E£STATUTOS DE LA FUNDACION LEUCORISTROFIA TUBB4A

TITULO PRIMERO
DISPOSICIONES GENERALES

Articuio 1. Denominacién, naturaleza, nacionalidad, dmbito y domicilia.

1.

La Fundacion Leucodistrofia TUBB4A.(en adelante, la Fundacion) es una
organizacion constituida, sin fin de lucro, a favor de las personas que padecen
enfermedades poco frecuentes de base genética y, particularmente, el
sindrome H-ABG (Hipomielinizacion con atrofla de los ganglios basales vy el
cerabelo) o Leucodistrofia asociada al gen TUBBAA, y que, por voluntad de las
personas fundadoras, tiene afectado de modo duradero su patrimonio a la
realizacian de los fines de interés general que se detailan en ef articulo 5 de
estos estatuios.

La Fundacién desarrollard sus funciones en todo el territoric del Eslade
espafol, vy ello sin perjuicio de que, en lfa consecucian de los fines y objetivos
que motivan su creacion, pueda acordarse por el Patonato la realizacién de
actividades fuera de este territorio y todo elio previo cumplimiento de requisitos
tegales y procedimentales que, en su case, fuesen exigibles.

La Fundacion es de nacionafidad espafiola y su domicitio radica en la Avenida
Republica Argenting n° 21-B, 2° Plantz, Madl 2, 41011 Sevilla.

El Patronato podra trastadar el domicifio de la Fundacion a cualquier ofro tugar
del territoric nacional, mediante la oportuna modificacién  estatularia con
posterior  comunicacion  al Protectorado. Asimismo, y para el mejor
cumplimienio de los fines de la Fundacitn, el Patronato podra abrir oficinas y
crear delegaciones en clras ciudades del Estado aspafiol 0 en el extranjero,

Articulo 2.- Duracion.

La Fundacion estd constituida con duracion indefinida. No obstanie, si en aigen
memento los fines propios de la Fundacion pudieran estimarse cumplidos o
devinigran de impesible cumplimiento, el Patronato podra acordar su exlincion,
conforme a lo previsto en el articule 31 de estos eslatutos.

Articulo 3.- Régimen normativo.

La Fundacion se rige por la voluntad de los fundaderes manifestada en la escritura
fundacional, por los presenies estatutos, por las disposiciones que, en
interpretacion y desarrolio de los mismos, gstablezca el Palronato y, en lodo caso,
por la Ley 50/2002, de 26 de diciembre, de Fundaciones y las demas normas de
desarrollo,

Articulo 4.- Personalidad juridica.

1 a Fundacian, tras su inscripcidn registral gue le confiere la personatidad juridica
propia e independiente, gozarg de plena capacidad juridica y de obrar sin otras
limitaciones que ias establecidas en la manifestacion de voluntad de las personas
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fundadoras en el acto fundacional, en los presentes estatutos Y, en todo caso, en
las disposiciones legales que le sean de aplicacion.

En consecuencia, y sin perjuicio de las pertinentes comunicaciones al Protectorado,
la Fundacion tendra plena capacidad de obrar en el cumplimiento de sus fines,
conforme a lo previsto en el art. 38 del Cédigo Civil, y podrd, con caracter
enunciativo y no limitativo:

a) desarrollar actividades econémicas de todo tipo para realizar sus fines o allegar
recursos a tal efecto

b) adquirir, conservar, posser, disponer, enajenar por cualquier medio y gravar
toda clase de bienes, muebles o inmuebles y derechos

c) realizar todo tipo de actos, negocios y contratos;

d) transigir y acudir a la via gubernativa o judicial ejercitando toda clase de
acciones y excepciones ante juzgados, tribunales y organismos publicos y privados.

TITULO SEGUNDO
OBJETO DE LA FUNDACION Y REGLAS BASICAS PARA LA APLICACION DE

LOS RECURSOS AL CUMPLIMIENTO DE LOS FINES FUNDACIONALES Y
DETERMINACION DE LOS BENEFICIARIOS

Articulo 5.- Fines fundacionales y actividades.

Son fines de interés general de la Fundacién, los siguientes:

a) Promover, fomentar y desarrollar la investigacion e innovacién para el
diagnostico temprano y el desarrollo de terapias génicas para el tratamiento de
enfermedades de base genética que afectan al sistema nervioso central,
concretamente el sindrome H-ABC y las leucodistrofias y, en general, las
enfermedades neurodegenerativas que afectan a la infancia.

b) Promover y defender los derechos de las personas con enfermedades poco
frecuentes y discapacitantes, especialmente el sindrome H-ABC y las
leucodistrofias, y las consecuencias que éstas suponen en los nifios Yy nifas que
las padecen directamente y su entorno familiar en los diferentes ambitos y
etapas de la vida, con el objetivo de mejorar su calidad de vida, contribuyendo a
conformar una sociedad inclusiva.

Para el mejor cumplimiento de sus fines, la Fundacién puede realizar, entre otras,
las siguientes actividades:

1. Financiar proyectos de investigacién para el desarrollo y aplicacion de terapias
génicas en enfermedades neurodegenerativas y crear una plataforma para la
favorecer el acceso de todos los afectados a los tratamientos experimentales a
nivel global.,

2, Financiar y participar en la investigacion para el tratamiento del sindrome H-ABC
y las leucodistrofias, desde la fase preclinica.
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3. Organizar, promover y/o financiar actividades de formacion e informacion
genarales o especificos sobre el diagnostice y desarroiio de terapias génicas en
enfermedaces neurodegenerativas en colaboracidn con las Adminisiraciones y
los organismos docentss, profesionales y cientificos.

4, Organizar sesiones informativas, campafias de comunicacidn y sensibilizacién
encaminacdas a dar a conocer cualguier aspecto relacionado con estas
enfarmedades.

5. Conceder ayudas y becas para el acceso a la educacion especial, asi como para
sufragar los gastos de sus terapias y tratamientos de las personas afectadas por
estas enfermedades y sus familias.

&. Informar a las personas alectadas por estas enfermedades y a sus famiiias de
los recursos médicos, educalives, sociales o de cualquier indole, publicos o
privados disponibles segin las distintas problematicas sociales que presenten

7. Desarrollar o promover programas de edusacion, formacion profesional y
formacion del profesorado que persigan fa Inclusion social de Ias personas
afectadas por estas enfermedadss.

8. Colaborar con los poderes publicos e instituciones privadas en actwdades
coincidentes con los fines fundacionales.

9. Promover actividades de voluntariado

10, Cualesquiera otras actividades no mencionadas expresamente, pero que sean
adecuadas para el cumplimiento de los fines fundacionales.

Con el fin de oblener ingrescs, fa Fundacion podrd realizar actividades
scondmicas cuyo objeto esté relacionada con les fines fundacionales o sean
complementarias © accesorias de las anteriores, con somelimiento a las normas
reguladoras de la defensa de la competencia, como venta de merchadising y
organizacion de eventos lidices, deportivos y culturales que ayuden a ransmitiy 105
valores de la Fundacion, a difundir sus fines y actividades y a sansibilizar a la
poblacion.

Articulo 6.- Libertad de actuacién
E| Patronato tendra plena libertad para determinar las actividades de la Fundacian,
tendentes a la consecusion de aquellos objetives concretos que, a juicio de aquél y
dentro del cumplimiento de sus fines, sean los mas adecuados o convenientes en
cada momento.

Articulo 7.- Desarrofic de los fines

£| desarroliio de los fines de la Fundacion podra efectuarse por los siguientes
modos, que $e enumeran, sin propésito exhauslive:
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a) Por la Fundacion directamente, en instalaciones propias o ajenas.

b) Creando o cooperando a la creacién de otras entidades de naturaleza
asociativa, fundacional o de cualquier otra naturaleza de acuerdo con lo previsto en
Iz legislacion vigente.

¢) Participando o colaborando en el desarrcllo de las aclividades de otras

entidades, organismos, instituciones o personas de cualquier clase, fisicas y
juridicas, que de algin modo puedan servir a los fines perseguidos por la
Fundacion, de acuerdo con lo previsto en la legislacion vigente.

Articulo 8.- Destino de rentas e ingresos.

1. A la realizacion de los fines fundacionales debera ser destinado, al menos, el 70
por 100 de los resultados de las explotaciones econdmicas que se desarrollen y
de los ingresos que se obtengan por cualquier otro concepto, deducidos los
gastos realizados, para la obtencion de tales resultados o ingresos, debiendo
destinar el resto a incrementar bien la dotacién o bien las reservas segln
acuerdo del Patronato. Los gastos realizados para la obtencion de tales ingresos
podran estar integrados, en su caso, por la parte proporcional de los gastos por
servicios exteriores, de los gastos de personal, de otros gastos de gestion, de los
gastos financieros y de los tributos, en cuanto que contribuyan a la obtencién de
los ingresos, excluyendo de este calculo los gastos realizados para el
cumplimiento de los fines estatutarios.

2. El plazo para el cumplimiento de esta obligacion serd el comprendido entre el
inicio del ejercicio en que se hayan obtenido los respectivos resultados e
ingresos y los cuatro afios siguientes al cierre de dicho ejercicio.

Articulo 9.- Inexistencia de Ia obligacion de destinar los recursos a la cobertura
de fines por iguales partes.

Los recursos de la Fundacien se entenderan afectos sin determinacion de cuotas a
la realizacion de los diferentes fines fundacionales.

Articulo 10.- Seleccion de beneficiarios.

1. Las personas beneficiarias de las prestaciones y servicios de la Fundacién
seran la sociedad en general, las personas afectadas por el sindrome H-ABC,
leucodistrofias u otras enfermedades neurodegenerativas y sus familias.

2. La actuacion de la Fundacién debera beneficiar a colectividades geneéricas de
personas fisicas o juridicas.

3. Siempre que sea precisa la delimitacién de los beneficiarios, en casos tales
como el otorgamiento de ayudas, becas o la financiacion de proyectos, la
Fundacion atendera de manera principal a aquellas personas que formen parte
del sector de la poblacién que pueda ser atendido conforme a los objetivos
fundacionales, siempre de acuerdo con los criterios generales de imparcialidad y
no discriminacion y los particulares de mérita y capacidad, sin perjuicio de que
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también pueda considerar la situacien socio-sconamica de los beneficiarios,
orden de peticion y olros andlogos. El Patroraio padrd acordar los requisitos
especificos de cada convocatoria y la composicion, en su caso, dal érgano de
seleccion, sus criterios de actuacion, los requisitos y tos meéritos a valorar.

4. Nadie podré alegar, ni individual ni colectivamente ante la Fundacién o su
patronato derecho algunc al goce de sus beneficios, anles de que fuesen
concedidos, ni imponer su alribucidn a personas determinadas.

Articulo 11.- Principios de actuacién y funcionamiento.

La Fundacién dara informacion suficiente de sus fines y actividades para que sean
conocidas por sus eventuales beneficiarios y ta poblacién en general,

La Fundacion sera imparcial y no discriminard en la determinacion de las personas
beneficiarias, asi como de sus actividades y prestaciones.

La Fundacion promocionara unas directrices de actuacién mediante la creacion de
codigos de conducta y buenas practicas de funcionamiento.

La Fundacitn incentivard el espiritu de servicio de las personas que constituyen el
Patranato, asf como la pricrizacion de los intereses de la Fundacién frente a ios
propios o particulares.

La Fundacién defendera y protegerd &l efectivo cumplimiento de {a obligacion de
destinar el patrimonio v las rentas a los fines fundacionales, de acusrdo a lo
previsto en los estatutos y la normativa en vigor.

La Fundacion, en la realizacién de 1as actividades que realice para la cnnsecucion
de sus fines, respetara et principio de igualdad de génerc.

TITULO TERCERO .
£1. PATRONATO DE LA FUNDACION

Artictio 12.- Naturaleza del Patronato y cardcter del cargo de patrano.

1. El goblerno, administracion y representacion de la Fundacion corresponderd al
Patronate, gque tendrd y ejercitard las facultades que le corresponden con
sujecién a lo dispuesto en el ordenamiente juridico y en los presentes estatutos.
Sus miembros deberan desempefar sus funciones con fa diligencia de un
representante leal.

Los patronos responderdn solidariamente frente a la Fundacion de los dafios ¥
perjuicios que causen pot aclos contrarios 2 la Ley o a los Eslatutos, o por los
realizados sin la diligensia con la que deben desempenar el cargo.

Quedaran exentos de responsabiiidad quienes hayan votado en contra del
acuerdo y guienes prusben que, no habiendo intervenido en su adopcion y
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ejecucion, desconocian su existencia o, conociéndola, hicieron todo lo
conveniente para evitar el dafio o, al menos, se opusieron expresamente a
aquél.

. Los patronos ejercitaran sus facultades con independencia, sin trabas ni

limitaciones. En consecuencia, no podra imponérseles en la adopcién de sus
resoluciones o acuerdos de todo género, la observancia de otros requisitos que
los expresamente dispuestos en estos estatutos o los establecidos con carécter
de Derecho necesario en el ordenamiento juridico.

Articulo 13.- Gratuidad del cargo de patrono y régimen de contratacién de los
patronos con la Fundacién.

1.

Los patronos desempefiaran gratuitamente sus cargos, sin devengar por su
ejercicio retribucion alguna. Sin embargo, tendran derecho al reembolso de los
gastos debidamente justificados que les cause el cumplimiento de cualquier
mision concreta que se le confie a nombre o en interés de la Fundacion.

. Los patronos pueden contratar con la Fundacién, ya sea en nombre propio o de

un tercero, previa autorizacion del Protectorado

. El Patronato podra fijar una retribucién adecuada a aquellos patronos que

presten a la Fundacion servicios distintos de los que implica el desempefio de las
funciones que le corresponden como miembros del Patronato, previa
autorizacion del Protectorado.

Articulo 14.- Composicion del Patronato.

1.

El Patronato estara constituido por un minimo de tres y un maximo de diez
patronos. Dentro de estos limites correspondera en cada momento al propic
Patronato la determinacién del nimero concreto.

Paodran ser miembros del Patronato las personas fisicas que tengan plena
capacidad de obrar y no estén inhabilitadas para el ejercicic de cargos
publicos, ni se hallen incursas en ninguna causa de incompatibilidad.

Las personas juridicas pedran formar parte del Pafronato y deberdn designar a
la persona o personas fisicas que las representen y el orden de sustitucion de
los representantes en caso de que fueran varios.

El cargo de patrono que recaiga en persona fisica debera ejercerse
personalmente. No obstante, podra actuar en su nombre y representacion otro
patrono por él designado, debiendo ser esta representacién para actos
concretos y ajustandose a las instrucciones que, en su caso, el representado
formule por escrito.

Padra actuar en nombre de quien fuera llamado a ejercer la funcién de patrono

por razén del cargo que ocupare, la persona a quien corresponda su
sustitucion.
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Articulo 15.- Designacion y sustitucion de los miembros del Patronato,

1.

El primer Patronato serd el designado en ia escritira de constitucicn por los
fundadores.

El cargo de patrono tendré una duracién de dos afios sin perjuicio de sucesivas
renovaciones, que podrén ser ilimiladas.

Los patronos continuardn en el ejercicio de su cargo hasta la siguiente reunion
de Patronato en ia que se decida su renovacion 0 sustilucidn, respetandose en
todo caso el plazo maximo establecido en el apartado 3 de esle articulo.

La renovacién det mandato de los patronos, asi como la designacion de nuevos
miembros, bien sea por ampliacién o sustitucién, se hard por acuerdo del
Palronato que figure inscrite en el Registro de Fundacionas adoptado por &
voto favorable de 3/4 partes de sus integranies presentes o representados.

Las vacanies que se produzcan por muerte, incapacidad, inhabilitacion,
exclusion, renuncia, transcurse del periode de mandato, remocion o cualquier
olra circunstancia que provogue su sustitucién o cese de un miembro del
arganc de gobierno, se cubrira por el Patronato, no pudiende prolongarse la
situacion de vacante por un periodo superior @ seis meses.

£] procedimiento de suslitucion de patronos serd el siguiente: producida la
vacante, el Patronato, a propuesta del Presidente, designara de conformidad
con las reglas establecidas en los presentes estatutos v 1a legislacion vigente,
la persona para ocupar la misma por el resto de mandate. El nombramiento del
nuevo patrono correspondera al Patronato de conformidad con lo establecido
en el apartado 2 de este arliculo

Articulo 16.- Cargos en ef Patronato de la Fundacién.

£l Patronato elegira da entre sus miembros un Presidente y un Tesorero.

También elegird un Secretaro, carge que estard ocupado, preferentements,
por un abogado y podrd recaer en una persona que no sea miembro dei
Patronato, en cuyo caso tendrd voz pero no voto.

El Patronato podréd nombrar de enire los patronos un Vicepresidente que
sustituira al Presidente en caso de ausencia © enfermedad.

£} cese como pairono de alguno de los cargos anteriores significard su cese en
dicho cargo, salve en e caso del Secretaric, que podra seguir ostentando el
cargo de Secretaric no pairono, segun acuerde del Patronato.

El Patronalo podré, por acuerdo motivado adoptado por mayoria, revocar
cualquiera de los cargos a que se refiere este articulo, sin que diche acuerdo
suponga el cese como palrona, gue se producird sole por las causas previstas
en e! articulo 18 de estos estatutos.

Articulo 17.- Acepfacién de patronos y cargos.
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1. La aceptacion del cargo de patrono deberi realizarse expresamente en
documento publico, en documento privado con firma legitimada por notario, o
por comparecencia ante el Registro de Fundaciones. Igualmente, se podra
aceptar el cargo ante el Patronato, acreditaindose a través de certificacion
expedida por el Secretario, con firma legitimada notariaimente.

La aceptacion del cargo por los patronos personas juridicas debers efectuarse
por el drgano que tenga atribuida dicha facultad, que designaré a la persona
fisica que le vaya a representar en el Patronato, de acuerdo con lo previsto en
el articulo 14 de estos estatutos. EI nombramiento del representante debera
comunicarse al Protectorado y al Registro de Fundaciones.

2. En todo caso, el nombramiente y aceptacion, renovacién, sustitucién y cese por
cualquier causa de los miembros del Patronato o de los cargos del mismo, se
comunicara al Protectorado y se inscribira en el Registro de Fundaciones.

En la aceptacion formal de los patronos designados por razén del cargo que
ocuparen se informara al Registro de Fundaciones sobre la identidad del cargo
a quien corresponda su sustitucion.

Articulo 18.- Cese de Jos patronos.

El cese de los patronos de la Fundacitn se producira en los supuestos siguientes
conforme a lo previsto en el articulo 18 de la Ley 50/2002:

a. Por muerte o declaracién de fallecimiento, asi como por extincién de la persona
juridica.

b. Por incapacidad, inhabilitacion o incompatibilidad, de acuerds con lo
establecido en la Ley.

c. Por cese en el cargo por razdn del cual fueron nombrados miembros del
Patronato.

d. Por no desempefiar el cargo con la diligencia de un representante leal, si asi se
declara en resolucién judicial.

e. Por resolucidn judicial que acoja la accion de responsabilidad en los términos
previstos en la legislacion vigente.

f. Por el transcurso del plazo de seis meses desde el otorgamiento de la escritura
pdblica fundacional sin haber instado la inscripcion en el correspondiente
Registro de Fundaciones.

g. Por el transcurso del perfodo de su mandato si fueron nombrados por un
determinado tiempo.

h. Por renuncia, que podré llevarse a cabo por cualquiera de los medios y
mediante los tramites previstos para la aceptacion.

i.  Porinasistencia reiterada a Ias reuniones de Patronats sin causa justificada. Se
considera inasistencia reiterada la no asistencia a dos reuniones continuadas o
a cuatro no continuadas.

En el caso de la causa contenida en la letra i), serd necesario el acuerdo
motivado del Patronato, adoptado por las 3/4 parte de los patronos presentes y EUROPA
representados. El patrono cuyo cese se decide no podra participar en las
votaciones, pero debera ser convocado e informado de la decision quesevaa =

i
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womar y de su derecho a ser escuchado en la reunion, antes de la votacion, asi
como de la decisidn finalmente adoptada.

Articulo 19.- Competencia del Patronato.

La compelencia de! Patronato se extiende a tode lo que concierne al goblerno v
administracion de la Fundacion, sin excepcicn alguna.

Con caracier puramenie enunciativa y no fimitativo, son atribuciones y facullades
gel Palronata, sin perjuicio de las autorizaciones gque competa otorgar al
Protectorado y comunicaciones al mismao gue, en su casge, legatimenie procedan, las
siguientes:

1. Ejercer todas las funciones de disposicion, administracién, conservacion,
custodia y defensa de los bienes de la Fundacion, judiciat o extrajudicialmente,

2. En general, cuantas otras funciones deba desarrollar para ia adminisiracton ¢
gobierno de la Fundacién, con sometimiento en todo case a las prescripciones
legales.

La ejecucion de sus acuerdos comespondera al Presidente, sin perjuicio de gue en
dichos acuerdos puada designarse expresamente a olro u olros patrones.

Articulo 20.- Reuniones y adopcién de acuerdos.

1. El Patronato se reunird como minimo dos veces al afio y, ademas, cuanias
veces lo convogue el Presidente o cuando lo solicite, al menos, una tercera parte
de sus miembros.

2 Las convocatorias, expresando el orden del dia, asi coma el lugar, la facha v
hora ge la reunion, se clrsaran por escrito por el Secretario y ordinariamente con
una antelacién al menos de siete dias naturales. En caso de urgencia poadra
reducirse dicho plazo a ¢inco dias naturaies,

La convocataria se remitira de forma individual a todos los patronos mediante
cualquier procedimients, incluidos los medios informaticos, electrdnicos o
telematicos.

Para elio, los paironos ¢deberdn poner a disposicion de la Fundacion af corree
alectronico en 2l cual seran entregadas las notficaciones de las convocaiorias.

Na serd necesaria convocatoria cuando, estando presentes todos los patronos,
decidan por unanimidad constituirse en Patronato y acuerden un orden de! dia.

3. E| Patronatc podrd  celebrarse  mediante multiconferencia  telefonica,
videoconferencia o cualquier otro sistema analogo, de forma que uno o varios dg
los patronos asistan a dicha reunion mediante el indicado sistema, siempre ¥
cuando se asegure la comunicacion enire ellos en tiempo real y, por tanto, la
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unidad de acto. En este caso, se entiende que la reunién se celebra en el lugar
donde esta la persona que preside.

. El Patronato quedara validamente constituido en primera convecatoria cuando

concurran, presentes o representados, mas de la mitad de sus miembros, entre
los que deberd estar el Presidente o Vicepresidente que haga sus veces.
Asimismo debera estar presente el Secretario; en caso de no ostentar la
condicion de patrono, no se tendran en cuenta a efectos del computo anterior.
En caso de ausencia o imposibilidad, el Secretario podré ser sustituido por el
patrono que, entre los asistentes a la correspondiente sesion, designe el propio
Patronato.

. Los acuerdos se adoptaran por mayoria simple de votos de los patronos

presentes o representados, entendiéndose como aquélla en la que los votos
posilivos superen a los negativos. En caso de empate, el Presidente o
Vicepresidente que haga sus veces tendra voto de calidad. Solo cabe excepcién
a los siguientes supuestos:

a. Acuerdo de nombramiento de nuevos patronos, cese de patronos por
inasistencia, modificacion estatutaria, fusién, escision, extincién y aprobacién
de cuentas que requerira el voto favorable de las 3/4 partes de los patronos,
incluyendo a presentes y representados.

. De las reuniones se levantara acta por el Secretario con el visto bueno del

Presidente. Las actas se aprobaran en la misma o siguiente reunion del
Patronato o por dos interventores nombrados por el Patronato entre los
asistentes.

. Con caracter excepcional, el Patronato podré adoptar acuerdos por escrito y sin

sesion siempre que ningln miembro se oponga a este procedimiento, queden
garantizados los derechos de informacién y de voto, quede constancia de la
recepcion del voto y que se garantice su autenticidad. Se entiende que el
acuerdo se adopta en el lugar del domicilio de la Fundacion y en la fecha de
recepcién del Ultimo de los votos vélidamente emitidos. El Secretario dejara
constancia en acta de los acuerdos adoptados, expresando el nombre de los
miembros del Patronato y el sistema seguide para formar la voluntad del drgano,
indicando el voto emitido por cada uno de ellos. El voto debera remitirse dentro
del plazo de diez dias a contar desde la fecha en que se reciba la solicitud de
emision de voto.

Articulo 21.- El Presidente de la Fundacién

Correspondera al Presidente del Patronato:

=

~ooon

Acordar la convocatoria de las reuniones del Patronato v la fijacién del orden
del dia.

Presidir las reunicnes y dirigir y moderar el desarrollo de los debates, someter
a votacion los acuerdoes y proclamar el resultado de las votaciones.

Velar por la correcta ejecucion de los acuerdos adoptados por el Patronato.
Velar por el cumplimiento de la ley y de los estatutos,

Visar las actas y certificaciones de los acuerdos del Patronato.

Representar a la Fundacion a todos los niveles.
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h.

Ejercer la representacion de la fundacian en juicio y fuera de él, siempre que el
Patronate no la hubiera otorgado expresamente a otro de sus miembres,
Cualguier otra faculiad que legal o estatutariamente le esté atribuida.

Articulo 22.- Tesorero.

Corresponderéan al Tesorero las siguientes funcianes:

apoe

Recaudar y custodiar los fondos de 2 Fundacion.

Ordenar pagos y transferencias bancarias

Formulacion de las cuentas anuales para su aprobacion por el Patronate.
Llevanza de los Libros de Inventarios, cuentas, Plan de actuacidn y Libro
Diario.

Todo elio ha de ser aprobado v llevar ¢l visto bueno de la persona que ostente la
Presidencia de la Fundacién.

Articulo 23.- Secretarjo de la Fundacion.

Correspondera al Secretario del Patronato:

a.

Efeciuar la convocatoria de las reuniones def Patronato por orden de su
Presidente y realizar las correspondientes citaciones a los miembros del
Patronato.

Asistir a las reuniones del Pafronato, con voz Yy voio si la secretaria
corresponde a un patrono, o solo con voz en casc contrario.

Conservar la decumentacion de la fundacion y reflejar debidamente en &l libro
de aclas del Patronato el desarrollo de sus reuniones.

Expedir certificaciones con el visto bueno del Presidente, respecto de los
acuerdos adoptados por el Patronato.

Cuanias otras funciones sean inherentes a su condicion

Articuio 24.- Persenal al servicio de la Fundacién

El ejercicio de la aclividad ordinaria y operativa de la Fundacign podra
encomendarse & una gerencia, que realizard principaimente funciones de
cardcter administrativo v econdmico. Sera nombrado, a propuesta del
Presidente, por el Patronato, que fe otorgara las facuitades necesarias para el
desempefo de sus funciones. {0% poderes generales otorgados at Gerente
seran objeto de inscripcion en el Registro corrgspondiente.

Entre otas funciones, dirigird los servicios técnicos y administratives de la
Fundacion, rombrande y separando al personal y estableciendo su retribuicion.
Para el ejercicio de sus funciones estara asistido por el persenal directivo,
administrativo, de gestién y auxitiar que reguiera el buen funcionamiento da ja
Fundacién
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0572021

PAPEL EXCLUSIVO PARA DOCUMENTOS NOTARIALES

GCo811141

3. Su actividad podré estar retribuida cuando el cargo no recaiga en alguno de los
miembros del Patronato. En este supuesto, podra asistir a las reuniones del

Patronato con voz, pero sin voto.
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TITULO CUARTO
EL. COMITE CIENTIFICO

Articuio 25.- El Comité Cientifico Asesor.

1. El Patronato podra constituir un Comité Clentifico dei que podran formar parte
investigadores de reconocido prestigio y trayecloriz profesicnal en las diferentes areas
de estudio de las enfermedades genéticas, lerapias génicas y moleculares asi como el
tratamiento sintomatico y mejora de la calided de vida de ios afectados. El Comité
Cientifico centribuird a que las iniciativas de la Fundacion, ademas de cumplir sus
objetivos, sean Utiles y aporten heneficios a la comunidad de beneficiarios de la
fundacian, garantizando su calidad.

2 B Comité Cientifico estara constituido por un minimo de tres y un maximo de seis
miembros a propuesta de las miembros de Paironato. Estara presidido por un miembro
del Patronato, actuando como secretaric el del Patronatc o se designe en su
momento.

3. La actividad del Comité Cientifico es consultiva y no estd sujeta a la adopcién de
acuerdos. Sus miembros desempefiardn sus cargos con caracter gratuito, si bien
pueden ser reembolsados de [os gastos debidamenie justificados que su actividad les
ocasione.

TITULD QUINTO
PATRIMONIO Y REGIMEN ECONOMICO

Articulo 26.« Patrimonic y custodia.

1. El patrimonio de la Fundacion estara formado por todos sus bienes, derechos y
obligaciones susceptities de valoracion economica que integran la dotacién
inicial, asi come por aguellos que adquiera con pesterioridad a su constiucion,
se afecten o no a la dotacién

2 La Fundacién debera figurar como titular de todos los bienes y derechos
integrantes de su patrimonio, que deberan constar en su inventario anual,

3. Ei Patronato promoverd, bajo su responsabilidad, fa inscopcion a nombre dé 1a

Fundacién de los bienes vy dereches gue integran su patimenic, en [os
Registros plblicos correspondientes.
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1. La Fundacion, para el desarrollo de sus actividades, se financiara con los
recursos que provengan del rendimiento de su patrimonio y, en su caso, con
aquellos otros procedentes de las ayudas, subvenciones o donaciones que
reciba de personas o entidades, tanto plblicas como privadas.

Asimismo, la Fundacién podra obtener ingresos por sus aclividades, siempre
que ello no implique una limitacion injustificada del 4mbito de sus posibles

beneficiarios.

2. Queda facultado el Patronato para hacer las variaciones necesarias en la
composicion del patrimonio de la Fundacién, de conformidad con lo que
aconseje la coyuntura economica de cada momento y sin perjuicio de solicitar
la debida autorizacién o proceder a la oportuna comunicacién al Protectorado.

Articulo 28.- Cuentas anuales y plan de actuacion

1. El ejercicio econdmico coincidira con el afio natural.

2. La Fundacion llevara una contabilidad ordenada y adecuada a su actividad que
permita un seguimiento cronolégice de las operaciones realizadas. Para ello
llevard necesariamente un libro Diario y un libro de Inventarios y de Cuentas
Anuales y aquellos otros libros obligatorios que determine Iz legislacion vigente,

3. En la gestion econémico-financiera, la Fundacién se regira por los principios y

criterios generales determinados en lz normativa vigente.

4. El Presidente o la persona que, conforme al acuerdo adoptado por el érgano de
gobierno corresponda, formulard las cuentas anuales, que deberan ser
aprobadas por el Patronato en el plazo maximo de seis meses desde el cierre
del ejercicio, sin que pueda delegar esta funcién en otros organos de la
Fundacion, y se presentaran al Protectorado dentro de los diez dias habiles
siguientes a su aprobacion. Las cuentas anuales se someterdn a auditoria en
los supuestes legalmente previstos y cuando asi lo acuerde el Patronato.

5. El Patronato aprobara y remitira al Protectorado, en los Gltimos tres meses de
cada ejercicio, un plan de actuacién, en el que quedaran reflejados los
objetivos y las actividades que se prevea desarrollar en el gjercicio siguiente. El
Patronato no podra delegar esta funcién en otros drganos de la Fundacion.

TITULO SEXTO

MODIFICACION DE ESTATUTOS, FUSION, ESCISION, EXTINCION Y

LIQUIDACION
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Articuio 29.- Modificacion de estatufos.

1.

Siempre que resufte conveniente en interés de la Fundacion, el Patronato
podra acordar la modificacion de estos estatutos para ¢l mejor cumplimiento de
los fines fundacionales, a excepeidén de los aspectos indicados por los
fundadores y que constan en [a escritura de canstitucién. En cualquisar caso,
procedera medificar los Estatulos cuando las circunstancias que presidieron la
constitucion de la Fundacién hayan variado de manera que esta no pueda
actuar satisfactoriamente con arreglo & los estatutos en vigor

El acuerdo de modificacidn de estatutos debera adoptarse motivadamente, con
al voto favorable de las 3/4 partes de los patronos presentes o representados
como minimo, habra de ser formalizado en escritura pdblica, asf como
inscribirse en el Registre de fundaciones correspondiente.

Articufo 30.- Fusion

1.

B Patronato de la Fundacion podra acordar su fusion con olra u otras
fundacionss siempre que gquede atendido en fa debida forma el objeto
fundacional, y no axista prohibicién expresa de las perscnas fundadoras.

El acuerdo de fusidon deberd adoptarse motivadaments, con el voto favorable
de, al menos, 3/4 partes de los paironos presentes o representados, asi come
inscribirse en el Registro de fundaciones correspondiente.

Articulo 31.- Extincién.

1.

La Fundacién se extinguira:

a) Cuando haya expirado el plazo por el que fue constituida

b} Cuando se haya realizado en su totalidad el fin para el cual se constituyd

¢) Cuando resulte impesible la realizacibn del fin fundaciona! sin perjuicio de o
dispuestc en la fey de fundaciones respecto a fa modificacidn de los estatutos,
fusion y extincion

d) Cuando asiresuite de un proceso de fusidon o escision
@) Cuando se den las causas previsias en |a escritura publica de constitucion
f) Cuando se de cualquier otra causa prevista en as leyses

Articulo 32.- Procedimiento de extincién.

1.

En el supuesto del aparlado a} del articulo 31 de estos estalutos, la Fundacién
se extinguird de pleno derecho.

En los supuestos de los apartados b), ¢} v e) del arlicuio 31 la extincion de la
Fundacion requerird acuerdo del Patronato ratificado por el Protectorado. Sino
hubiese acuerdo del Patonato o no fuese ratificado por el Protectorade la
extingion de la Fundacion requerita resolucidn judicial motivada, que podra ser
instada por el Protectorade o por el Patronato, segun los casos.
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3.

El acuerdo de extincion debera adoptarse motivadamente, con el voto favorable
de las 3/4 partes de los patronos presentes o representados.

4. El acuerdo de extincion o, en su caso, la resolucion judicial motivada, se

inscribirén en el Registro de Fundaciones correspondiente.

Articulo 33.- Liquidacién y destino del Patrimonio sobrante.

1.

La extincién de la Fundacion, salvo en el caso de que ésta se produzca por
fusidn con otra o el cumplimiento de las causas extintivas, determinara la
apertura del procedimiento de liquidacion, que se realizara por el Patronato o
por una comision liquidadora nombrada por dicho érgano de gobierno y bajo el
control del Protectorado salvo lo que en su caso establezca una reselucion
judicial motivada. La Fundacién conservaré su personalidad juridica hasta Ia
conclusion de dicho proceso. Durante este periodo La fundacian se identificara
como “en liguidacion”

Los bienes y derechos resultantes de la liquidacién se destinardn en su
totalidad a otras fundaciones o entidades no lucrativas privadas que persigan
fines de intereés general y que, a su vez, tengan afectados sus bienes, incluso
para el supuesto de disolucién, a la consecucion de aquélios y que tengan la
consideracion de entidades beneficiarias del mecenazgo a los efectos previstos
en los articulos 16 a 25 de la Ley 49/2002 de Régimen Fiscal de Entidades sin
Fines Lucrativos y de los Incentivos Fiscales al Mecenazgo, o a entidades
publicas de naturaleza no fundacional que persigan fines de interés general.

El destinatario o destinatarios de los bienes y derechos relictos sera libremente
elegido por el Patronato.

La extincion de la Fundacion y los cambios de titularidad de los bienes a que
aquélla dé lugar se inscribiran en los oportunos Registros.
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Es PRIMERA COPIA autorizada de su matriz con la
que concuerda, a la que me remito y donde dejo nota
de esta saca, figurando bajo el numero al principio
indicado en mi Protocolo General del corriente arno.
A instancia de los Intervinientes, la expido, en do-
ce folios de papel del Timbre del Estado, serie GC,
ntimeros, el del presente y sus once posteriores en
orden correlativo. En Dos Hermanas, a cuatro de no-

viembre de dos mil veintiuno. DOY FE.-

cia: Para hacer constar que el presente

uedado inscrito en el Registro
del Ministerio de Justicia.

Tiiigen
documento ha g
de Fundaciones

A HOTARIADC
e = ¢ EUROPA ol

\

-k{ \

=
=





