, buscan convertirse en un referente de eficiencia,
flexibilidad y transparencia en el ambito de la investigacion y la ayuda para las necesidades de los nifios con

afectaciones neuroldgicas y metabdlicas, y de sus familias.
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Esta convocatoria no solo representa una oportunidad para financiar proyectos de investigacién, sino
también una llamada a la innovacién y a la busqueda de soluciones creativas. Guerreros Purpura invita a
cientificos clinicos y basicos a presentar propuestas que no solo respondan a las areas identificadas de
interés, sino que también reflejen el espiritu apasionado de mejorar la vida de los nifios afectados por estas

patologias.

En este sentido, Guerreros Purpura reconoce la diversidad de talentos y enfoques que la comunidad cientifica
puede aportar. La asociacion espera ansiosamente colaborar con personal investigador comprometido que
comparta su visidén y se una a la causa de hacer una diferencia significativa en la vida de los nifios, las nifias y

sus familias.

iBienvenidos a este emocionante reto de descubrimiento y esperanza!
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Objetivo

Guerreros Purpura abre la | Convocatoria de ayudas a la Investigacion Guerreros Purpura 2025 que
contribuya al avance del conocimiento en areas relacionadas con las afectaciones neuroldgicas y metabdlicas

en nifios y sus familias que estan representados en la asociacién (Ver Listado de patologias en Anexo I).

Areas de interés

Se invita a presentar propuestas de investigacién en temas que aborden las siguientes areas especificas de

enfermedades:

o Enfermedades metabdlicas.
e Enfermedades del sistema nervioso.
e Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosdmicas.
e Trastornos del movimiento, del desarrollo, de conducta, del lenguaje y cognitivos.
e Paridlisis cerebral infantil: hemiparesia, tetraparesia, hemiplejia, tetraplejia, etc.
e Daiio Cerebral Adquirido, como consecuencia de:
o lIctus.
o Cirugia de la epilepsia.
o Traumatismo craneoencefalico.
o Enfermedades infecciosas encefélicas: encefalitis y meningoencefalitis.
o Anoxia cerebral: parada cardio-respiratoria, ahogamiento, etc.
e Daio cerebral, como consecuencia de:
o Epilepsia.
o Enfermedadesy sindromes genéticos.

o Prematuridad.

Requisitos de elegibilidad

Los solicitantes deben abordar alguna de las areas de interés especificadas anteriormente y presentar
propuestas que se alineen con los objetivos de Guerreros Purpura. La presente convocatoria esta orientada
especificamente a proyectos cientificos de caracter basico, especialmente aquellos que por sus

caracteristicas tengan gran posibilidad de transferencia a entornos clinicos.
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Financiacion y duracion

Los proyectos seleccionados recibiran financiacion maxima de hasta 25.000 euros para un periodo de 12
meses, pudiéndose solicitar una prérroga extraordinaria en casos excepcionales y debidamente justificados

de hasta un maximo de 6 meses adicionales.

Tras la concesidn se abrird un periodo de negociacidn. Estos fondos pueden utilizarse para sufragar costes

directos de investigacidn, equipo, personal de investigacion y otros gastos relacionados con el proyecto.

La asociacién podra financiar total o parcialmente el presupuesto solicitado en las propuestas presentadas,
teniendo en cuenta las disponibilidades presupuestarias y la valoracién econdmica por parte del comité

evaluador.

En caso de presentarse un proyecto cofinanciado, se debera incluir informacion de la financiacion de que se

dispone y la complementariedad de esta ayuda en el desarrollo del mismo.

Si fruto del proyecto financiado por Guerreros Purpura se diese lugar a cualquier resultado que pudiera ser
susceptible de una solicitud de titularidad de derechos de propiedad industrial, se notificara con caracter
inmediato y por escrito a Guerreros Purpura. En tal caso se procedera de forma conjunta entre las instituciones
de los equipos de investigacion participantes y Guerreros Purpura a redactar un acuerdo especifico donde se

regularan las obligaciones y derechos de los diferentes titulares en funcién de su respectiva contribucién.

Proceso de evaluacion

Cada propuesta serd evaluada mediante un baremo que considera la relevancia del proyecto, su originalidad,
la calidad metodoldgica, el impacto comunitario y la viabilidad. También se evaluard el perfil del/la
investigador/a principal y su equipo. Un comité de revisién externo e imparcial llevara a cabo esta evaluacion.
Los miembros de este comité declararan cualquier conflicto de intereses que pueda presentarse en la
evaluacidn de los proyectos. Podran participar miembros del Comité Cientifico de la asociacidn en caso de

gue algun proyecto esté relacionado con su area de experiencia.

El fallo del jurado es definitivo e inapelable.
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Baremo de evaluacion (Ver especificaciones en Anexo Il)
Proyectos de investigacién (70 puntos):

1. Relevancia (30 puntos):
e C(Claridad en la relacidn con las areas de interés identificadas por Guerreros Purpura.

e |mpacto potencial en la mejora de la calidad de vida de nifios y sus familias.

2. Originalidad (20 puntos):

e Innovacion y enfoque Unico/novedoso en el abordaje de la problematica propuesta.

3. Metodologia (25 puntos):
e Rigor cientifico y coherencia en la metodologia propuesta.

e Factibilidad técnica y temporal del proyecto.

4. Impacto comunitario (15 puntos):

e Contribucidon a la comunidad, considerando la misién y valores de Los Guerreros Purpura.

5. Viabilidad y plan de contingencia (10 puntos):

e Plan claro y realista para el uso eficiente de los fondos proporcionados.
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CV de los candidatos (30 puntos):

1. Experiencia en investigacion (40 puntos):

Historial de investigacion, publicaciones y contribuciones anteriores.

Relevancia de la experiencia con respecto al proyecto propuesto.

2. Competencias técnicas (25 puntos):

Conocimientos y habilidades técnicas relevantes para la investigacidén propuesta.

3. Colaboraciones anteriores (25 puntos):

Participacion en proyectos colaborativos y relaciones institucionales (pertenencia a redes, centros de

investigacion en red, convenios con instituciones, etc.).

A

Compromiso con la mision (10 puntos):

Demostracion de como la investigacidn propuesta se alinea con los valores y la misidn de Guerreros

Purpura.

Puntuacion total

La puntuacién total para cada propuesta se calculara sumando las puntuaciones obtenidas en los diferentes
criterios, teniendo en cuenta que la valoracidn del proyecto de investigacion supone un 70% y el CV del/la
investigador/a principal un 30% del total. Se seleccionara el/ los proyecto/s con la/s puntuacién/es mas alta/s

para recibir financiacion.

En caso de empate en la puntuacidn obtenida se procedera a una Evaluacion de Propuestas de los Proyectos

de Investigacién desde Guerreros Purpura en base a los siguientes criterios:

e  Grado de cumplimiento con los fines de la asociacion.

e  Presupuesto y financiacion.

e  Socios; Relacion socios/participantes, Relacion beneficiarios/socios.
e  Enfermedad ultra-rara, Beneficia a varios diagndsticos.

e  Visibilidad del proyecto.

e  Facilidad para desarrollar el proyecto.

e  Mejora de la calidad de vida.

e  Otros Junta Directiva.
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Presentacion de propuestas

Documentacion a presentar

e  Memoria del proyecto (técnica y econdmica) segin el modelo facilitado (Ver Anexos Il y IV).

e CVenformato FECYT del/ la IP coordinador/a de la propuesta.

e  Carta de aceptacion de la institucion a la que pertenece el/la Investigador/a Principal (Ver Anexo V).

e  Convenio con resto de financiadores, en caso de que los haya

e  Certificado del investigador principal comprometiéndose a aportar, directamente o mediante terceros,

la diferencia entre el coste total del proyecto y el importe solicitado a Guerreros Purpura

Calendario

e  Fecha de apertura: 14 de febrero de 2025

° Fecha de cierre: 5 de marzo de 2025.

Las propuestas deben presentarse electrénicamente a través de la web de Guerreros Purpura:

https://guerrerospurpura.org/ En la plataforma se proporcionard detalles sobre el formato y los requisitos.

Anuncio del fallo del jurado: Los resultados de la convocatoria se comunicaran a los solicitantes

seleccionados antes del 31 de marzo

Compromiso del equipo investigador
Sera responsabilidad del/la Investigador/a Principal coordinador/a de la propuesta:

e  Proporcionar la autorizacion correspondiente del CEl en un plazo maximo de 12 meses tras la concesion
de la ayuda. En caso contrario, la concesidn sera revocada y se procedera a financiar el proyecto que
haya quedado en segundo lugar.

e Laejecucion del proyecto, de acuerdo con el plan de trabajo propuesto.

e Lajustificacion de los gastos del proyecto.

e Lamencidn a la financiacién de Guerreros Purpura en los resultados y acciones derivadas del proyecto,
como comunicaciones cientificas y publicaciones fruto de dicha financiacion.

e Larecopilacién y custodia de documentos ético-legales pertinentes asociados al proyecto de tipo ético

y legal.
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e  La participacidn con una breve disertacion en la cena benéfica que organiza la asociacion (04 de abril de
2025).

e Laredaccion de un informe de evolucidn en caso de prdrroga o finalizacion del proyecto a los 6 meses.

e Enelsupuesto de que Guerreros Purpura financie todo el proyecto, los nifios que participen en el mismo
tienen que ser de Guerreros PuUrpura, si se necesitan mas de los socios actuales de la asociacién, deben
de asociarse para poder participar. Si es cofinanciado, la participacion ha de ser proporcional.

e  Presentacion del proyecto en la Jornada Cientifica que organiza la asociacion durante el presente afio
(27/28 de septiembre de 2025)

e Laexposicidn de los resultados finales en la Jornada Cientifica siguiente a la finalizacion del proyecto.

Contacto

Para consultas adicionales, comuniquese con: investigacion@guerrerospurpura.org
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Anexo . Listado de patologias incluidas en Guerreros Purpura

Accidente cerebro vascular.

439175
Hemiparesia izquierda
AMETIPO | 2 SNMI 98920 1
DCA 98252 1
Deficiencia combinada de
o S CARS2 477774 1
fosforilacion oxidativa tipo 27
Deficiencia de CDKL5 CDKL5 505652 1
Disgenesia Callosa Parcial 1P 43-44 43-44 1
COL4A3BP ¢c.17T>C,
p.(lle6Thr) y EIF4A2 de significado
Displasia cortical L 269001 8
incierto

Encefaliti i

ncefalitis o sindrome de 1529 S
Rasmussen
Encefalopatia Epiléptica:
- mutacion gen SCN8A
- mutacién gen KCNC2 SCN8A /KCNC2 / 442835 /599373 / .
- Stxbpl Stxbp1/ DEPDC5 2383 /98820
- tipo Lennox
- DEPDC5
Epilepsia focal 1
Epilepsia refractaria 4
Hemiparesia 2
Infeccién congénita por CMV 1
Malf ion Arteri

.a ‘ormacion Arteriovenosa KRAS 46724/97339 )
Gigante
PCITri - st ilepsi

C rlpare5|a_espas ica, epilepsia 137577/ 2380 1
focal refractaria
Sindrome ATR-X ATR-X 847 1
Sindrome de FIRES 163703 1

Sindrome de microdelecion 15q
11.2 y mutacion en el gen Kcnb1

15q.11.2 y Kcnbl
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Anexo Il. Baremo de evaluacion: Orientaciones para puntuaciones

Proyecto de investigacion (70 puntos):

Relevancia (30 puntos):

30 puntos: La propuesta es altamente relevante para las dreas de interés identificadas por Guerreros
Purpura, abordando de manera clara las necesidades de los nifios, las nifias y sus familias en
enfermedades neuroldgicas y metabdlicas.

20-25 puntos: La propuesta tiene relevancia significativa, pero puede beneficiarse de una mayor
claridad en la conexidn con las areas prioritarias especificas para Guerreros Purpura.

10-15 puntos: La relevancia es moderada, pero se necesita una mayor justificacion para demostrar
la conexion con las areas especificas de interés.

0-5 puntos: La propuesta tiene una conexion limitada con las areas de interés especificadas.

Originalidad (20 puntos):

20 puntos: La propuesta presenta un enfoque altamente innovador y Unico para abordar la
problematica en las areas especificas de interés de Los Guerreros Purpura.

10-15 puntos: La originalidad es evidente, pero se podrian incorporar elementos adicionales para
destacar la singularidad del enfoque dentro de las areas identificadas.

5-10 puntos: La propuesta aporta elementos originales, pero la innovacién puede ser mas distintiva
dentro de las areas especificas.

0-5 puntos: La propuesta carece de originalidad significativa en las areas de interés identificadas.

Metodologia (25 puntos):

25 puntos: La metodologia propuesta es rigurosa, clara y bien justificada, con un enfoque técnico y
temporal sélido para abordar las areas especificas de interés.

15-20 puntos: La metodologia es sélida, pero algunos aspectos pueden necesitar mayor clarificacion
dentro del contexto de las areas identificadas.

10-15 puntos: La metodologia es adecuada, pero puede haber areas de mejora en términos de
claridad y justificacion especifica para las areas de interés.

0-5 puntos: La metodologia es insuficiente o poco clara para abordar las areas especificas de interés.
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Impacto comunitario (15 puntos):

15 puntos: Se evidencia un claro impacto positivo en la comunidad, en linea con la misién y valores
de Guerreros Purpura, dentro de las areas especificas de interés.

10-15 puntos: El impacto comunitario es apreciable, pero se pueden proporcionar mas detalles sobre
como se alinea con los objetivos especificos para las areas identificadas.

5-10 puntos: El impacto comunitario es moderado, pero se necesitan mas detalles sobre la
contribucidn especifica dentro de las areas de interés.

0-5 puntos: La propuesta carece de un impacto comunitario claro o relevante en las areas

identificadas.

Viabilidad y plan de contingencia (10 puntos):

10 puntos: Se presenta un plan claro y realista para el uso eficiente de los fondos, demostrando una
gestidn eficaz y sostenible del proyecto en las areas de interés especificas.

7-9 puntos: La viabilidad del proyecto es evidente, pero algunos detalles pueden necesitar mayor
desarrollo dentro del contexto de las areas identificadas.

4-6 puntos: La viabilidad es aceptable, pero se requiere una mayor clarificacidon en algunos aspectos
especificos para las areas de interés.

0-3 puntos: La viabilidad del proyecto plantea preocupaciones significativas para abordar las areas

especificas de interés.

CV de los candidatos (30 puntos):

Experiencia investigadora (40 puntos):

o 40 puntos: El candidato presenta un historial sélido y relevante de investigacion, con
contribuciones significativas a proyectos anteriores en las areas especificas de interés.

o 20-30 puntos: La experiencia investigadora es buena pero se pueden proporcionar mas
detalles sobre contribuciones especificas dentro de las areas identificadas.

o 10-20 puntos: La experiencia investigadora es moderada, pero puede necesitar mas
evidencia de contribuciones significativas en las areas de interés.

o 0-10 puntos: La experiencia investigadora es limitada o no se presenta de manera

convincente para las areas especificas de interés.

Competencias técnicas (25 puntos):
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25 puntos: El candidato posee unos conocimientos y habilidades técnicas altamente
relevantes y demostrables para llevar a cabo el proyecto propuesto en las areas especificas
de interés.

15-20 puntos: El conocimiento y las competencias técnicas son sélidas, pero algunos detalles
pueden necesitar mayor aclaracion dentro de las areas identificadas.

10-15 puntos: El candidato tiene conocimientos y habilidades técnicas adecuadas, pero se
requiere mas evidencia o explicacion especifica para las areas de interés.

0-5 puntos: El conocimiento y las competencias técnicas son insuficientes o no estan

claramente demostradas para las areas especificas de interés.

e Colaboraciones anteriores (25 puntos):

O

25 puntos: El candidato ha participado activamente en proyectos colaborativos anteriores,
demostrando habilidades de trabajo en equipo y relaciones institucionales dentro de las
areas especificas de interés.

15-20 puntos: Se evidencian colaboraciones anteriores, pero se pueden proporcionar mas
detalles sobre su contribucidon y resultados dentro de las areas identificadas.

10-15 puntos: Ha habido colaboraciones, pero se necesita mas informacidon sobre la
relevancia y el impacto de esas colaboraciones dentro de las areas de interés.

0-5 puntos: La falta de evidencia clara de colaboraciones anteriores en las dreas especificas

de interés.

e Compromiso con la misién (10 puntos):

O

O

O

10 puntos: El candidato demuestra un claro compromiso con la misién y valores de
Guerreros Purpura, destacando cdmo la investigacién propuesta se alinea con estos
principios en las areas especificas de interés.

7-9 puntos: El compromiso es evidente, pero se pueden proporcionar mas detalles sobre la
conexion especifica con la misién de la asociacién dentro de las areas identificadas.

4-6 puntos: Existe cierto compromiso, pero se necesita mas claridad sobre como se alinean
los objetivos personales con la misidn de Los Guerreros Purpura en las areas de interés.

0-3 puntos: La falta de evidencia de un compromiso claro con la misién de la asociacién en

las areas especificas de interés.
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Anexo lll. Memoria Técnica
Anexo IV. Memoria Econdmica

Anexo V. Modelo de carta de aceptacidn de la institucidn a la que pertenece el/la Investigador/a Principal

Solicitar los archivos editables por registro en la web de Guerreros Purpura: https://guerrerospurpura.org/
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