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לכב': ועדת המכרזים
הנדון: מיזם משותף עם עמותת דושן ישראל (להלן: עמותת עדי ) בנושא: קול קורא להגשת הצעות מחקר בתחום מחלת הדושן במסגרת תכנית התשתיות לחקר המחלות היתומות
1. נושא ההתקשרות והצורך בה:
משרד המדע והטכנולוגיה (להלן – המשרד) פרסם בשנת 2012 קול קורא להגשת הצעות מחקר בתחום חקר המחלות היתומות בנושא ALS. מחלות יתומות הינן מחלות אשר מספר החולים בהן אינו גדול ומספר החוקרים העוסקים בתחום זה הינו מועט ועקב כך אין השקעה של התעשייה הפרמצבטית בפיתוח תרופות למחלה. במסגרת תכנית התשתיות לחקר המחלות היתומות התקבלה הצעה למיזם משותף מעמותת עדי לצורך מימון מחקרים במחלה נוספת, מחלת הדושן. לגבי מחלת הדושן, ילדים החולים במחלה זו הסובלים ממחלה גנטית חשוכת מרפא המתאפיינת בחולשת שרירים מתקדמת הגורמת לאיבוד יכולת ההליכה ולתמותה בגיל צעיר. המחלה פוגעת בבנים ושכיחותה כ1/3500 לידות זכר. המחלה היא מחלה גנטית הנובעת משינוי בגן המקודד לחלבון הנקרא דיסטרופין הנמצא על כרומוזום X. חולשת השרירים מופיעה לרוב בגיל 3-5 בשלבים הראשונים של המחלה הילדים סובלים מרפיון ואיחור בהתפתחות המוטורית, בעיקר בהליכה, ובהמשך מתגלה קושי בהליכה, אי יכולת לרוץ, קושי בעלייה במדרגות ואי יכולת לקפוץ. עד גיל 13 הילדים מאבדים את יכולת ההליכה ומרותקים לכיסא גלגלים ובהמשך המחלה מתקדמת ופוגעת גם בשרירי מערכת הנשימה והלב. מרבית הילדים נפטרים בתחילת העשור השלישי לחייהם כתוצאה מכשל נשימתי ובעיקר לבבי .כ-300 ילדים חולים במחלה כאשר מהעשור השני הם מרותקים לכסא גלגלים בסבל רב וגם למכונות נשימה שעולות כסף רב לקופת המדינה. 
המשרד, יחד עם עמותת עדי (ע"ר מס'580545317 ) מעוניינים לבצע מיזם משותף אשר במסגרתו יפורסם קול קורא לחלוקת מענקי מחקר לחקר מחלת הדושן. מימון המחקרים מצד העמותה מגיע מגוף עסקי שהתנה את המימון בהשתתפות ממשלתית. אלמלא יינתן הכסף מצד המדינה, לא יהיה לארגון עדי כל מימון נוסף לקידום המחקרים.  מטרת הקול הקורא היא לאתר ולממן חוקרים לצורך מחקר ומציאת תרופה למחלה היתומה. לרפא, להאריך ולשפר את חיי הילדים. וזאת יחד עם קידום המחקר בישראל – מטרת המשרד. מימון מחקרים יחד עם עמותת עדי תגדיל משמעותית את היקף מענקי המחקר במחלה זאת. עמותת עדי, עימה מעוניין המשרד לבצע את המיזם, הינה קרן ישראלית אשר חרתה על דגלה מציאת טיפול למחלת הדושן. פעולת הקרן מתבצעת בכספי תרומות. עיקר תקציבה מופנה למחקר במחלת הדושן במדינת ישראל. מדובר בעמותה היחידה בארץ שמרכזת את הפעילות בנושא, משקיעה במחקר, פועלת למציאת מזור לחולי הדושן והצליחה לרתום תורם לצורך הקצאת כספים במחקר בהיקף של 2 מיליון ש"ח. לדוגמא: עמותת עדי מתקצבת מחקר במחלה במחלקה הנוירופידיאטרית בהדסה, מחקר שהניב מספר פרסומים בינלאומיים. 
ככזו, ולאור פעילתה הענפה והצלחותיה, המשרד רואה בה שותף חשוב בקידום המחקר בתחום. עמותת דושן מפתחת בהנחיית המשרד מנגנון המסוגל לבצע את כל השלבים בתהליך הערכת מחקרים, משלב הכנת הקול הקורא ופרסומו, דרך שיפוט בלתי תלוי בפני ועדת בדיקה מדעית וכלה במימון המחקר באמצעות התקשרות עם המוסדות להשכלה גבוהה.
עמותת עדי הודיעה, במכתב המצורף מטעם העמותה, כי ברצונה לקיים עם המשרד את המיזם המשותף המוצע, במסגרתו ימומנו מענקי מחקר בתחום מחלת הדושן. המכתב כולל הצהרה לפיה בידי העמותה מקורות עצמיים למימון מחצית מעלות הפרויקט. 
המשרד, בהתאם למפורט במכתב מטעם היחידה המזמינה, מעוניין בקידום שיתוף הפעולה ובקיום המיזם.
לצורך ביצוע המיזם יפורסם קול קורא, אשר ינוסח במשותף על ידי המשרד ועל ידי עמותת עדי, הפונה לכלל המוסדות להשכלה גבוהה בישראל ולמכוני מחקר ציבוריים, אשר יבקשו מימון למחקרים העונים על התנאים אשר פורטו לעיל. 
יודגש כי מדובר בתכנית חדשה אשר איננה חלק מתכניות עמותת עדי הקיימות, והינה תוצר של שיתוף הפעולה הנרקם בין עמותת עדי לבין המשרד. 
הבקשות שיוגשו יועברו לשיפוט על ידי ועדת הבדיקה המדעית,  כאשר להליך השיפוט יהיה שותף נציג המשרד. הוועדה תמסור דיווח למשרד באשר לתוצאות השיפוט. המוסדות הזוכים יחתמו על הסכמי התקשורת עם עמותת עדי, כאשר המעקב אשר ביצוע המחקרים יבוצע במשותף על ידי המשרד והעמותה. במקביל, תעביר עמותת עדי למשרד דיווח באשר להתקדמות המחקר והעברת כספי המחקר בפועל, בהתאם להסכם ההתקשרות בינה לבין המוסדות השונים.
2. מאפייני מיזם משותף:
1) המחויבות לביצוע הפעילות – אין מדובר בפעילות אשר המדינה מחויבת לביצועה לפי דין, אולם מדובר בפעילות אשר מגשימה את מטרות המשרד לפיתוח התשתיות המדעיות בישראל ומשרתת אינטרס מדעי-כלכלי לאומי, והמשרד מעוניין מאוד בביצועה. לצורך הגשמת מטרות המשרד כאמור מפרסם המשרד קולות קוראים שונים למימון מחקרים ומלגות, ומיזם זה מהווה את ליבת העשייה של המשרד לקידום מטרות אלו. במסגרת תכנית התשתיות של המשרד לחקר המחלות היתומות קיימת  מחויבות לממן מחקרים בחקר מחלה יתומה הנבחרת מידי שנה. השקעה זו יוצרת עניין גדול בקרב החוקרים הוכחה לכך היא הצלחת תכנית ה-ALS לשנת 2012. השקעה גדולה יותר של כספים ואיגום משאבים עומדים במרכז מדיניות המשרד ועשויים להוביל לפריצת דרך משמעותית במציאת תרופה לחולי דושן. יתר על כן, פתיחת תכנית מימון למחקרים בסכום גבוה תוביל לכניסת חוקרים חדשים מתחומים שונים לעסוק בנושא ובכך לרענן את צורת החשיבה בדרך למציאת תרופה למחלה.   
2) היוזמה לביצוע הפעילות – משרד המדע בתכנית העבודה שלו ציין כי יקצה סכום של 2 מיליון ₪ לכל אחת מהמחלות היתומות השכיחות בהתאם לזמינות תקציבית. יתרה מזאת תינתן עדיפות לגופים שיוכלו להקצות מצ'ינג לתכנית. לאור האמור לעיל, היוזמה הינה יוזמה משותפת של המשרד ושל עמותת עדי, והאינטרס העיקרי בביצועה הינה, אף הוא, משותף לשני הצדדים ומקיים את מטרות המשרד ומטרות עמותת עדי באחת. כאמור, מדובר בפרויקט חדש לשני הצדדים, אשר גובש והוצע כתוצאה משיתוף הפעולה ביניהם.
3) מידת המעורבות בעת ביצוע הפעילות – המשרד יהיה מעורב ופעיל לכל אורך הפרויקט, החל בניסוח הקול הקורא, דרך מעקב אחר שיפוט הבקשות, וכלה במעקב אחר ביצוע המחקרים והעברת כספי המחקר, תוך שהוא מגדיר ומכווין את הפעילות. 
3. ההיקף הכספי של ההתקשרות:
בסך-הכול ימומנו כשני  מחקרים חדשים בהיקף תקציבי של 4,000,000 ₪  ל-3 שנים על פי הפרוט הבא:
עמותת עדי תשתתף במימון המיזם בגובה 2,000,000 ש"ח במשך 3 שנים והמשרד ישתתף במימון המיזם ב- 2,000,000 ₪ נוספים. 
סה"כ המימון לשלוש שנים עבור המיזם מטעם שני הצדדים: 4,000,000 ₪.
4. התקנה התקציבית לביצוע ההתקשרות:
תכנית התשתיות 19030403
5. תקופת ההתקשרות המבוקשת:
31/12/12-31/12/2015
6. ההליך המבוקש לביצוע ההתקשרות:
פטור ממכרז – תקנה 3(30) לתקנות חובת המכרזים, תשנ"ג-1993 – התקשרות לביצוע מיזם משותף.

מכיוון שמדובר בהתקשרות שהיקפה גבוה מ-150,000 ₪, יש צורך באישור ועדת הפטור המשרדית.

7. התקשרויות קודמות עם הספק:
לא היו.
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