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UNIDOS CONTRA LA ELA

Resolucion de la presidenta Ejecutiva de la Fundacién LUZON, por la
que se aprueba la Orden de Bases del Programa de Apoyo a la
Investigacion en ELA UNZUE-LUZON (2023-2026)

Antecedentes

Por conviccidon de su fundador Francisco Luzoén, desde su creacion, la Fundaciéon Luzon ha tenido
como linea de accidn basica el fomento de la investigacion de la Esclerosis Lateral Amiotroéfica
(ELA) en Espafia.

Juan Carlos Unzué, exfutbolista y exentrenador, diagnosticado de ELA en 2019, ha sido capaz a
través de sus diferentes acciones de visibilizar la ELA en Espana. Tal ha sido la repercusion, que
incluso fuera de nuestras fronteras ha llegado el partido benéfico que promovié entre el
Barcelona F.C. y el Manchester City el 24 de agosto de 2022.Y de su certeza de que sélo a través
de la investigacion se hallara la cura para la ELA, nace esta convocatoria.

Las Ayudas para Proyectos de Investigaciéon en ELA UNZUE-LUZON tienen la finalidad de
promocionar la investigacion cientifica de la ELA en Espafia y contribuir a generar un mayor
conocimiento cientifico de esta enfermedad que ayude a implementar tratamientos clinicos y
mejorar la calidad de vida de los pacientes de ELA.

La Fundacién Luzén a través del convenio firmado el 27 de febrero de 2023 contara con la
colaboracion del Instituto de Salud Carlos III, O.A., M.P. (en adelante ISCIII) para que lleve a cabo
la evaluacién de los proyectos presentados segtin las condiciones expuestas en la Orden de Bases
del Programa.

Por todo ello,

Resuelvo

Primero. - Aprobar la Orden de Bases del Programa de Apoyo a la Investigacién en ELA UNZUE-
LUZON para el periodo 2023-2026, de acuerdo con los principios de evaluacién y seguimiento
expuestos en el Convenio de Colaboracién entre la Fundacién Luzén y el ISCII], firmado el 27 de
febrero de 2023.

Segundo. - Escuchado al Comité Cientifico de Fundacién Luzén, aprobar la primera convocatoria
del Programa para el afio 2023 y destinar para ello la cantidad de 640.000€ en proyectos de
investigacion de entre 100.000 y 160.000 euros.

Tercero. - Publicar la resolucién, la Orden de Bases de Programa y la primera convocatoria de
Ayudas a la Investigacién en ELA UNZUE-LUZON en la sede electrénica de la Fundacién.
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ORDEN DE BASES DEL PROGRAMA DE APOYO A LA INVESTIGACION EN
ELA UNZUE-LUZON 2023-2026

1. OBJETO DEL PROGRAMA

El objeto de este Programa, de acuerdo con una de las finalidades de la Fundacién Luzdn, es el
apoyo y promocion de la [+D+i en Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA). Para ello, se pretende
apoyar la consolidacion de los diferentes grupos de investigacion en ELA de Espafia, promover el
nacimiento de nuevos grupos emergentes y favorecer la incorporacién de talento joven a la
investigaciéon en ELA. Con el fin de conseguir el objeto del Programa de Apoyo a la Investigacién
en ELA UNZUE-LUZON se establece una convocatoria anual durante el periodo 2023-2026 para
proyectos de [+D+i, complementarias a las ya existentes, que faciliten la financiacién de aquellas
necesidades de los grupos de investigacién muchas veces poco cubiertas.

2. FINALIDAD DE LAS CONVOCATORIAS DEL PROGRAMA

a) Apoyar ala financiacidén de las lineas de investigacion consolidadas en ELA del Sistema de
Ciencia de Espafia.

b) Promover la creacién de nuevo tejido cientifico mediante la financiaciéon de grupos
emergentes orientados a la investigacion en ELA.

c) Fomentar la presentacién de proyectos coordinados que hagan posible la creacion de
contextos de cooperacion cientifica con interaccion de equipos de investigacion
biomédica basica y preclinica (orientada a la enfermedad) y con equipos de investigacion
epidemioldgica y en servicios de salud relacionados con la ELA.

d) Incrementar la difusién de los resultados de la investigacion cientifico-técnica y de
innovacion relacionados con la investigacién en la ELA.

e) Potenciar la investigacion traslacional en ELA en cooperacion.

3. PRIORIDADES TEMATICAS

El Programa de Apoyo a la Investigacién ELA UNZUE-LUZON tienen como finalidad, entre otras,
el fomento de la investigacion cientifica de excelencia, junto al desarrollo y la innovacion
tecnolégica, todo ello de acuerdo con las siguientes areas tematicas:

a) Estudio de las bases genéticas, moleculares, celulares y epidemioldgicas de la ELA y
enfermedades de la motoneurona.

b) Desarrollo de biomarcadores diagnoésticos, prondsticos y de respuesta a tratamiento de la
ELA.

c) Proyectos preclinicos que fomenten el desarrollo de futuros fArmacos para prevenir y/o
paliar los efectos de la ELA.
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4.- DEFINICIONES:

Fundacién Luzdn, de acuerdo con su Comité Cientifico, seguira los principios rectores y las bases
definitorias de la investigacion cientifica que emanan de la Agencia Estatal de Investigacion.

5. TIPOS Y CARACTERISTICAS DE LOS PROYECTOS DE I+D+I

a) Proyectos de [+D+i individuales: presentados por una entidad solicitante y a ejecutar por
un equipo de investigacion liderado por el investigador principal responsable y que
pertenecera a dicha institucién.

b) Proyectos de [+D+i coordinados: constituidos por dos o mas subproyectos. Cada
subproyecto presentara su equipo de investigacion y tendra un investigador principal.
Uno de los investigadores principales actuara como coordinador, pertenecera a la entidad
solicitante y serd el responsable de la solicitud, desarrollo y justificacién del proyecto.

Los proyectos de I+D+i coordinados, deberan justificar en la memoria la necesidad y los
beneficios que se obtendran de dicha coordinacion.

El plazo ordinario de ejecucién de las ayudas a proyectos de investigacién en ELA UNZUE-LUZON
sera de tres afos, contados a partir de la fecha que se especifique en la resolucién de concesion.

6.- FINANCIACION DE LOS PROYECTOS DE I+D+I

La dotacion econémica de un Proyecto de [+D+i estara comprendida entre 100.000 y 160.000 €
para el periodo de tres afios. La dotacion econdmica maxima para los Proyectos de [+D+i
coordinados, independientemente del niimero de subproyectos, sera de 160.000 € y podra
desglosarse libremente entre los grupos de investigacion participantes en funcién de la finalidad
para la que se solicite la ayuda.

7. REQUISITOS DE LAS ENTIDADES PARTICIPANTES

Podran ser entidades beneficiarias las entidades e instituciones del Sistema Nacional de Salud, las
universidades publicas y privadas, los organismos publicos de investigacion, y los centros de
investigacidn espafioles, publicos o privados, con entidad juridica propia.

La entidad solicitante del Proyecto de I+D+i en ELA UNZUE-LUZON, beneficiaria de la ayuda,
debera tener personalidad juridica propia, estar validamente constituida y tener residencia fiscal
o un establecimiento permanente en Espafia.
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8. REQUISITOS DE LAS PERSONAS PARTICIPANTES

Podran solicitar un Proyecto de [+D+i, los equipos de investigacion, bajo la direcciéon de un
Investigador Principal (IP), que debe pertenecer a la entidad beneficiaria. El Centro, o entidad
beneficiaria, sera la encargada de la administracién y justificacién de los fondos destinados al
Proyecto.

Los miembros de un equipo de investigacién que presente un proyecto de I+D+i en ELA UNZUE-
LUZON deberan justificar su vinculacién al grupo de investigacién. El investigador principal de
un Proyecto de I+D+i solo podra presentar una solicitud. Los miembros de un equipo de
investigacién pueden presentarse como integrantes de proyectos individuales o coordinados,
justificando su dedicacién a cada proyecto. Sélo se podra participar como investigador solicitante
(sea IP o investigadores asociados) en una tnica propuesta de proyecto individual o en una sola
propuesta de proyecto coordinado.

La persona solicitante, el IP de un Proyecto para estas Ayudas, debera estar en posesion del titulo
de doctor.

Dada la voluntad del Programa de Apoyo a la I+D+i en ELA UNZUE-LUZON de llegar al conjunto
de instituciones espafolas dedicadas a la investigacién de la ELA, evitando la concentracién de
sus fondos, cada centro solicitante, entendiendo por centro: centro de investigacion (publico o
privado), facultad, Organismo Publico de Investigaciéon (OPI) y hospital, solo podra obtener hasta
un maximo de dos ayudas de investigacién (individuales o coordinadas) que corresponderan a
las de mayor puntuacion en la evaluacién final.

9. REGIMEN DE INCOMPATIBILIDADES

No podran concurrir a la presente convocatoria aquellos proyectos que estén disfrutando o hayan
disfrutado de una beca o ayuda financiada por la Fundacién Luzén en los dos afios anteriores.

Los objetivos de los distintos proyectos deberan ser marcadamente diferentes para su aceptacion.
Proyectos en los que sdlo haya cambios nominativos seran automaticamente descartados.

10. DOCUMENTACION REQUERIDA

Toda la documentacién (formulario y memoria) debera ser presentada en INGLES y empleando
exclusivamente el modelo normalizado correspondiente a cada una de las Convocatorias. Cada
proyecto presentado debera contener un resumen en espafiol. Fundacion Luzén implementara
en su web institucional el correspondiente aplicativo de solicitud.

Toda solicitud debera llevar la firma del responsable del centro o entidad beneficiaria
confirmando la viabilidad del Proyecto de [+D+i y que la institucién cumple con los estandares
europeos de responsabilidad.
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Se acompafiara a la solicitud el Curriculum Vitae Abreviado (CVA) de las personas que constituyan
el equipo investigador, en inglés, generado de forma automatica desde el editor CVN
(http://cvn.fecyt.es/editor) o desde cualquier institucion certificada en la norma CVN de la
FECYT que ofrezca el servicio CVA. Una vez cumplimentados, se adjuntaran a la solicitud.

11. FORMALIZACION Y PLAZO DE PRESENTACION DE LAS SOLICITUDES

Los interesados cumplimentaran y presentaran la documentacion sefialada en el apartado
“documentacion requerida” mediante los documentos normalizados necesarios a través de la web
de Fundacién Luzon.

Las solicitudes se podran presentar en la sede electronica de Fundacion Luzén. Se prevé que la
convocatoria anual se produzca durante el primer trimestre de cada afio natural. Se busca con
ello que la comunidad cientifica de la ELA pueda planificar su actividad y evitar el solapamiento
con otras convocatorias oficiales publicas.

No se admitiran solicitudes que se presenten por otros medios o utilizando modelos de
formulario diferentes.

Los formularios de solicitud requeriran la firma electrénica del representante legal de la entidad
solicitante y la firma electrénica del Investigador Principal que solicita el proyecto. Para los
Proyectos de [+D+i coordinados se requieren ademas también las firmas digitales de los IP
colaboradores.

12. DERECHO DE INFORMACION RELATIVA AL TRATAMIENTO DE LOS DATOS PERSONALES.

Los datos de caracter personal aportados por los solicitantes del presente Programa seran objeto
de tratamiento s6lo para la gestion de las convocatorias correspondientes. La base juridica es el
cumplimiento de una misién realizada en interés publico (Ley de la Ciencia; Ley Organica 6/2001,
de 21 de diciembre de Universidades; Ley general de Subvenciones ...).

Los datos personales se conservaran en la sede de Fundacién Luzén durante el tiempo necesario
para cumplir la finalidad para la que se han solicitado, asi como para determinar
responsabilidades que pudieran derivarse al final del proyecto.

13. EVALUACION DE LAS SOLICITUDES

Criterios de evaluacion

Todas las solicitudes seran revisadas por la Fundacién Luzdén para asegurar que estan
correctamente cumplimentadas y que cumplen con los requisitos exigidos en la correspondiente
convocatoria, quedando descartadas las que no cumplen dichos requisitos.
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Las solicitudes que cumplan con los requisitos exigidos en las correspondientes convocatorias
anuales seran sometidas a la evaluaciéon por parte del ISCIII que atendera a los siguientes
criterios:

Criterios de valoracion cientifico-técnica de los proyectos (hasta 85 puntos):

a) Calidad cientifica: valoracion de la hipotesis planteada, competencia sobre el grado de
conocimiento del tema, idoneidad de la propuesta planteada; claridad y concrecion de los
objetivos, adecuacion metodolégica (hasta 35 puntos).

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

c) Viabilidad cientifica y presupuestaria del proyecto presentado: adecuacion del equipo, los
recursos, el plan de trabajo, el cronograma y el presupuesto (hasta 20 puntos).

d) Existencia de un plan adecuado y suficiente para la difusién 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 15 puntos):

a) Colaboraciones con equipos investigadores de distintos centros (hasta 10 puntos)
b) Colaboracién internacional con Portugal y Latinoamérica (hasta 5 puntos)

Las solicitudes admitidas seran informadas por personal experto nacional y/o internacional a
través del convenio firmado por la Fundacién Luzon con el ISCIII.

Solo podran ser propuestas para financiacion las solicitudes que se valoren como favorables y se
adecuen a las prioridades y objetivos establecidos.

La propuesta de financiacién de aquellas que hayan resultado favorables y dentro de los minimos
de puntuacion exigida de 70 puntos se realizara siguiendo el orden decreciente de puntuacién
obtenida, detallando la financiacién, que sera determinada segin los criterios de evaluacion
establecidos. La decision serd, en cualquier caso, inapelable.

Una vez recibida la evaluacién del ISCII], la Fundacién Luzén hara publica en su pagina web la
relacién de las solicitudes a las que se les concede la ayuda, el importe total de la misma con el
desglose de gastos aceptables que sea preciso, los plazos de ejecucion de la actividad y los de
presentacion de las memorias de seguimiento y final, asi como la denegacion expresa de las
restantes solicitudes.

13. ELEGIBILIDAD

Son elegibles los siguientes gastos, que han de estar directamente relacionados con la ejecucién
del proyecto:
I. Se considera subvencionable la adquisicién de equipamiento cientifico-técnico, incluyendo
equipos informaticos, programas de ordenador de caracter técnico directamente vinculados
al proyecto y material bibliografico.
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[I. Material fungible, servicios y suministros.

[II. Material de laboratorio (consumibles de laboratorio, productos quimicos y otros materiales
necesarios para la ejecucién del proyecto, etc.).

IV. Solicitud de derechos de propiedad industrial e intelectual estrictamente derivados del
proyecto financiado. No seran elegibles los gastos de ampliacién o renovacién de los mismos.

V. Accesos a bancos de datos y bibliotecas técnicas y material bibliografico.

VI. Presentaciéon de resultados en ELA a Congresos o reuniones de redes. Generacién de
audiovisuales para divulgacion o difusiéon del conocimiento. Publicaciones, y difusién de
resultados, incluidos aquellos que pudieran derivarse de la publicacién en revistas de acceso
abierto, indicando titulo de la publicacién y del nombre de la revista. En todos los casos sera
preciso que las publicaciones u otros productos de difusiéon que deriven directamente de la
actividad cientifica desarrollada en el Proyecto de I+D+i en ELA UNZUE-LUZON hagan
referencia expresa a la Fundacion Luzon como entidad financiadora, citando el nombre de la
Ayuda. Este concepto incluye: gastos de revision del lenguaje de manuscritos en la fase de
preparacion, gastos de publicacién en revistas cientificas, gastos relacionados con la
publicacién en abierto, incluyendo los gastos de publicacién en las revistas.

Se permitira la contratacién de un técnico, graduado o doctor hasta una cantidad maxima de
90.000 € y/o hasta un periodo maximo de dos afios y medio dentro del periodo de la Ayuda.

No seran elegibles, entre otros, los gastos generales de material de oficina, el material fungible
informatico (téner, cartuchos de tinta y cd), el material de papeleria y los gastos de reprografia
(excepto en aquellos proyectos que requieran el uso de cuestionarios, cuadernos de recogida de
datos, envio masivo de correspondencia y similares), la ropa de laboratorio, guantes, el
mobiliario, las reparaciones/mantenimiento, las comisiones bancarias, las suscripciones a
revistas, las cuotas de asociaciones, sociedades, organismos profesionales y similares, y las
actividades formativas.

No se financiara el IVA de las facturas.

14. INCUMPLIMIENTO

Tanto la entidad beneficiaria como la persona que actie como IP serdn responsables de la
veracidad de las compatibilidades a las que se hace referencia en esta Convocatoria.

En cualquier caso, el incumplimiento del régimen de incompatibilidades determinara la exclusion
de la solicitud y la no valoracién del proyecto.

15. DEVOLUCION VOLUNTARIA Y/0 REINTEGRO

La devolucidn voluntaria puede 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 serd requerido a reintegrar las
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cantidades oportunas y previamente percibidas, asi como de los intereses o ingresos adicionales
devengados como consecuencia del proyecto financiado. La cantidad no utilizada de la Ayuda sera
reintegrada a la Fundacidn Luzon tras finalizar el periodo de concesion de la Ayuda.

16. ASPECTOS ETICO-LEGALES DE LOS PROYECTOQS DE INVESTIGACION

Los proyectos de investigacion que opten a las Ayudas deberan 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 Declaracion Universal de la UNESCO sobre
el genoma humano y los derechos humanos, asi como cumplir los requisitos establecidos en la
legislacion espafiola en el &mbito de la investigacién médica, la proteccidn de datos de caracter
personal y la bioética, de acuerdo con la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigaciéon Biomédica y
los demas requisitos establecidos en la legislacién espafiola al respecto.

17. CONCESION DE LA AYUDA

Los responsables de la ejecucién de los Proyectos de I+D+i en ELA UNZUE-LUZON seleccionados
en cada una de las convocatorias, asi como el representante legal del centro donde se lleva a cabo
la investigacion, suscribiran un contrato relativo a la ejecucién del Proyecto. En el caso de que se
haya modificado el presupuesto solicitado, habran de adecuar previamente dicho presupuesto a
la cifra total concedida, sin incrementar ninguna de las partidas que figuraban en el presupuesto
original. El citado contrato contendra, asimismo, una clausula por la que el Investigador Principal,
responsable del Proyecto de [+D+i, declare expresamente:

a) Que no ha obtenido una concesién de fondos de otra procedencia para financiar todo o
parte de dicho Proyecto, incompatible con lo que se indica en el apartado 9. Régimen de
incompatibilidades.

b) Que comunicara a la Fundacion Luzon cualquier concesion de nuevos fondos que afecten
la propuesta de financiacion del proyecto de este Programa, con el compromiso de
readecuar en consecuencia el presupuesto aprobado.

c) LaFundacién Luzdn analizara la justificacién para su aprobacion.

18. SEGUIMIENTO DEL PROGRAMA, DE LAS CONVOCATORIAS Y DEL ANALISIS DE RESULTADOQS

1. El Departamento de Investigacion de la Fundacién Luzon adoptara las medidas oportunas para
la supervision del desarrollo de los Proyectos. La Fundacién Luzén contara con la colaboracién
del ISCIII para el seguimiento cientifico de los proyectos, llevando a cabo el ISCIII la evaluacion
de la marcha de las tareas de ejecucién de cada Proyecto. Por su parte, la Fundacién Luzén llevara
a cabo el seguimiento econdmico de los proyectos y velara por la correcta aplicacion de los fondos
de acuerdo con la ayuda concedida. Dichos seguimientos se realizaran a mitad y al final del
periodo de la concesion de la Ayuda.
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2. Los investigadores adjudicatarios de las Ayudas deberan respetar los presupuestos aprobados
por la Fundacién Luzén. Justificadamente, si el desarrollo del Proyecto lo hiciese necesario, el
investigador principal podra proponer el trasvase de fondos entre capitulos presupuestarios de
una misma anualidad, lo cual requerira el visto bueno de la Fundacién Luzon.

3. Independientemente a la evaluacidn cientifica por el ISCII], los investigadores responsables de
cada Proyecto, deberan remitir anualmente a la Fundacién Luzén una memoria que resuma los
avances que se van produciendo en el desarrollo del trabajo de investigacion, publicaciones y
comunicaciones a congresos. Estas memorias deberan sefialar las tareas realizadas, haciendo
referencia expresa a los objetivos que figuran en el Proyecto, de modo que se pongan de
manifiesto los avances en el cumplimiento de los mismos. Las memorias irdn acompafiadas de las
publicaciones resultantes del desarrollo del Proyecto, las cuales se adjuntaran en formato PDF.
Las memorias contendran, asimismo, un informe de los gastos realizados, sus justificantes y la
indicacion de las partidas concretas del presupuesto aprobado en las que estaban incluidos.

4. Prérroga. En condiciones excepcionales en las que no se haya utilizado parte del importe de la
ayuda economica al finalizar el periodo de tres afios, se concederd hasta un afio de prérroga para
su utilizacién. El equipo investigador debera presentar de manera justificada el remanente del
importe, y el plan y el plazo para su utilizacién. Tras valorar dicha justificacidn, sera decision de
la Fundacién Francisco Luzoén el conceder dicha prérroga.

5. El Investigador Principal de cada Proyecto se compromete a colaborar con la Fundacién Luz6n
en la difusion publica de los resultados de su investigacidon.

6. La determinacion de los derechos de propiedad intelectual o industrial que puedan derivarse
de la ejecucion de cada Proyecto corresponde a lo establecido por cada una de las instituciones o
entidades beneficiarias.

7. Las publicaciones derivadas del Proyecto de investigacion, deberan consignar a la Fundacién
Luzén como fuentes de financiacion mencionando el nombre de la convocatoria como
Convocatoria de Ayudas a Proyectos de Investigacién en ELA UNZUE-LUZON. El incumplimiento
de esta norma puede condicionar la continuidad de la Ayuda.

8. Los autores de los proyectos financiados prestaran su consentimiento a la Fundacién para que
aparezcan sus nombres e imagen en la pagina web y cualquier otra publicacién de la Fundacion
Luzén. En el caso de que la solicitud esté firmada inicamente por uno de los autores, este debera
aportar un escrito de cada participante en el Proyecto seleccionado por el que presta su
consentimiento para que se publique su nombre en las paginas web y cualquier otra publicacion
de ambas partes.

9. Los datos personales recogidos en las solicitudes para tomar parte en la Convocatoria y en la
documentacidn anexa que se aporte a la solicitud, asi como aquella que se genere a lo largo de la
duracion del Proyecto, seran tratados conforme a lo dispuesto en la Ley Organica 3/2018 de 5 de
diciembre de Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos digitales, el Reglamento
(UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo y la normativa estatal de protecciéon de
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datos. Dichos datos seran incorporados a un fichero automatizado de la Fundacién Luzoén. El
solicitante presta su consentimiento para que sus datos personales sean tratados con la finalidad
de gestionar la Ayuda solicitada y para enviarle comunicaciones informativas, incluso por via
electronica, acerca de futuras actividades de la Fundacion Luzén. Los interesados podran ejercitar
los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion, de conformidad con la legislaciéon
vigente.

10. La presentacion de la solicitud supone la aceptaciéon y cumplimiento sin reserva y excepcion
alguna, de todas las bases y condiciones de la Convocatoria.

U foe hoepd

Madrid, 17 de abril de 2023
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