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“FUNDACION ISABEL GEMIO PARA LA INVESTIGACION DE
DISTROFIAS MUSCULARES Y OTRAS ENFERMEDADES RARAS"
ESTATUTOS

Capitulo |

institucién de la Fundacién

Articulo 1. Denominacién y caracteres.

Bajo la denominacién Fundacion ISABEL GEMIO para la Investigacion de
Distroflas Musculares y otras Enfermedades Raras se constituye una
Fundacidn de carécter permanente y finalidad no lucrativa, con patrimonio
auténomo afectado a la realizacion de los fines de interés general que se
detallan en el articulo cinco de estos Estatutos.

Articufo 2. Nacionalidad, &mblto de actuacién y domicilio.
Tiene la Fundacién la nacionalidad espafiola y su ambito de actuacién se
extiends, principalmente, a todo el territorio nacional, Europa, EEUU y Japon.

Su domicllio se establece en Ciudalcampo — 28707 San Sebastian de los
Reyes, calle Yerupaja, n° 14, Provincia de Madrid, pudiendo el Patronato
acordar el cambio de domicilio a cualquier otro lugar dentro del territorio
nacional, en la forma prevista en la legislacion vigente que resulita de

aplicacion.

Para el mejor cumplimiento de sus fines, el Patronato puede crear
delegaciones, agencias o representaciones de la Fundacion.
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Articulo 3. Duracién.

La Fundacién que se instituye tendra una duracién ilimitada. No obstante, si,
en algin momento los fines proplios de la Fundacién pudieran estimarse
cumplidos, el Patronato podra acordar la extinciéon de aquella conforme a (o
dispuesto en la Legislacion vigente y en el presente Eatatuto.

Articulo 4. Régimen normativo y personalidad jurfdica.

La Fundacién se rige por la voluntad de sus fundadores manifestada en el
acto fundacional constitutivo, por los presentes Estatutos, por las
disposiciones que en interpretacién y desarrollo de aquella voluntad
establezca el Patronato y, con caracter general, por el ordenamiento civil,
juridico - administrativo y tributario que, por razones de especiaiidad y
vigencia, le sea aplicable.

La Fundacién tiene personalidad propia y plena capacidad juridica y de
obrar, una vez regularmente constituida. Adquirira personalidad juridica
desde la inscripcién de la escritura publica de constitucion en el Registro de
Fundaciones que corresponda.

Sin caracter taxative y al solo efecto meramente enunciativo, podra realizar
todos los actos Juridicos que la legisiacion le reconoce, adquirir, poseer,
relvindicar, permutar, gravar y enajenar toda clase de bienes; celebrar
contratos y obligarse; promover, seguir, oponerse y desistir de los
procedimientos oportunos; ejercitar toda clase de acciones, excepciones y
recursos que puedan corresponderle segin la ley ante cualquier tipo de
Tribunales, Organismos, Autoridades o Entidades, tanto de Derecho Piblico
como de Derecho Privado y, en general, realizar todos los actos necesarios

para conseguir los fines fundacionales de acuerdo a lo establecido
legalmente.



Capitulo It
Fines de la Fundacién

Articulo 5. Fines fundacionales.
La Fundacién tiene por objeto o fin principal, todos los siguientes:

1.- Promover e impulsar la investigacion de tratamientos clinicos
curativos en las Distrofias Musculares y otras enfermedades Raras.

2.- Reunir los grupos lideres en Investigacion en Distrofias Musculares
de nuestro pais en una red de excelencia para investigar y encontrar la
curacién de los pacientes con estas enfermedades neuromusculares.

3.- Informar sobre la pertinencia cientifica, técnica y ética de ensayos
clinicos con medicamentos huérfanos o con otros medicamentos o
dispositivos, cuando se trate de ampliar su indicacibn de uso para
enfermedades raras.

4.- Promover acciones piloto de innovacion en relacién con la atencién
clinica y sociosanitaria en enfermedades raras, creando grupos de expertos
que establezcan criterios de actuaciéon, contribuyendo a elaborar protocolos
clinico-terapéuticos de consenso.

5.- Organizar y desarrollar actividades docentes de cursos generales o
especificos en el d&mbito de las enfermedades raras, en colaboracién con las
Comunidades Auténomas, y los organismos docentes, profesionales y
cientificos.



6.- Desarrollar un sistema de informacién en enfermedades raras,
recursos y actividades, que alcance a todos los profesionales de las areas
sanitarias.

7.- Formar investigadores y profesionales. Incrementar la capacidad
de los laboratorios en los aspectos que precisen. Facilitar intercambios de
investigadores entre los centros nacionales y la visita de investigadores
internacionales. Formar médicos neurdlogos y pediatras en los protocolos
necesarios para los ensayos clinicos de las Enfermedades Raras.

8.- Desarroliar espacios de difusién de la labor investigadora. Difundir
los aspectos generales que puedan ser de interés para los pacientes y
familiares con estas enfermedades.

9.- Promover, producir y realizar acciones de comunicacion
encaminadas a dar a conocer cualquier aspecto de las Enfermedades Raras.

10.- Promover, producir y realizar eventos de cualquier tipo
encaminados a la obtencién de fondos para la propia Fundacién (como

conciertos solidarios, programas de television, desarrollos de Internet, libros,
etc).

11.- Comercializar cualquier tipo de producto relacionado con ia
divulgacién de las Enfermedades Raras o cualquier formato derivado de la
produccién de alguno de los eventos anteriormente sefialados (discos, DVD,
libros, efc.)
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Articulo 6. Actividades de la Fundacién.

La Fundacién, para la consecucion de los fines mencionados, a titulo
enunciativo puede realizar, de conformidad con el programa o plan de
actividad que apruebe el Patronato, las siguientes actividades

7°) impulsar proyectos de investigacion, acometer estudios especializados,
realizar informes y desarrollar tareas cientificas de formacion y divulgacién,
en distintas materias o especialidades cientificas.

2° Impulsar, organizar y participar activamente en programas de caracter
cientifico, educativo y técnico, impartiendo ensefianza en distintos programas
de formacioén docente y profesional en las mas varladas disciplinas.

39 Organizar, patrocinar y participar en cursos, seminarios de investigacién o
formacién, mesas redondas y otras actividades sobre temas relacionados
con los fines fundacionales. Impartir formacion docente y profesional.

4°) Fomentar el estudio de la Filosofia del Derecho, realizando seminarios,
editando publicaciones, promoviendo la investigacion cientifica e impulsando
tareas de divuigacion. También los estudios relacionades con los derechos
humanos y la democracia, desde una 6ptica pluridisciplinar.

5°) Poner a disposicion de la Administracién Publica Central, de las
Comunidades Auténomas o de la Administracién Local, de personas y
entidades juridicas, representativas y cualificadas en los campos de ila
investigaciéon, la innovacion, la empresa; los medios, recursos humanos,
servicios y conocimientos técnicos - cientificos que le sean requeridos, para
lograr fines fundacionales.
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6° Realizar todo tipo de publicaciones de material bibliografico, ediciones
especializadas, estudics, informes Yy especialmente proyectos de
investigacién cuya finalidad, de forma directa o indirecta, sea mejorar el
funcionamiento del Estado de Derecho, el sistema democrético y la
proteccion y el desarrollo de los Derechos Humanos.

7°) Solicitar todo tipo de apoyos o subvenciones para desarrollar estudios o
actividades propios del objeto fundacional. Formular acuerdos de
colaboracién académica o clentifica, otorgar becas, y subvencionar
actividades que sirvan para contribuir a mejorar la labor de personas fisicas o
juridicas en relaciéon con los fines fundacionales. Instituir premios, realizar
exposiciones, organizar cursos de formacion, promover actividades de
cooperaci6n para el desarrollo con distintas entidades, publicas o privadas,
nacionales o extranjeras.

8°) Preparar, editar obras cientificas, libros, boletines, y cualquier tipo de
soporte legaimente establecido de interés técnico, cientifico o social que
permita la divulgacién de los fines fundacionales.

9° Poner a disposicion, mediante acuerdos de cooperacion, los recursos
humanos, cientificos y técnicos de Ila Fundacién a Organizaciones
Internacionales, Estados, Organizaciones No Gubernamentales o a
instituciones de interés general; cuando le sean requeridos para el
cumplimiento de fines relacionados con los fines de la Fundacitn.

10°) Promover acuerdos de colaboracion con Universidades espafiolas o
internacionales, con sus Institutos de Derechos Humanos o Fundamentales,
para impulsar estudios o proyectos de investigacién, cientificos o de
divulgacién sobre Derechos Humanos, Democracia o Estado de Derecho.
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Especialmente establecer lazos de cooperacién mutua, en la medida de sus
posibilidades, con el Instituto de Derechos Humanos de ila Universidad
Carlos lil para el desarrolio de cualquiera de los fines fundacionales previstos
en el presente Estatuto.

71%) Promover acuerdos e Iintercambios con otras Fundaciones,
Universidades, Instituciones publicas o privadas y Centros de Especializacion
Cientifica, espafioles © extranjeros, relacionados con los fines de la
Fundacion.

Y, de modo genérico, impulsar todo tipo de tareas en aras de consolidar y
desarrollar el Estado de Derecho, llevando a cabo cuantas actuaciones sean
conducentes al mejor logro de sus fines a juicio del Patronato.

Articulo 7. Persecuclon directa o Indirecta de los Fines.

El desarrollo de los fines de la Fundaciéon podra efectuarse, entre otros
modos posibles, por los que se enumeran a continuacién a titulo meramente
enunciativo:

a) Por la Fundacion directamente y siguiendo un programa de actuacion, en
el que se determinaran las acciones concretas de la Fundacién durante el
periodo a que el programa afecte.

b) Creando o cooperando a la creacién de otras entidades de cuaiquier
naturaleza. Complementando su actividad, en la medida que lo crea
conveniente y la actividad lo permita, con Centros de Estudios
Especilalizados, Academias Cientificas o de Derecho u otras instituciones
cuyo objeto y finalidad sea comun.
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c) Participando y colaborando, en Ia medida de lo posible con
Universidades, Estados, con ia Administracién Publica Central, con las
Comunidades Auténomas o Locales, con instituciones privadas de cualquier
naturaleza, en el desarrclio de las actividades que de aigin modo puedan
servir a los fines perseguidos por la Fundacién.

Articulo 8. Libertad de actuacion

La Fundacién proyectara y realizard con plena libertad su actividad, dentro
de sus fines, hacia aquellos objetivos concretos que, a juicio del Patronato,
sean los més adecuados o convenientes en cada momento.

Capitulo il

Reglas bésicas para la aplicacién de los recursos al cumplimiento de
los fines fundacionales y para la determinacién de los beneficiarios.

Articulo 9. Destino de rentas e ingresos

Se destinara a la realizacién de los fines fundacionales al menos el 70 por
100 de las rentas y cualesquiera otros ingresos netos que obtenga la
Fundacién, destinandose el resto, deducidos los gastos de administracién, a
incrementar, con carécter necesario, la dotacion fundacional.

Articulo 10. Asignacién de recursos.
Se entenderén afectos o adscritos, sin determinacién de cuotas o
porcentajes, los recursos de la Fundacion para lograr los fines fundacionales.

Quedan exceptuados los biesnes que sean tranemitidos con un fin

determinado, que se entenderén afectos y adscritos a la realizacién de los
objetivos que hubiere sefialado quién los hubiere transmitido.
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Articulo 11. Determinacién de beneficiarios

Los destinatarios de los beneficios de ia Fundaci6én serd la sociedad en su
conjunto. Asimismo, todos los sectores o instituciones puablicas o privadas
que, en alguna medida, se encuentren comprometidos con los fines
fundacionales y el desarrollo, proteccién y colaboracién en derechos
humanos.

Los principios de mérito, capacidad, prestigio o trayectoria seran apreciados
por el Patronato, con arreglo a criterios objetivos y técnicos, para la eleccién

de beneficiarios, en caso de realizar cualquier actividad.

En todo caso, la Fundacién actuara con criterios de imparcialidad y no
discriminacién en determinacién de sus beneficlarios.

Nadie podrd alegar ni individual ni colectivamente frente a la Fundacién o su
Patronato, derecho alguno al goce de sus beneficios, antes de que fuesen
concedidos.
Articulo 12. Publicidad.
La Fundacién dara informacion suficiente de sus fines y actividades para que
sean conocidos por sus eventuales beneficiarios y demas interesados.

a| lo IV

Gobierno de la Fundacién

Articulo 13. Organos de la Fundaci6n.
El Patronato es el érgano de gobierno maximo de la Fundacion.
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Por acuerdo del Patronato se podran crear consejos, comisiones asesoras
consultivas, permanentes o transitorias, que se estime conveniente, para el
desarrollo de fines sus fines.

Para la gestion de los asuntos ordinarios podra ser designado el Secretario
General u otra persona a juicio de Patronato con el cargo que estime
conveniente, y el personal administrativo necesario al efecto.

El Patronato podra designar una Comisién de Honor de fa Fundacion,

integrada por personas que, por su egregla condicién, puedan honrar a
aquella aceptando el cargo.

Articulo 14. Naturaleza y compasicién del Patronato,

E! cumplimiento de los fines fundacionales y administracién y gestion de los
bienes que integran su patrimonio corresponde al Patronato, que es el
6rgano de gobierno y representacion de la Fundacion.

Los patronos ejercitaran sus facultades con independencia, sin trabas ni
limitaciones. En consecuencia, ho podra imponérseles en la adopciéon de sus
acuerdos la observancia de otros requisitos que los expresamente
dispuestos en estos Estatutos, o los establecidos con caracter de Derecho
necesario en el ordenamiento juridico.

El Patronato estard compuesto por un minimo de 3 miembros.

Articulo 15. Patronos.
15.1. Constard en la carta fundacional la designacion de los miembros

integrantes del primer Patronato, y su eleccién se hara por los fundadores
de la institucion.

10
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715.2. La designacion de nuevos miembros se hara por el Patronato que en
cada momento figure inscrito en el Registro comespondiente, y por acuerdo
de la mayoria absoluta de sus miembros.

Seran requisitos indispensables para ingresar en el Patronato:
a) Comprometerse con la consecucion de los fines fundacionales.

b) Aportar los recursos econdémicos que estime oportunos en la medida de
las posibilidades, para lograr los objetivos fundacionales.

15.3. Podréa asimismo el Patronato, con carécter excepcional y cuando los
motivas asl lo justifiquen, incorporar nuevos miembros por sus calidades
personales y prestigio profesional, aunque no cumplan con los requisitos
enunciados en el apartado anterior. En tal caso, sera necesario el acuerdo
unanime de los miembros del Patronato.

15.4. Los Patronos habran de aceptar sus cargos en la forma prevista en la
legislacion vigente y su nombramiento se inscribird en el Registro.

Lo establecido en este apartado se entiende sin perjuicio de lo dispuesto en
la legislacion vigente en relacion con los Patronos que actien en
representacion de personas juridicas o que lo sean en virtud del cargo
ptiblico que ostenten.

15.5. Si una persona juridica integrante del Patronato cambiara de titular o
alterara su conformaciéon social, mediante venta de acciones o

participaciones, fusién, transformacion u otro modo de alteracion societaria,
debera comunicarlo al Patronato con una antelacién no menor de 90 dias.

11

17



Articulo 16. Caracteres del cargo.
16.1. Los cargos en el Patronato serén de confianza y honorificos.

Sus titulares los desempefiaran gratuitamente, sin devengar, por su ejercicio
retribucion alguna. Sin embargo, tendran derecho al reembolso de los gastos
que les causen la realizaciéon de actos en el cumplimiento de cualquier
misién concreta que se les confie en nombre o en interés de la Fundacién.

16.2. Salvo autorizacién expresa del Protectorado, los patronos no podréan
contratar con la Fundacién, ya sea en nombre propio o de un tercero.

Articulo 17. Duracién.

Los fundadores designados miembros del Patronato en el acto de
constitucién, ejerceran su cargo por tiempo indefinido, salvo que incurran en
las causales previstas en el articulo 18 de la Ley 50/2002.

Articulo 18. Organizacién del Patronato.

En el seno del Patronato se elegird un Presidente y un Vicepresidente,
cargos que se ejercera durante cinco afios afios, pudiendo ser reelegidos
por periodos sucesivos de igual duracién indefinidamente.

Al Presidente le corresponde ostentar la representacion de la Fundacién ante
toda clase de personas, autoridades y entidades publicas y privadas. Preside
las reuniones del Patronato, dirige sus debates y en su caso, ejecuta los
acuerdos, pudiendo realizar toda clase de actos y firmar aqueilos
documentos necesarios a tal fin.

E! Patronato designaré un Secretario, que podra, o no, ser patrono, cargo
que ejercera también durante cuatro afios. En el caso de no ser Patrono,
tendra voz pero no voto. Le corresponde la certificacion de los acuerdos del

12
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Patronato, la custodia de toda clase de documentacion perteneciente a la
Fundacién, levantar las actas comrespondientes de las reuniones, expedir las
certificaciones e informes que sean necesarios, y todas las tareas que se le
encomienden. En caso de enfermedad, ausencia o vacante ejercera las
funciones de Secretario el vocal mas joven del Patronato.

Igualmente designaré un Tesorero y Vocales.

Articulo 19. Compet: ias del Patronato

El Patronato ejercera su competencia en todo lo que concierne al gobierno y
administraciéon de la Fundacién, sin excepcion alguna, y a la resolucion de
todas las incidencias legales y circunstanciales que ocurriesen.

Con caracter puramente enunciativo y no limitativo, seréan atribuciones y
facultades del Patronato, las siguientes:

‘a) Designar, ademas de al Presidente, a cualquier otro cargo del Patronato
que sea necesario para la mejor organizacién de la institucion y su
funcionamiento.

Nombrar y separar al personal directivo, técnico, administrativo o subalterno
que haya de prestar sus servicios a la Fundacion. Nombrar cargos
honorificos no miembros del Patronato, con el titulo que sea més procedente.
b) Fijar los criterios de actuacion dentro del marco fijado por sus Estatutos.

¢) Ejercer la inspeccion, vigilancia y orientacién de la labor de la Fundacién y

aprobar los planes de gestion o actividades y programas periédicos de
actuacion de la misma.
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d) Interpretar y desarrollar los Estatutos y, en su caso, acordar la
modificacién de los mismos, siempre que resulte conveniente a los intereses
de la Fundacién y a la mejor consecucion de sus fines.

o) Fijar las lineas generales sobre la distribucién y aplicacion de los fondos
disponibles entre las finalidades de la Fundacion.

f) Representar a la Fundacion, cuando corresponda, en toda clase de
relaciones, actos o concursos ante ia Administracién General del Estado,
Comunidades Auténomas, Corporaciones Locales y Municipales,
Organismos Publicos, Tribunales, Organismos, Bancos, Sociedades y
cualesquiera entidades de caracter publico o privado, asi como personas
fisicas, nacionales o extranjeras, ejerciendo derechos, acciones y
excepciones en cuantos procesos, expedientes administrativos y/o
reclamaciones afecten a la Fundacioén.

g) Conferir apoderamientos generales o especiales.

h) Seleccionar, eventualmente, a los beneficlarios de las prestaciones
fundacionales cuando proceda.

) Aprobar el plan de actuacién, las memorias oportunas, asi como el Balance
econémico y cuentas anuales que hayan de ser presentadas al Protectorado.

J) Cambiar el domicilio de la Fundacion y acordar la apertura y clerre de sus
Delegaciones.

k) Delegar sus facultades en uno o mas patronos, en los términos y con los
fines que establece el articulo 16 de la Ley 50/2002, sin que puedan ser
objeto de delegacion la aprobacién de las cuentas y el plan de actuacién, la
modificacién de estatutos, la fusién y liquidacion de la Fundacion, ni aquellos
otros actos que requieran la autorizacion del Protectorado.

14
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1) Acordar la adquisicién, enajenacién y gravamen de bienes inmuebles
propiedad de la Fundacién.

m) Adoptar el logotipo o sellos como imagen representativa de la Fundacion
y autorizar su uso en la forma que considere oportuna.

Y con caracter general, cualquier otra funcion no asignada expresamente a
otro 6rgano y que deba desarrollar para la administracién y gobierno de la
Fundacion.

Articulo 20. Obligaciones del Patronato.

La tegislacion vigente aplicable y la voluntad de los fundadores manifestada
en los Estatutos resulta el marco de actuacién del Patronato, al que debera
ajustarse en el ejerciclo de sus funciones.

Corresponde al Patronato cumplir los fines fundacionales y administrar los
bienes y derechos que integran el patrimonio de la Fundacion.

€l Patronato dara informacion suficiente de los fines y actividades de la
Fundacion, para que sean conocidos por sus eventuales beneficiarios y
demas interesados.

Articulo 21. Obligaciones de los Patronos.

Son obligaciones de los patronos hacer que se cumplan los fines de (a
Fundacién, concurrir a las reuniones a las que sean convocados,
desempefiar el cargo con la diligencia de un representante leal, mantener en
buen estado de conservacién y produccién los bienes y valores de la
Fundacién, y cumplir en sus actuaciones con lo determinado en las
disposiciones legales vigentes aplicables en materia de fundaciones y en los
presentes Estatutos.
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Articulo 22. Responsablilidad de los Patronos y excepcién.

Los patronos responderdn frente a la Fundacion de los dafios y perjuicios
que causen por actos contrarios a la Ley, o a los Estatutos o por los
realizados negligentemente.

Quedaran exentos de responsabilidad quienes se opusieran expresamente al
acuerdo determinante de la misma o no hubiesen participado en su
adopcion.

Articulo 23. Cese, suspensién y sustitucién de Patronos.

El cese, suspension y la sustitucion de los patronos de la Fundacion se
producira en los supuestos previstos en el articulo 18 de la Ley 50/2002, de
26 de diciembre.

El incumplimiento del mandato impuesto por el articulo 15.5 serd causa
suficiente para cesar como miembro del Patronato.

La renuncia, en su caso, sera efectiva desde que se notifique al
Protectorado, en la forma prevista para la aceptacién del cargo de patrono.

Articulo 24. Reuniones del Patronato y adopcién de acuerdos.
24.1. El Patronato se reunird, al menos dos veces al afio y tantas veces
como sea preciso para la buena marcha de la Fundacioén.

24.2. Al Presidente le corresponde convocar las reuniones, bien a iniciativa
propia, bien cuando lo solicite, al menos, un tercio de sus miembros. Dispone
de voto de calidad para dirimir los empates en las votaciones

Con cinco dias de antelacién a la fecha de su celebracién, se hara llegar la
convocatoria a cada uno de los miembros, utilizando un medio que permita
dejar constancia de su recepciéon. En la misma se indicara el lugar, dia y hora
de celebracion de la reunién, asi como, el orden del dia. En caso de
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urgencia, podra reducirse dicho plazo e incluso efectuarse la convocatoria en
forma verbal. No sera preciso convocatoria previa cuando se encuentren
presentes todos los patronos y acuerden por unanimidad la celebracion de la
reunion.

El Patronato quedara validamente constituido cuando concurran al menos la
mitad mads uno de sus miembros.

24.3. Los acuerdos del Patronato se adoptardn por mayoria absoluta de
votos, salvo lo dispuesto en los articulos 31 y 32 de estos Estatutos y en la
legislacioén vigente cuando contemple mayorias calificadas.

24.4. El Secretario del Patronato levantara la correspondiente Acta de las
reuniones que se celebren, y debera estar suscrita y aprobada por todos los
miembros presentes en las mismas. Esta se transcribira al correspondiente
libro y sera firmada por el Secretario con el visto bueno del Presidente.

Capitulo V
Régimen Econémico de la Fundacién.
Articulo 25. Dotacién fundacional.
La dotacion de la Fundacién estara constituida por:
a) La aportacion inicial de los fundadores.

b) Por las aportaciones que, con posterioridad, se reciban por parte de
cualquier persona o entidad con destino al aumento de la dotacion
fundacional.

¢) Por los bienes, en general, que haya adquirido o en lo sucesivo adquiera

la Fundacibn y que el Patronato haya acordado o acuerde afectar
permanente a los fines fundacionales.

17

23



Articuio 26. Patrimonio.

Integra el patrimonio de la Fundacién toda clase de bienes y derechos
susceptibles de valoracion econémica radicados en cualquier lugar, sin otras
limitaciones que las impuestas por las Leyes.

En particular, estard constituido por ia dotacién inicial de las personas o
entidades fundadoras y por las sucesivas donaciones que pueda aceptar, asi
como por la adquisicién o incorporacion de bi por cualquiera de ios
medios admitidos en derecho.

Articulo 27. Inversién del capital
El Patronato velard, en todo momento, por la preservacion del capital,
invirtiéndolo, para la obtencién de rendimientos, en ia forma més adecuada.

Tendra la facuitad, en todo momento, para efectuar las modificaciones que
estime necesarias o convenientes en las inversiones del capital fundacional,
previa, si fuera preceptiva, la autorizacién del Protectorado.

Articulo 28. Rentas e Ingresos.

Los recursos econdmicos para el logro de los fines fundacionales se
obtendran de:

a) Los rendimientos de la dotacién fundacional.

b) Las subvenciones, donaciones, herencias y legados, incluso modales y
con carga, que se reciban sin destino especifico al incremento de ia dotacion
fundacional.

¢) Las cantidades que pueda percibir la Fundacién por sus servicios y
actividades productivas aprobadas por ei Patronato
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d) Los medios financieros que la fundacién pueda obtener de cualquier ente
publico o privado, en Espafia o en el extranjero.

@) Los fondos que se alleguen y que puedan ser destinados al cumpiimiento
de los fines de la Fundacion.

f) Cualesquiera otros recursos que la Fundacién pueda procurarse como
titular de su patrimonio, tales como derechos de propiedad intelectual o
industrial, u otros semejantes.

Articulo 29. Libros

La Fundacién llevara aquellos libros obligatorios que determine la normativa
vigente, articulo 25 de la Ley 50/2002, y aquellos otros que sean
convenientes para el buen orden y desarrolio de sus actividades, asi como,
para el adecuado control de su contabilidad.

Articulo 30. Presupuestos y rendicién de cuentas.

El Patronato adoptara, en retacién con el plan de actuacion, los acuerdos que
procedan a tenor de lo establecido en la legislacién vigente que resulte de
aplicacion y los someteré al Protectorado en ios términos que proceda.

30.1. Cada afio, el Patronato aprobara el plan de actuacion para el ejercicio
correspondiente al afio siguiente.

El plan de actuacién comprendera la relacién de los rendimientos que se
prevea hayan de obtenerse por cualquier concepto.

30.2. Durante el ejercicio, el Patronato podra introducir en el plan de
actuacién las modificaciones que estime precisas o convenientes para
acomodario a las necesidades y atenciones que se deban cubrir dando
cuenta al Protectorado.
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30.3. Con caracter anual, el Patronato confeccionard, el inventario, el
balance y la cuenta de resultados de cada ejercicio.

Elaborara una memoria expresiva de las actividades fundacionales y de la
gestion econémica que incluira el cumplimiento de los objetivos propuestos.

30.4. El ejercicio econémico de la Fundacién se iniciara el 1 de enero y
terminaréa el 31 de diciembre de cada afto.

Capitulo VI
Modificacién de los Estatutos

Articulo 31. Modificacién.

31.1. Siempre que resulte conveniente a los intereses de la Fundacién,
podran ser modificados los presentes Estatutos, declardndose su necesidad
de reforma por acuerdo del Patronato.

31.2. Sera necesario, para la adopcion de acuerdos de modificacion
estatutaria, un quérum de votacién favorable de, dos terceras partes de los

miembros del Patronato.

La modificacion o nueva redaccién el Patronato se comunicard al
Protectorado.
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Capitulo VI
Fuslién y Extincién de la Fundacién.

Articulo 32. Fusién con otra fundacién.

Siempre que resulte necesario o conveniente para el interés de la Fundacion,
el Patronato podré acordar la fusién de ésta con otra u otras Fundaciones, y
cuente con el concurso de las mismas.

Al acuerdo de fusién serdn aplicables las normas contenidos en los
apartados 31.1 y 31.2 de los presentes Estatutos en relacién con los
acuerdos de modificacion estatutaria.

Articulo 33. Extincién de la Fundacién: causas
33.1. La Fundacién se extinguird por las causas, y de acuerdo con los

procedimientos establecidos por la legislacién vigente, articulo 31 de la Ley
50/2002 de 26 de diciembre.

Con el quérum de votacién previsto en el articulo 31.2 de estos Estatutos el
Patronato podra acordar la extincién de la Fundacién cuando se hubiere
realizado Integramente el fin fundacional, deviniese imposible su realizacién
en lo sucesivo, o asi resultase de la fusion a que se refiere el articulo
precadente.

33.2. El acuerdo de extincién requerira la ratificacion del Protectorado y de
no producirse ésta la obtencién de resolucion judicial motivada estimatoria de
la procedencia de tal acuerdo.
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Articulo 34. Liquidacion.
34.1. La extincién de la Fundacion determinaréa la apertura dei procedimiento

de liquidacion que se realizard por el Patronato bajo el control del
Protectorado.

Articulo 35. Destino de los bienes y derechos.

Los bienes y derechos resuitantes de la liquidacion se destinardn a
fundaciones u otras instituciones sin énimo de lucro que acuerde el Patronato
y que persigan fines de interés general analogos a los de ia Fundacién y que
tengan afectados sus bienes, incluso para el supuesto de su disolucion, a la
consecucion de aquélios.

Clausula adicional de salvaguarda a favor de] Protectorado-

En ningtin caso lo previsto en lo presentes Estatutos podra interpretarse en
el sentido de limitar o sustituir las competencias que al Protectorado atribuya
el ordenamiento juridico en vigor, muy especialmente en relacién con las
autorizaciones, comunicaciones o limitaciones a las que la Fundacion
expresamente se somete.

La interpretacién de lo establecido en los Estatutos se hara en concordancia
con la normativa sectorial en vigor, la cual sera asimismo aplicable para lo no
previsto en tales Estatutos.
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“FUNDACION ISABEL GEMIO PARA LA INVESTIGACION DE DISTROFIAS MUSCULARES Y
OTRAS ENFERMEDADES RARAS. (FIGEME)". ESTATUTOS

Articulo 1. Denominacién y caracteres.

Bajo la denominacién Fundacién ISABEL GEMIO para la Investigacion de
Distrofias Musculares y otras Enfermedades Raras (FIGEME) se constituye una
Fundacién de caracter permanente y finalidad no lucrativa, con patrimonio
auténomo afectado a la realizacién de los fines de interés general que se
detailan en el articulo cinco de estos Estatutos.

Artlculo 2. Naclonalidad, émbito de actuacién y domicilio.
Tiene la Fundacién la nacionalidad espafiola y su ambito de actuacién se
extiende, principalmente, a todo el territorio nacional, Europa, EEUU y Japén.

Su domicilio se establece en Ciudalcampo — 28707 San Sebastian de los
Reyes, calle Yerupaja, n°® 14, Provincia de Madrid, pudiendo el Patronato
acordar el cambio de domicilio a cualquier otro lugar dentro del territorio
nacional, en la forma prevista en la legislacién vigente que resulta de
aplicacion.

Para el mejor cumplimiento de sus fines, el Patronato puede crear
delegaciones, agencias o representaciones de Ia Fundacién.

La dotacién con que se constituira dicha fundacién se compondra de una
aportacion dineraria de 30.000€ que se efectuara en forma sucesiva. El
desembolso inicial sera de 7.500€ y el restc se hara efectivo en un plazo de
cinco afios, contados desde el otorgamientc de la escritura publica de
constitucién de la fundacién, como asi consta en el acta de constitucion,

Articulo 9. Destino de rentas e ingresos

A la realizacion de los fines fundacionales se destinaran, al menos, el 70 por
100 de los resultados de las explotaciones econdémicas que se desarrollen y de
los ingresos que se obtengan por cualquier otro concepto, deducidos los gastos
realizados, para la obtencién de tales resultados o ingresos, debiendo destinar
el resto a incrementar bien la dotacidn o bien las reservas segun acuerdo del



Patronato. El plazo para el cumplimiento de esta obligacién sera el
comprendido entre el Inicio del ejercicio en que se hayan obtenido los
respectivos resultados e ingresos y los cuatro afios siguientes al clerre de dicho
ejercicio.

Artfculo 30. Presupuestos y rendicién de cuentas.

El Patronato adoptard, en relaciéon con el plan de actuacién, los acuerdos que
procedan a tenor de lo establecido en la legislacion vigente que resulte de
aplicacién y los sometera al Protectorado en los términos que proceda.

30.1. Cada afio, el Patronato aprobard el plan de actuaciéon para el ejercicio
correspondiente al afio siguiente. El Patronato elaborara y remitira al
Protectorado, en los ultimos tres meses de cada ejerciclo, un plan de actuaciéon,
en el que queden reflejados los objetivos y las actividades que se prevea
desarrollar durante el ejercicio siguiente.

30.2. Con caracter anual, el Patronato confeccionard, el inventario, el balance y
la cuenta de resultados de cada ejercicio, llevando una contabilidad ordenada y
adecuada a su actividad, que permita un seguimiento cronolégico de las
operaciones realizadas. Para ello llevara necesariamente un Libro Diario y un
Libro de Inventarios y Cuentas Anuales. Elaborara una memoria expresiva de
las actividades fundacionales y de la gestion econémica que incluira el
cumplimiento de los objetivos propuestos.

La persona que conforme al acuerdo adoptado por sus organos de goblerno de
la Fundacién, formularan las cuentas anuales, que deberan ser aprobadas en
el plazo méximo de seis meses desde el cierre del ejercicio por el Patronato de
la fundacion.

Las cuentas anuales, que comprenden el balance, la cuenta de resultados y la

memoria, forman una unidad, deben ser redactadas con claridad y mostrar la
imagen fiel del patrimonio, de la situacién financiera y de los resultados de fa
fundacion.

La memoria, ademas de completar, ampliar y comentar la informacion
contenida en el balance y en la cuenta de resultados, incluira las actividades



fundaclonales, los cambios en sus 6rganos de gobierno, direccion vy
representacion, asi como el grado de cumplimiento del plan de actuacién,
indicando los recursos empleados, su procedencia y el nUmero de beneficiarios
en cada una de las distintas actuaciones realizadas, los convenios que, en su
caso, se hayan llevado a cabo con otras entidades para estos fines, y el grado
de cumplimiento de las reglas establecidas en el articulo 27 de la presente Ley,

Las actividades fundacionales figuraran detalladas con los requisitos que
reglamentariamente se establezcan. Igualmente, se incorporard a la memoria
un inventario de los elementos patrimoniales, cuyo contenido se desarrollara
reglamentariamente,

Las cuentas anuales se aprobaran por el Patronato de la fundacién y se
presentaran al Protectorado dentro de los diez dias habiles siguientes a su
aprobacion. En su caso, se acompafiaran del informe de auditoria.

30.3. El ejercicio econdémico de la Fundacion se iniciara el 1 de enero y
terminara el 31 de diciembre de cada afio.

30.4 En el caso de ser necesaria la practica de auditorias externas éstas se
realizaran conforme a la legisiacion vigente.

Articulo 35. Destino de los bienes y derachos.

La totalidad de ios bienes y derechos resultantes de la liquidacion se destinaran
a fundaciones o a las entidades no lucrativas privadas que persigan fines de
interés general analogos a los realizados por la misma, y que tengan afectados
sus bienes, incluso para el supuesto de sus disolucién a la consecucién de
aquellos, y que estén consideradas como beneficiarias de mecenazgo, a los
efectos aquellos, y que estén consideradas como beneficiarias del mecenazgo,
a los efectos previstos en los articulos 16 a 25 de la ley 49/2002, de 23 de
diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines de lucrativos y de los
incentivos fiscales al mecenazgo o a entidades publicas, de naturaleza no
fundacional, que persigan fines de interés general. Queda expresamente
autorizado el Patronato para realizar dicha aplicacién.



Fl Patronato podrd celebrarse mediante multiconferencia telefonica,
videoconferencia o cualquier otro sistema analogo que asegure la
comunicacion en tiempo real y, por tanto, la unidad de acto, de forma
que uno, varios, o incluso todos los patronos asistan telemdaticamente
a la reunidn.

Las circunstancias de celebracion y la posibilidad de utiizar dichos
medios telematicos se indicaran en la convocatoria de la reunion, que
se entenderd celebrada en el domicilio de la fundacion.

£l Secretario del Patronato tendra que reconocer la identidad de los
patronos asistentes y expresarlo asi en el acta, que remitird de
inmediato a las direcciones de correo electronico de cada uno de los
concurrentes.
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Tercero.- De conformidad con lo dispuesto en el articulo 19.d.} se acuerda la
modificacién del articulo 5 de sus estatuios, relativo a los fines de la fundacion,
infroduciendo un epigrafe nimero 12, con ta siguiente redaccion:

12. Asistir sociolmente o los enfermos vy familiares de enfermos de distrofias
musculares y oiras enfermedades raras, informéndoles de los recursos médicos,
asistenciales, educalivos, sociales o de cualquier otra indole, publicos o privados
disponibles segun las disfintas problematicas sociales que presenten.

De conformidad con lo dispuesto en el articulo 19.d.) se acuerda la medificacién
del ariculo 5 de sus estatutos, relativo a los fines de la fundacidn, introduciendo
un epigrafe nimero 12, con la siguiente redaccién:

13. Asistencia telefénica y presencial a enfermos y familiares, asi como
generacion de programas de voluntariado.



“Articulo 2. Nacionalidad, 3mbito de actuacién y domicilio.

Tiene la Fundacion la nacionalidad espafiola y su dmbito de actuacion se
extlende, principalmente, a todo el territorio nacional, Europa, Estados Unidos
y Japén.

Su domicilio se establece en Madrid -2801.2, calle Atocha 105, local, provincia
de Madrid, pudiendo el Patronato acordar e! camblo de domicllio a cualquier
otro lugar dentro del territorio nacional, en la forma prevista en la legislacién
vigente que resulta de aplicacién.

Para el mejor cumplimiento de sus fines el Patronato puede crear
delegaclones, agencias o representaciones de la Fundacién.”
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