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FINALIDAD DE LA CONVOCATORIA

La finalidad de la presente convocatoria es promover la asistencia y bienestar de los pacientes
con hemofilia mediante la concesidn de una ayuda por parte de Swedish Orphan Biovitrum S.L.
(en adelante, “Sobi”), a una Asociacion de Pacientes, Sociedad cientifica o Fundacion, para el
desarrollo de un proyecto relacionado con la actividad fisica en los pacientes con hemofilia (el
“Concurso”). En linea con el compromiso activo de Sobi de mejorar las condiciones de vida de
los pacientes con hemofilia, este proyecto debe estar basado en la mejora de la calidad de vida
de los mismos y presentado por una asociacién de pacientes, una sociedad cientifica o un centro
hospitalario (o su Fundacidn).

El premio consistird en una aportacion dineraria de 5.000 € que se concedera a la entidad que
presente el proyecto que resulte ganador tras el proceso de evaluacidon que, bajo reglas de
concurrencia competitiva, se llevara a cabo con arreglo al procedimiento que se describe en las
presentes Bases.

El importe del premio que reciba la entidad ganadora debera destinarse al desarrollo, o
ejecucién del proyecto presentado o de una parte del mismo.

BASES DE LA CONVOCATORIA

Estas bases de la convocatoria se hardn publicas en la pagina web de Hemofit
https://liberatelife.es/hemofit

El plazo de presentacidn de solicitudes se abre el 26 de abril de 2021 y concluye el 4 de junio y
deberdan enviarse por e-mail a la siguiente direccién: premioshemofit2021@gmail.com

El jurado de expertos sera el encargado de evaluar y valorar todos los proyectos presentados y
seleccionar el proyecto ganador en base a unos criterios de baremacidon previamente
establecidos. Este jurado independiente esta constituido por aquellos Profesionales de la Salud
gue forman parte del proyecto Hemofit que se muestran a continuacion:

e Dra. Maria Teresa Alvarez Hospital La Paz, Madrid

e Dr. Rubén Berrueco, Hospital San Joan de Deu, Barcelona

e Dr. Christophe Ramirez, Real Federacion Espafiola de Atletismo RFEA

e Dr. Miguel Costas Vega, Educador fisico

e Dra. Ramiro Nufiez, Hospital Virgen del Rocio, Sevilla

e Dra. Hortensia de la Corte, Hospital La Paz, Madrid

e FEDHEMO, Miguel Angel Martin representacién nacional de los pacientes con Hemofilia

La participacion de Sobi en el jurado sera en concepto de mero asistente sin derecho a voto, con
el exclusivo fin de validar el seguimiento de las bases acordadas y posterior firma del convenio
de colaboracién con la entidad premiada.

Cualquiera de los miembros del jurado en quien concurra algun conflicto de interés con alguno
de los proyectos presentados y admitidos a consideracidn, debera ponerlo inmediatamente en
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conocimiento de Sobi y de los miembros del jurado de expertos, absteniéndose de
participar en su proceso de evaluacion.

Se premiara aquel proyecto que aporte mas valor y experiencia en el ambito de los pacientes
con hemofilia Para dejar constancia del resultado del proceso de evaluacién llevado a cabo por
el jurado, se elaborara un Acta en el que se expondrd la puntuacién alcanzada por los proyectos
y las consideraciones tenidas en cuenta a la hora de la atribucion de puntos segun los criterios
de baremacioén.

Con el fin de que se trate de una convocatoria justa se deben presentar un minimo de 3
proyectos a nivel nacional.

ENTIDADES QUE PUEDEN PARTICIPAR
En ningln caso se concederd la ayuda a personas fisicas. El receptor debera ser una entidad
juridica, dentro de las siguientes categorias:

e Sociedades Cientificas
e Asociaciones de Pacientes
e Organizaciones Sanitarias como Hospitales y sus Fundaciones.

Las entidades deberan estar inscritas legalmente en Espafia.

La participacion en el Concurso supone la aceptacion y cumplimiento sin reserva y excepcion
alguna de todas las Bases y condiciones reguladoras del mismo. La mera participacion en el
presente Concurso no conlleva ningun tipo de remuneracién.

REQUISITOS DE PARTICIPACION

- Solamente se podran presentar proyectos no iniciados, o partes de proyectos que aun
no hayan sido implementadas.
- Disponer de un proyecto de valor relacionado con la actividad fisica dirigida a pacientes
con hemofilia. En ningulin caso incluird el estudio de ningun farmaco.
- Enviar una solicitud de participaciéon que cumpla con los requisitos minimos incluidos en
la seccién “CARACTERISTICAS DEL PROYECTO”
- Confirmacidn escrita, por parte del presentante, de
o que la ayuda no supondra, en caso de su concesidn, un incentivo para la
recomendacidn, prescripcién, compra, suministro, venta o administracion de
ningun medicamento; y
o que el proyecto cuenta con financiacion adicional, de forma que la ayuda no
constituya la financiacidn exclusiva del proyecto.

CARACTERISTICAS DEL PROYECTO

Titulo

Objetivo

Personal implicado en el desarrollo del mismo
¢Cémo surgio? Necesidad

¢Cémo se diseiid? Metodologia

Beneficios que aporta a los pacientes con Hemofilia
Resumen del proyecto
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o Plan de trabajo o cronograma, estado de la implementacién. La puesta en
marcha del proyecto/fase del proyecto debe estar comprendida entre octubre
2021 y diciembre 2022.

o Presupuesto desglosado que justifique suficientemente que los fondos del
premio irdn destinados al proyecto.

o En caso de ser el proyecto seleccionado como ganador y con el objeto de
comprobar que la entidad receptora puede acordar este tipo de colaboraciones
se podra solicitar los estatutos de la entidad (Asociacién de pacientes, Sociedad
Cientifica o Fundacion)

o En caso de ser el proyecto seleccionado como ganador como ganador tenga en
cuenta que Sobi se reservara el derecho a solicitar a la entidad ganadora un
informe periddico del proyecto y una memoria final de proyecto como
verificacidn al afio de la firma del contrato.

La seleccion de los premiados se realizard en base a unos Criterios de Baremacion previamente
establecidos por parte del Jurado Cientifico.

CRITERIOS DE BAREMACION

Se establecen los siguientes apartados con las puntuaciones:

1. Presentacion del proyecto (30 puntos)
a. Eltitulo es apropiado y refleja el contenido del mismo (6 puntos)
b. Se describen de forma explicita y clara los objetivos del proyecto (6 puntos)
c. El proyecto cubre una necesidad de los pacientes con hemofilia (6 puntos)
d. La metodologia utilizada es adecuada para la consecucion de los objetivos (6
puntos)
e. Los contenidos del proyecto y su redaccién son claros (6 puntos)
2. Aplicabilidad y relevancia del proyecto (70 puntos)
a. El proyecto aporta cierto nivel de innovacion (10 puntos)
b. Mejora considerablemente la relacion entre el ejercicio fisico y los pacientes con
hemofilia (25 puntos)
c. El proyecto repercute en el mejor manejo de su patologia y en la mejora de la
calidad de vida de los pacientes (25 puntos)
d. El proyecto es susceptible a implementarse (10 puntos)

RESOLUCION DE LA CONVOCATORIA

Una vez valorados todos los proyectos presentados por parte del jurado de expertos se
procederd a la difusion publica del proyecto ganador en la pagina web de Hemofit.
(https://liberatelife.es/hemofit)

Para poder recibir el premio, la entidad que haya presentado el proyecto ganador deberd
formalizar con Sobi un acuerdo de colaboracion. Dicho acuerdo contemplara, entre otros
aspectos, el compromiso de destinar la ayuda a ejecutar el proyecto presentado en un plazo no
superior a 1 afo, de colaborar en la elaboracion de la documentacién explicativa sobre el
proyecto y de devolver el importe integro del premio si el proyecto no llegase a desarrollarse.
No obstante, en el supuesto de ejecucién parcial, esta obligacion de reintegro sera proporcional
a la parte del proyecto no ejecutada.

DERECHOS DE PROPIEDAD INTELECTUAL E INDUSTRIAL
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* Los participantes son responsables de la originalidad del proyecto que presenten, incluyendo cada uno
de los elementos que componen su contenido (incluyendo textos, fotografias, imagenes, videos, etc.) y de los
materiales incluidos en la solicitud de participacidn (conjuntamente los “Contenidos”). Los participantes garantizan a
Sobi que son los creadores de los Contenidos y que los mismos no infringen derechos de terceros.

* En este sentido, los participantes garantizan ser los titulares de todos los derechos de propiedad intelectual e
industrial de los Contenidos o bien que disponen de las autorizaciones por escrito necesarias para el uso de dichos
Contenidos a los efectos necesarios para el desarrollo del Concurso. En este sentido, los participantes garantizan la
indemnidad de Sobi frente a cualquier incumplimiento de cualquier norma o cualquier infraccion de derechos de
terceros efectuada por los participantes en el marco del Concurso, asumiendo la totalidad de los gastos y costes que
se originen en relacion con cualquier eventual reclamacion.

INFORMACION EN MATERIA DE PRIVACIDAD A LOS PARTICIPANTES EN EL CONCURSO.

Sobi tratard los datos personales de los representantes de las entidades participantes en el Concurso con la finalidad
de gestionar la participacién de la entidad a la que representan en el mismo, asi como para la obtencion y entrega
del premio correspondiente, todo ello, sobre la base legal del interés legitimo de gestionar la participacion en el
concurso de la entidad a la que representa. Asimismo, trataremos los datos personales de los participantes para el
cumplimiento de obligaciones legales.

SOBI no realizard ninguna transferencia internacional de los datos personales de los representantes de los
participantes en el Concurso y conservaremos sus datos personales durante la gestiéon del Concurso. Una vez
transcurridos los periodos anteriormente indicados, SOBI mantendrd los datos personales de los participantes
debidamente bloqueados, hasta el transcurso de los periodos de prescripcidon de las acciones legales relacionadas
con ese tratamiento.

En caso de que los representantes de los participantes en el Concurso deseen ejercitar sus derechos de acceso,
rectificacion, cancelacién, limitacion del tratamiento y oposicién podran hacerlo mediante un escrito a la siguiente
direccién: Swedish Orphan Biovitrum S.L. C/Ramirez de Arellano, 29 — 62 planta- 28043 Madrid o en el correo
mail.es@sobi.com

Ademads, también podran dirigirse a la Agencia Espafiola de Proteccidn de Datos para reclamar sus derechos.

e Asimismo, el ganador del Concurso autoriza a SOBI para que pueda captar y reproducir por cualquier
medio su imagen (incluyendo la voz y el nombre de los ganadores), con ocasién de su condicién de ganador
del Concurso, comprendiendo la presente autorizacién la captacion, explotacién, reproduccién,
publicacidn, transformacién y comunicacion publica (asi como la puesta a disposicion del publico) de su
imagen (y/o su voz y nombre) por cualquier medio o soporte, incluyendo a titulo enunciativo pero no
limitativo, medios impresos, audiovisuales, digitales, prensa, radio, Internet, redes sociales, etc.

La presente autorizacidén abarca el uso del nombre, imagen y voz para cualquier finalidad en el marco del
presente Concurso (ya sea comercial, promocional u otras) en cualquier medio, ya sea analdgico o digital,
incluyendo su uso en cualquier medio de comunicacion, para todo el mundo, con caracter gratuito y por el
plazo maximo de duracion de los derechos de imagen.
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Las presentes bases de la convocatoria de Premios Hemofit han sido validadas y firmadas por:

SOBI
Dra. Maria Teresa Alvarez Hospital La Paz, Madrid
Dr. Rubén Berrueco, Hospital San Joan de Deu, Barcelona
Dr. Christophe Ramirez, Real Federacion Espaiiola de Atletismo RFEA
Dr. Miguel Costas Vega, Educador fisico
Dra. Ramiro Nufiez, Hospital Virgen del Rocio, Sevilla
Dra. Hortensia de la Corte, Hospital La Paz, Madrid

FEDHEMO, Miguel Angel Martin representacién nacional de los pacientes con Hemofilia
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