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1. PREAMBULO

En el afio 2018 el Patronato de la Fundacién Isabel Gemio aprobd un Cdédigo de
Buen Gobierno en su reunién de 8 de marzo integrando ademas los “Principios”
de la Fundacion vigentes desde su constitucién en mayo de 2008.

Teniendo como premisa principal la consecucion con éxito de sus fines fundacio-
nales, la Fundacion Isabel Gemio para la Investigacion de Distrofias Musculares y
otras Enfermedades Raras —en adelante, Fundacién Isabel Gemio-, con la apro-
bacién de su Patronato, dispone y asume un Cdédigo de Buen Gobierno para el
desarrollo de sus actividades y el uso eficiente de sus recursos como norma com-
plementaria a sus Estatutos.

Este Cddigo de Buen Gobierno, mas alla de las obligaciones legales y de las normas
que deben recoger los Estatutos, incluye los principios de actuacion y buenas prac-
ticas que orientan su actuacion inspirados por principios éticos que conllevan dili-
gencia, buena fe y primacia del interés de la Fundacidn, asi como el respeto de los
derechos fundamentales y la inclusion de la perspectiva de género es sus acciones
y actividades.

El Cédigo de Buen Gobierno constituye el marco minimo de obligado cumplimiento
para todos los miembros de la Fundacion, voluntarios, trabajadores, sus asesores
y sus érganos de gobierno, los cuales deben adaptar su actuaciéon a los principios
éticos y normas que se definen en el mismo.

La Fundacién asume la importancia que tiene adoptar buenas practicas de go-
bierno corporativo como un elemento necesario no soélo para el adecuado
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desarrollo de sus fines fundacionales, sino también para el fomento de su funcion
social y de la transparencia de sus actuaciones, asi como para consolidar el reco-
nocimiento de su actividad y la confianza de sus colaboradores, patrocinadores,
benefactores, cientificos, investigadores, personas afectadas, familiares, adminis-
traciones publicas y de la sociedad en general.

El sistema de gobierno de la Fundacién se articula en torno a las siguientes nor-
mas:

¢ Los Estatutos de la Fundacion que, junto con la legislacién estatal de apli-
cacion, constituyen su norma basica.

¢ El Cédigo de Buen Gobierno de la Fundacién Isabel Gemio que, de confor-
midad con los principios, mision y valores de reconocimiento general en el
ambito de las entidades no lucrativas, interpreta y desarrolla los Estatutos,
en el marco de los fines fundacionales que le son propios. Constituye el
instrumento que sirve de guia para que los patronos y demas personal que
preste sus servicios en la Fundacién oriente su actuacion.

¢ El Reglamento del Comité Cientifico, que regula los procedimientos de
adopcién de las decisiones de financiacidn de proyectos de investigacion,
su seguimiento, su divulgacion y la interactuacién entre los miembros del
Comité, asi como su relacién con la propia Fundacién.

+ El Manual de Procedimientos para el Control del Blanqueo de Capitales, que
detalla los procedimientos de control interno para combatir el blanqueo de
capitales y la financiacion del terrorismo que deben llevarse a cabo por la
Fundacién como sujeto obligado, segun el articulo 2 de la Ley 10/2010, de
28 de abril de prevencidn del blanqueo de capitales y de la financiacion del
terrorismo.

¢ La Politica y Procedimiento de Prevencién de Riesgos Penales.

¢ El cumplimiento de la Ley Organica de Proteccion de Datos y de su desa-
rrollo Reglamentario.

¢+ El Régimen Fiscal de las Entidades sin fines lucrativos y de los incentivos
fiscales al mecenazgo.

Este Cddigo recogid las siguientes materias:

e Constitucién y ausencia de dnimo de lucro.

e Misién y fines

e Principios generales de buen gobierno

e Aspectos propios de un Cédigo de Buen Gobierno

« Organo de Gobierno de la Fundacién: obligaciones y responsabilidades que
han de asumir estos érganos y sus integrantes, las pautas y principios que
han de orientar la toma de decisiones y la regulacion del posible conflicto
de intereses.

o Organo consultivo y de asesoramiento: Comité Cientifico

e Equipo de gestion: el desarrollo profesional, la igualdad de oportunidades
y la evaluacién de este.


http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2002-25039
http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2002-25039
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e Recursos econdmicos de la Fundacion

e Elaboracion del Plan de Actuacion y de los Presupuestos. Seguimiento de
las actividades.

e Transparencia

e Aceptacion, verificacion y cumplimiento del Cdédigo de Buen Gobierno

Las reglas y principios recogidos en el cédigo de 2018 siguen teniendo plena vi-
gencia para la Fundacién. No obstante, los cambios regulatorios producidos en
nuestro entorno juridico y econdmico, en particular tras la introduccién de la res-
ponsabilidad penal de las personas juridicas en nuestro ordenamiento y las poste-
riores modificaciones normativas, hacen aconsejable su revision.

En 2019, el Patronato de la Fundacion decidio iniciar los trabajos y actuaciones
necesarias para implantar un modelo de prevencién de riesgos penales, reforzando
asi su compromiso con la cultura de cumplimiento que ha seguido siempre la Fun-
dacion.

Ademas, el elemento basico de todo modelo de cumplimiento de una organizacion
lo constituye el cddigo de conducta, dado que establece las pautas y el modelo de
actuacién que se espera de sus integrantes o de quienes se relacionan con ella.

Por ello, se considera necesario actualizar este cddigo sin prescindir de aquellas
recomendaciones y pautas que se espera que el Patronato de la Fundacion siga en
su actuacion colegiada y que vienen a completar lo dispuesto en los Estatutos.

Asimismo, mediante esta revision y actualizacién, se refuerza la autorregulacion
de la Fundacion, y se contribuye a salvaguardar y proteger su mision.

Conforme a ello, el Patronato de la Fundacién aprueba este Cdédigo de Buen Go-
bierno de la Fundacion Isabel Gemio.

CAPITULO I: VALORES Y BUENAS PRACTICAS
Art. 1.- Constitucion y naturaleza

1. La Fundacion Isabel Gemio (en adelante, Fundacién) es una organizacion
sin animo de lucro, que tiene afectado de modo duradero su patrimonio a
la realizacion de los fines de interés general que se detallan en sus Estatu-
tos.

2. Se constituye, por acuerdo de sus fundadores, plasmado en escritura otor-
gada ante la Notario de Madrid D@ Maria Jesus Guardo Santamaria, de 20
de mayo de 2008, con el numero 1814 de su protocolo, con vocacion de
beneficiar el interés general.

3. La Fundacion surge del firme convencimiento de que desde la iniciativa de
la sociedad civil se tiene la necesidad y, sobre todo, la obligacion de apoyar
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proyectos que contribuyan a mejorar las expectativas de vida, cuantitativas
y cualitativas, de aquellas personas afectadas por enfermedades que, por
ser de escasa prevalencia, no cuentan con los recursos que se destinan a
otras enfermedades que afectan a mayor nimero de individuos.

4. Nacida como una entidad espafiola, tiene su domicilio en la actualidad en
la calle Garibay n° 7, distrito postal 28007 del municipio de Madrid, gracias
a acuerdos que mantiene con la Fundacién ONCE.

5. La Fundacion tiene personalidad juridica desde la inscripcion de su escritura
publica de constitucién en el Registro de Fundaciones dependiente del Mi-
nisterio de Educacién, Politica Social y Deporte, con el nUmero de registro
1059. A partir de ese momento inicia su actuacion.

6. Aunque esta constituida con vocacion de permanencia, si en algun mo-
mento los fines propios de la Fundacién pudieran estimarse cumplidos o
devinieran de imposible cumplimiento, el Patronato podra acordar darla por
extinguida, conforme lo previsto en los Estatutos y la legislacion vigente.

Art. 2.- Misién y fines

=

La Fundacién tiene como principal objetivo impulsar la investigacion de tra-
tamientos clinicos curativos de las distrofias musculares y otras enferme-
dades raras, prestando especial atencién a los equipos, centros e institu-
ciones investigadores en esta materia, asi como a las personas afectadas
y sus familias.

I

Su misidn es promover la mejora de la expectativa y la calidad de vida de
estos pacientes. Para el cumplimiento de estos fines, la Fundacién desarro-
llard directamente o en colaboracidén con otras instituciones publicas o pri-
vadas, el programa de actividades que su Patronato aprueba anualmente
en sus principales lineas de actuacion:

¢ Salud. A través de ayudas a la investigacion médica, la Fundacion
contribuye a la busqueda y mejora de tratamientos para las dis-
trofias musculares y otras enfermedades raras y favorece el sos-
tenimiento de la actividad cientifica en Espana.

¢ Accidn Social, por la que se da atencién e informacion a las perso-
nas afectadas y/o sus familiares.

+ Difusién publica y sensibilizacion de la sociedad civil, por la que se
pretende la visualizacion social de estas enfermedades minorita-
rias, que, por su tipologia determinante, se ven relegadas en el
tratamiento que ofrecen los medios de informacién. Asi como lo-
grar una mayor concienciacion, participacion y compromiso en el
fomento de la calidad de vida de estas personas y sus familias.

Art. 3.- Deber de cumplimiento normativo

La Fundacidn se regira por la voluntad de los fundadores manifestada en sus Es-
tatutos y por las normas y disposiciones que, en la interpretacion y desarrollo de
estos, establezca el Patronato segun la legislacion estatal de Fundaciones que sean
de aplicacién general.
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Art. 4.- Deberes de comunicacién, publicidad y transparencia

1.

El Patronato dara informacion suficiente de los fines y actividades de la
Fundacion para que sean conocidos por sus eventuales beneficiarios y de-
mas interesados. En el Registro de Fundaciones del Ministerio de Educacién
constan actualizados y a disposicion de cualquier interesado los datos sobre
la constitucion, la inscripcion de la Fundacion en dicho registro, la compo-
sicion de su Patronato y los Estatutos en vigor. Asimismo, la Fundacién
remitird anualmente al Protectorado de Fundaciones su plan de actuacion
y presupuesto y sus cuentas anuales auditadas.

La Fundacién cuenta con su propia pagina web
—-http://www.fundacionisabelgemio.com-, en la que se informa sobre todas
sus actividades a cualquier persona interesada, y que es el principal
vehiculo de interaccién con los beneficiarios. En esta web se publican los
documentos relativos al gobierno corporativo, sus Estatutos, y cualquiera
norma de funcionamiento, la composicién de sus 6rganos de gobierno y
representacion y las obligaciones legales de la Fundacién, asi como su plan
de actuacion anual y un informe detallado de sus actividades, asi como las
cuentas anuales junto con su correspondiente informe de auditoria, des-
glose de gastos y todo el resto de los documentos relativos a la transpa-
rencia de la Fundacion.

Art. 5.- Legitimidad

La legitimidad de la Fundacién deriva del logro de sus fines, de la eficacia en el
desarrollo de sus actividades y del impacto en la sociedad.

Art. 6.- Rendicién de cuentas y transparencia

1.

2.

3.

La Fundacion, sin perjuicio del cumplimiento de sus obligaciones legales,
se sometera anualmente a una auditoria externa.

La Fundacién hard publicas sus cuentas anuales y su plan de actuacién, asi
como cualquier otra informacion relevante, creando canales de acceso a la
informacidn para los grupos de interés.

La Fundacidén proporcionara a la sociedad y financiadores informacion sobre
los proyectos que desarrolle, el destino de sus aportaciones y los resultados
conseguidos.

Art. 7.- Uso y optimizaciéon de los recursos

1.

La beneficiaria de la Fundacién y sus fines es la sociedad en general y, en
consecuencia, debera beneficiar a colectividades de personas sin distincion
ni privilegio alguno, sin perjuicio de las actividades especificamente dirigi-
das al colectivo de personas afectados por distrofias musculares o enfer-
medades raras. Nadie podra alegar, ni individual ni colectivamente, ante
la Fundacion o el Patronato, derecho alguno de goce de sus beneficios,
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antes de que fuesen concedidos, ni imponer su atribucion a personas de-
terminadas.

2. La Fundacion administrara sus recursos de forma austera, buscando opti-
mizar su aplicacién, y establecera sistemas de control de su gestion.

3. La Fundacion adoptara las medidas necesarias para mantener una situacion
financiera equilibrada.

4. En la contratacién de bienes y servicios con terceros, siempre que sea po-
sible, la Fundacion se ajustara a los principios de transparencia, concurren-
cia y objetividad, promoviendo la aplicacién de los criterios de responsabi-
lidad social.

Art. 8.- Planificacion y seguimiento de la actividad

1. La Fundacioén fortalecera su estabilidad, flexibilidad y cultura organizativa,
por medio de la planificacién a largo plazo.

2. Los 6rganos de gobierno y representacion elaboraran los planes que orien-
ten la actividad de la Fundacion, para el logro mas eficaz de sus objetivos.



isabel gemio

CAPITULO II. PRINCIPIOS Y NORMAS GENERALES DE CON-
DUCTA DE LOS ORGANOS DE LA FUNDACION

SECCION PRIMERA. ORGANQS DE LA FUNDACION

Art. 9.- Organo de Gobierno

1. El Patronato es el érgano de gobierno y representacion de la Fundacion, y
ejercera las funciones que le conciernen de acuerdo con lo dispuesto en el
ordenamiento juridico y en sus Estatutos.

2. Correspondera al Patronato cumplir los fines fundacionales y administrar
con diligencia los bienes y derechos que integran el patrimonio de la Fun-
dacién, manteniendo el rendimiento y utilidad de éstos, buscando optimizar
su aplicacidn y estableciendo sistemas de control de su gestién, adoptando,
ademas, las medidas necesarias para mantener una situacion financiera
equilibrada y una proporciéon permanente entre los recursos de que dispo-
nen y los programas que se propongan realizar.

Art. 10.- Composicién y competencias
1. El Patronato estara constituido por un minimo de tres miembros, que adop-
taran los acuerdos en los términos establecidos en los Estatutos. Podran
ser miembros del Patronato las personas fisicas que tengan plena capaci-
dad de obrar y no estén inhabilitadas para el ejercicio de cargos publicos,
y que posean honorabilidad y competencia profesional reconocida.

2. Las personas juridicas podran formar parte del Patronato y deberan desig-
nar a la persona o personas fisicas que las representen.

Art. 11.- Comportamiento ético
1. El respeto a la ética inspirara la actuacion de los 6rganos de la Fundacién.

2. El comportamiento ético conlleva diligencia, buena fe y primacia del interés
de la Fundacioén y sus fines.

Art. 12.- Respeto a los principios legales

1. Todos los érganos de la Fundacion cumpliran la normativa aplicable.

2. Los érganos de la Fundacion daran un trato justo e igual a todos aquellos
que puedan verse afectados por sus actuaciones, sin hacer diferencias por
razon de nacimiento, raza, sexo, religién, discapacidad, opinién o cualquier
otra condicién o circunstancia personal o social.
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3. La Fundacién acreditara el cumplimiento de las obligaciones legales ante la
Administracion Tributaria, Seguridad Social, Protectorado y Registro de
Fundaciones.

Art. 13.- Igualdad de género

Los 6rganos de la Fundacion respetaran los principios fundamentales de igualdad
de género en todas sus acciones y actividades.

El Patronato de la Fundacion ha adoptado el compromiso de integrar la igualdad
de oportunidades entre mujeres y hombres como principio basico y transversal.
Estableciendo el respeto en el desarrollo de todas sus actividades que integren la
igualdad de trato y oportunidades entre mujeres y hombres, sin discriminar directa
o indirectamente por razéon de sexo, asi como en el impuso y fomento de medidas
para conseguir la igualdad real en el seno de la Fundacién.

SECCION SEGUNDA. Patronato

Art. 14.- Obligaciones y responsabilidades

1. Los patronos ejerceran sus facultades sin trabas ni limitaciones. En conse-
cuencia, no podra imponérseles en la adopcidn de sus resoluciones o acuer-
dos de todo género la observancia de otros requisitos que los expresamente
dispuestos en los Estatutos o los establecidos con caracter de derecho ne-
cesario en el ordenamiento juridico.

2. Entre otras, seran competencias de los Patronos:

2.1. Conocer los principios, valores, fines y objetivos de la Fundacién y
comprometerse en el logro de estos.

2.2. Aportar sus experiencias y conocimientos relacionados con la
actividad de la Fundacién.

2.3.  Cumplir las siguientes obligaciones:

a. Asistir a las reuniones, estudiando el orden del dia y el material de
apoyo disponible, asi como llevar a cabo las tareas especificas que
se les encomienden.
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b. Supervisar la aplicacién de politicas y estrategias, y realizar un
seguimiento de las actividades y servicios.

c. Vigilar y propiciar la disponibilidad de recursos.

d. Velar por la adecuacién de los acuerdos del Patronato a la Ley, a los
Estatutos y al Codigo de Buen Gobierno.

e. Colaborar con el Director en el ejercicio de sus funciones y evaluar
su actuacién al menos una vez al afno.

f. Cuidar la imagen publica de la Fundacidn.

g. Dedicar, con continuidad, el tiempo y el esfuerzo necesarios para el
seguimiento adecuado de las cuestiones relativas al gobierno de la
Fundacién.

h. Informar al Patronato de todas las reclamaciones judiciales,
administrativas o de cualquier otra indole que le afecten cuando por
su importancia pudieran incidir en la reputacién de la Fundacién.

i. Participar en el proceso de autoevaluacion periddica del Patronato.

j. Desempenfar el cargo con la diligencia de un representante legal,
con arreglo a la legislacién y normativa vigente, con honestidad y
lealtad, fomentando una cultura de integridad.

k. Mantener el buen estado de conservacion y produccion de bienes y
valores de la Fundacidn.

|. Desempefar el cargo con arreglo a la legislacién y normativa
vigente.

Los patronos responderan frente a la Fundacién de los dafios y perjuicios
que causen por actos contrarios a la ley o a los Estatutos, o por los reali-
zados negligentemente. Quedaran exentos de responsabilidad quienes se
opusieran expresamente al acuerdo determinante de aquéllos o no hubie-
sen participado en su adopcion. La designacion de los miembros integran-
tes del Patronato, asi como la aceptacién de sus cargos, su duracion, re-
eleccidon, cese o suspensién se realiza de la manera prevista en los Estatu-
tos y en la escritura fundacional.

Asimismo, la organizacion del Patronato se ajusta a lo que se expresa de-
talladamente en los Estatutos, al igual que sus atribuciones, que se exten-
deran a todo lo que concierne a la representacion, el gobierno y la admi-
nistracién de la Fundacion, sin excepcién ni limitacidon alguna y a la resolu-
cion de todas las incidencias legales y circunstancias que ocurriesen.
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Art. 15.- Reuniones y adopcién de acuerdos

El Patronato se reunira, al menos, dos veces al afio y tantas veces como sea pre-
ciso para la buena marcha de la Fundaciéon. Corresponde al Presidente convocar
las reuniones del mismo, bien a iniciativa propia o bien cuando lo solicite al menos
un tercio de sus miembros. La convocatoria, la constitucién y la adopcién de acuer-
dos se realizaran conforme se detalla en los Estatutos de la Fundacién.

Art. 16.- Gratuidad de los cargos del Patronato

Los cargos en el Patronato serdn de confianza y honorificos. En consecuencia, sus
titulares los desempenaran gratuitamente, sin devengar por su ejercicio retribu-
cion alguna. Sin embargo, tendran derecho al reembolso de los gastos de despla-
zamiento que hubieren de efectuar para asistir a las reuniones del Patronato y de
cuantos otros se les causen en el cumplimiento de cualquier misién concreta que
se les confiera en nombre o interés de la Fundacién. Los patronos pueden contra-
tar con la Fundacién, ya sea en nombre propio o de un tercero, previa autorizacion
del Protectorado.

Art. 17.- Autoevaluacion

1. La autoevaluacién del Patronato es una forma de mejorar su desempeno
coherente con los valores con los que se identifica la Fundacion.

2. Cada dos anos el Patronato autoevaluara su gestién y elaborara un informe.
Para ello se examinara el cumplimiento de responsabilidades y deberes y
se identificaran areas de mejora de la organizacién y de su funcionamiento.

SECCION TERCERA. Conflicto de intereses

Art. 18.- Conflicto de intereses

La Fundacion sera independiente respecto de toda persona, entidad, grupo o poder
de cualquier clase.

Ninguna persona, entidad, grupo o institucion puede atribuirse derechos politicos
0 econdmicos respecto a la Fundacidn, salvo los que correspondan de acuerdo con

las leyes y los Estatutos.

Los 6rganos de gobierno deben adoptar sus decisiones en funcién exclusivamente
de los intereses fundacionales de la Fundacién, sin interferencia con los intereses
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personales, familiares, profesionales o empresariales de quienes intervengan en
la adopciéon de cada acuerdo.

Asimismo, la Fundacion destinara integramente todo su patrimonio y sus rentas
al cumplimiento de sus fines fundacionales. Todo ello no impide que la Fundacién
pueda colaborar con otras entidades, organismos, instituciones o personas de
cualquier clase, fisicas o juridicas en el desarrollo de sus actividades, asi como
realizar aportaciones financieras a otras entidades que desarrollen iniciativas den-
tro de los ambitos de actuacion de la Fundacion.

Los 6rganos de gobierno seran los responsables de velar por que en ningln caso
los fondos y bienes que constituyen el patrimonio de la Fundacién se apliquen,
directa o indirectamente, a fines ideoldgicos, politicos o de otra clase ajenos a sus
fines fundacionales.

Con respecto a los miembros del Patronato y el personal contratado por la Fundacién:

1 La pertenencia al Patronato es compatible, a salvo de las prohibiciones le-
gales que pudieran existir, con el ejercicio de otras actividades y profesio-
nes, siempre que no se genere un conflicto de interés.

Se entiende por conflicto de interés aquella situacion en la que los intere-
ses, personales o profesionales, de un miembro del Patronato se encuen-
tren con contraposicién con los intereses de la Fundacion.

2 Los miembros del Patronato suscribirdn, en el momento de incorporarse a
la misma, una declaracion de conflicto de interés en la que se afirme que
respeta la politica de conflicto de interés de la Fundaciéon y estd de acuerdo
con el cumplimiento de la misma.

3 Los miembros del Patronato deberan abstenerse de intervenir en las deli-
beraciones y votaciones sobre propuestas de nombramiento, reeleccion o
cese en los cargos, asi como en cualquier otra cuestion en la que pudieran
tener un interés particular.

4 Se procurara evitar las relaciones y operaciones comerciales entre la Fun-
dacion y los miembros del Patronato o, en su caso, el personal contratado.
Cuando existan, deberan ser comunicadas al 6rgano de gobierno y deberan
ser aprobadas por el mismo.

5 Los Patronos deberdn comunicar al érgano de gobierno su participacién en
organizaciones que trabajen en el mismo sector de actividad.
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Art. 19.- Procedimiento en conflicto de intereses

1. Comunicacién: La persona o personas que tengan conocimiento de la po-
sible existencia de un conflicto de interés propio o de otro miembro de la
Fundaciéon deberan ponerlo en conocimiento del Patronato de la Fundacion
aportando pruebas o los argumentos necesarios para verificar si existe o,
si podria parecer que existe, dicho conflicto de interés.

2. Determinacion de si existe o podria parecer que existe dicha situacion de
conflicto de interés.: En reunion de Patronato se expondra el caso con todos
los datos posibles y se escuchara a la persona interesada. Posteriormente
dicha persona y el resto de los miembros discutiran y decidiran si se con-
sidera que existe o podria parecer que existe dicha situacion de conflicto
de interés.

3. Procedimiento a seguir si se considerara que existe o podria parecer que
existe dicha situacién de conflicto de interés en reunién de Patronato:

a. La persona interesada realizara una presentacion exponiendo
sus razones para la contratacién o el acuerdo al que se pretende
llegar. Posteriormente esta persona abandonara la reunion.

b. El Presidente del Patronato podra convocar a la reunién una
o0 varias personas ajenas al conflicto de interés para proponer alter-
nativas a la transaccion, contratacidon o situacion que hubiera sido
presentada por la persona interesada.

C. Posteriormente el resto de los miembros desinteresados del
Patronato a este respecto deberan decidir si algunas de las alter-
nativas propuestas pueden ser igual o0 mas beneficiosa que aquélla
gue puede suponer un conflicto de interés.

d. Si ninguna de las alternativas propuestas mejora las condi-
ciones de la presentada por la persona interesada se tendra que
decidir por mayoria de los miembros desinteresados si se sigue ade-
lante con la contratacion o acuerdo.

3. Incumplimiento de la politica de conflicto de interés.

a. Si el Patronato tiene conocimiento de un posible incumpli-
miento de la politica de conflicto de interés deberd informar al
miembro del Patronato sobre las razones para creer que se ha in-
cumplido dicha politica y permitir a la persona afectada que exponga
su punto de vista sobre la situacion.
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b. Si, después de lo anterior, el Patronato decide que no se ha
seguido el procedimiento adecuado o no se ha informado de un con-
flicto de interés, ya sea real o potencial, se tomaran las medidas
adecuadas pudiendo llegar la expulsién de la persona del érgano de
direccion.

4. Una vez terminado el proceso se redactara un acta que contenga los nom-
bres de las personas que han intervenido desde el comienzo del proceso
con un resumen de sus intervenciones, las alternativas estudiadas, la
transaccion o acuerdo propuesta por la persona interesada, las razones de
la decisidon tomada, el acuerdo alcanzado y la votacion final.

Art. 20.- Revisidn de la politica de conflicto de intereses

Anualmente el Patronato debera revisar si se ha producido un conflicto de interés
y emitir un informe que justifique que las transacciones, contrataciones, acuerdos,
etc., realizados en los que se ha producido o parecia que se podria producir un
conflicto de interés, aun se justifican por sus condiciones beneficiosas para la Fun-
dacidn en detrimento de otras posibilidades que no supondrian conflicto de interés.

SECCION CUARTA. ORGANO CONSULTIVO Y DE ASESORAMIENTO. COMITE CIENTI-
FICO

Art. 21.- Comité Cientifico de la Fundacion

Para asegurar el cumplimiento de los fines fundacionales relacionados con la in-
vestigacion cientifica en el campo de la medicina y la salud, el Patronato contara
como organo consultivo con la asistencia y asesoramiento de un Comité Cientifico,
compuesto por un grupo de cientificos y tecnélogos de las distintas areas de co-
nocimiento correspondientes a los fines de la Fundacion y coordinado por un ex-
perto designado por el Patronato.

Este drgano sera convocado por el Presidente de la Fundacion cuando lo considere
necesario al objeto de debatir sobre las cuestiones objeto de su competencia. De
las reuniones del Comité Cientifico se dejard constancia en un acta que se suscri-
bird por el Secretario del Patronato.

El comité cientifico es un érgano consultivo y asesor, que tiene la misidon de infor-
mar y asesorar al Patronato de la Fundacidon en aspectos cientifico-tecnoldgicos
relacionados con sus fines fundacionales y tendra, entre otras, las siguientes fun-
ciones:

¢ La seleccidn y propuesta, para su posterior aprobacion por el Patronato, de

los distintos proyectos de investigacion cientifica en materia de salud para
ser apoyados por la Fundacion.
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El seguimiento y evaluacién de los resultados de las investigaciones que se
vengan realizando por cuenta de la Fundacion en el ambito de sus compe-

tencias, debiendo informar de ello al Patronato.

SECCION QUINTA. EL EQUIPO DE GESTION

Art. 22.- Seleccion de personal y definicion de funciones

La seleccion de personal se hara de acuerdo con los principios de igualdad,
mérito y capacidad.

El Patronato definira los perfiles de las personas que componen el equipo
de gestion. A estos efectos tendra en cuenta las necesidades de la organi-
zacién, las complementariedades de sus integrantes, su formacion, moti-
vacién, experiencia y su identificacion con los objetivos de la Fundacion.

Art. 23.- Desarrollo profesional e igualdad de oportunidades

1.

La Fundacion promovera el desarrollo profesional y personal de sus em-
pleados, asegurando, desde principios éticos, la no discriminacion y la
igualdad de oportunidades.

La Fundacién garantizara a sus empleados un entorno libre de riesgos con-
tra la salud en todas sus instalaciones.

La Fundacion fomentara medidas orientadas a la conciliacién entre las res-
ponsabilidades personales, familiares y profesionales de sus empleados.

La Fundacion facilitara a los empleados los medios adecuados para el co-
rrecto desempefo de sus funciones.

Art. 24.- Evaluacion

Una vez al afo, el Director realizard una evaluaciéon de los resultados de los em-
pleados de acuerdo con un sistema de indicadores que permita valorar el cumpli-
miento de funciones y responsabilidades, dando cuenta al Patronato. Cada em-
pleado serd involucrado en su evaluacion.
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Art. 25.- Conducta profesional.

1.

Los profesionales de la Fundacién tengan estos una relacion laboral o mer-
cantil, actuardn de forma diligente, responsable, eficiente, de buena fe y
alineados con los intereses de la organizacion.

Los profesionales de la Fundacién estan obligados a evitar situaciones que
puedan implicar situaciones o conflictos de interés que supusieran antepo-
ner los intereses propios, personales o profesionales, a los intereses de la
Fundacién. En caso de considerarse afectados por un conflicto de interés,
deberan ponerlo en conocimiento del Director.

SECCION SEXTA. VOLUNTARIADO

Art. 26.- Programa de voluntariado.

1.

2.

La Fundacion promovera la participacion de voluntarios en sus actividades.

La Fundacién establecera un programa de voluntariado donde estaran de-
finidas aquellas actividades abiertas a ser desarrolladas por voluntarios.

Los voluntarios estaran asegurados de acuerdo al riesgo de la actividad que
desarrollan.
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CAPITULO III. RECURSOS ECONOMICOS Y PATRIMONIO DE
LA FUNDACION. CONTROL EN LA UTILIZACION DE FONDOS

Art. 27.- Recursos economicos de la Fundacion

La Fundacion destinara integramente el patrimonio y sus rentas al cumpli-
miento de sus fines fundacionales.

Se dedicara, excluidas las aportaciones efectuadas en concepto de dotacién
patrimonial, al menos el porcentaje minimo legal del total de los resultados
netos que, tras el pago de impuestos, en su caso, obtenga la Fundacion,
dedicandose el resto a incrementar la dotacién fundacional o a reservas,
segln acuerde el Patronato.

El plazo para el cumplimiento de esta obligacién sera el comprendido entre
el inicio del ejercicio en que se hayan obtenido y los cuatro afios siguientes
al cierre de dicho ejercicio.

Los recursos de la Fundacidn se entenderan afectos o adscritos sin deter-
minacién de cuotas a la realizacion de los fines fundacionales. Se exceptian
aquellas dotaciones y los activos que las representen que le hayan sido
transmitidos a la Fundacion por un tercero para un fin determinado y que
se entenderan afectos y adscritos a la realizacién de los objetivos que hu-
biera sefialado el transmitente.

Art. 28.- Patrimonio

4,

El patrimonio de la Fundacién estara formado por todos los bienes, derechos
y obligaciones susceptibles de valoracién econédmica, que integren la dotacién
fundacional inicial, asi como por aquellos que adquiera la Fundacién con pos-
terioridad a su constitucion, se afecten o no a la dotacion.

Con sujecion a las condiciones previstas legalmente, la Fundacién podra ser
beneficiaria y aceptar donaciones, herencias o legados establecidos a su favor
por terceras personas.

La Fundacién debera figurar como titular de todos los bienes y derechos in-
tegrantes en su patrimonio, que debera constar en su inventario anual.

El Patronato promovera la inscripcion a nombre de la Fundacién de los bienes
y derechos que integran su patrimonio en los registros publicos correspon-
dientes.

El patrimonio de la Fundacién puede estar constituido por toda clase de bie-

nes y derechos radicados en cualquier lugar, especialmente por los siguien-
tes:
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a. Bienes inmuebles y derechos reales, que se inscribirdn a nombre de la

Fundacién en el Registro de la Propiedad.

b. Valores mobiliarios, que se depositaran a nombre de la Fundaciéon en

establecimientos bancarios o de ahorro.

c. Bienes muebles, titulos de propiedad, resguardos de depodsitos o cuales-

quiera otros documentos acreditativos de dominio, posesion, uso, dis-
frute o cualquier otro derecho del que sea titular la Fundacion.

d. Bibliotecas, archivos y otros activos de cualquier clase, que figuraran en

Su inventario.

e. La propiedad intelectual de cualesquiera investigaciones u otras publica-

ciones que se lleven a cabo en la consecucién de los fines fundacionales.

Art. 29.- Politica de aprobacién de gastos

La Fundacién elabora cada afio un presupuesto detallado de ingresos y gastos que
se somete a la aprobacion del Patronato y que se comunica posteriormente al
Protectorado.

El procedimiento para la aprobacién de los gastos corrientes o extraordinarios es
el siguiente:

1.

N

Identificacién de las necesidades de compra o contratacion de servicio por
parte del Director de la Fundacion.

Peticién de diferentes ofertas.

Estudio de las ofertas y seleccién del proveedor siguiendo los criterios defi-
nidos en el articulo 36.

Aprobacion de la compra por parte del Director o Patronato dependiendo del
importe de la misma.

En el caso de compras o contrataciones de servicios extraordinarios, es de-
cir, no presupuestadas, es necesario el visto bueno del Patronato.

Art. 30.- Transparencia en la financiacion

1.

La Fundacion, para el desarrollo de sus actividades, se financiara con los
recursos que provengan del rendimiento de su patrimonio, con los exce-
dentes de ejercicios anteriores si los hubiera y con las ayudas, subvencio-
nes o donaciones que reciba de personas o entidades, tanto publicas como
privadas.

Queda facultado el Patronato para hacer las variaciones necesarias en la
composicion del patrimonio de la Fundacidn, previo informe del Director y
en atencion a la coyuntura econémica de cada momento, y sin perjuicio de
la necesidad de obtener o de solicitar la debida autorizacion o proceder a
la oportuna comunicacién al Protectorado. Los bienes y rentas de la Fun-
dacion se entenderan afectos y adscritos de una manera inmediata, sin
interposicion de personas, a la realizacion de los objetivos de la Fundacion.
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3. La Fundacion llevara un inventario de sus cuentas y presupuestos al cierre
del ejercicio, el balance de situacién, la cuenta de resultados y la memoria
expresiva de las actividades fundacionales y de la gestién econémica, que
incluira el cuadro de financiacion, asi como el grado de cumplimiento de los
fines fundacionales. La memoria especificara, ademas, las variaciones pa-
trimoniales y los cambios en los 6rganos de gobierno, direccién y repre-
sentaciéon. Igualmente, confeccionara la liquidacion del presupuesto.

4. El Patronato designara una empresa de Auditoria, de reconocido prestigio,
que verifique las cuentas anuales, que seran aprobadas por el Patronato
segun se detalla en los Estatutos de la Fundacién. El Patronato aprobara el
presupuesto correspondiente al ejercicio siguiente, que recogera con clari-
dad las previsiones de ingresos y gastos de este, junto con la memoria
explicativa. Una vez aprobadas las cuentas y la memoria por el Patronato
se depositan antes del 30 de junio de cada afio en el Protectorado.

5. Las cuentas y el plan de actuaciéon que contiene el presupuesto previsto
para el afio siguiente seran publicados, ademas, en la web de la Fundacion.

6. Se publicard en la web de la Fundacién la recaudacién obtenida en cada
uno de los eventos realizados por la Fundacién o en su beneficio.

7. Existiran criterios de seleccién de empresas y entidades colaboradoras
aprobados por el Patronato.

Art. 31.- Pluralidad en la financiacion

La Fundacién deberd diversificar su financiacién. En ningldn caso los ingresos pri-
vados seran inferiores al 10% de los ingresos totales.

La Fundacién procurara contar con una variedad de financiadores externos que
favorezca la continuidad de su actividad. Ninguno de ellos aportara mas del 50%
de los ingresos totales de la Fundacién de forma continuada durante los Ultimos
dos afios.
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CAPITULO IV. ACTIVIDADES DE LA FUNDACION

Art. 32.- Elaboracién del plan de actuacién y de los presupuestos. Seguimiento
de las actividades

El Director de la Fundacidon presentara para aprobacion el Plan de Actuacion anual
al Patronato, analizando, asimismo, las actividades llevadas a cabo durante el afo,
los objetivos alcanzados y las areas de mejora. Cuando el Patronato aprueba el
Plan de Actuacién y su presupuesto, se depositan antes del 31 de diciembre de
cada afio en el Protectorado.

La Fundacion contara con sistemas de identificacion de los beneficiarios y criterios
y procesos de seleccion y evaluacién de los proyectos.

Durante los Ultimos tres afios los programas habran seguido una linea de trabajo
especifica.

Art. 33.- Criterios de seleccidon de proyectos

La Fundacion establecera los criterios que aplica para disefiar y poner en marcha
un proyecto:

1. De los planes de actuacion anuales correspondientes y los objetivos e indi-
cadores marcados se elabora una planificacion de proyectos y programas
para su financiacién.

2. El Patronato selecciona de entre las posibles acciones identificadas aquellas
gue considera prioritarias en base a la planificacién, a las herramientas de
financiacion existentes y a los siguientes criterios de seleccién de proyectos:
3.1. Criterios técnicos: se realizara una identificacion adecuada, consi-

derando la pertinencia de la propuesta, viabilidad, sostenibilidad, impacto
y calidad. Los proyectos encajaran con los fines de la Fundacién y tendran
prioridad los proyectos que puedan llegar a un mayor nimero de benefi-
ciarios.

3.2. Criterios de complementariedad: Tendran prioridad aquellos proyec-
tos con varios objetivos que incidan en la mejora de la investigacion en
enfermedades raras y en la calidad de vida de las personas afectadas y
sus familias en varios aspectos, que hagan uso de metodologias valida-
das y que complementen otras vias de ayuda.

3.3. Criterios internos: Se valorara la capacidad de la Fundacion para
aportar valor afladido al proyecto que se pretende realizar.
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Art. 34.- Criterios de seleccion de entidades colaboradoras.

La Fundacidon velard porque todas las empresas y entidades colaboradoras que
financien o participen en la organizacion de alguna actividad sea de captacién de
fondos, aportaciones en especie o econdmicas, financiacidn de proyectos, servicios
pro bono, practicas formativas, etc. deberan respetar la mision y valores de la
Fundacion.

Todas las empresas colaboradoras deberan respetar los derechos humanos, asi
como las normas internacionales de trabajo, ser respetuosas con el medio am-
biente, cumpliendo la legislacién nacional como internacional. Se valoraran posi-
tivamente aquellas empresas con especial sensibilidad hacia las personas con dis-
capacidad y hacia aquellas personas con situacion de especial vulnerabilidad y
empresas socialmente responsables. Se evitaran colaboraciones con empresas
gue generen exclusion social. Asimismo, con empresas que estén incursas en pro-
cedimientos penales.

Se promoveran relaciones estables de colaboracién, mediante proyectos pluri-
anuales para poder garantizar una actuacion de mayor impacto, la extraccién de
buenas practicas y una rigurosa medicidon de resultado.

Los acuerdos con empresas se formalizaran en convenios en los que figure por
escrito el objeto de la colaboracidn y las clausulas de la misma.

A los acuerdos de colaboracién con empresas se les dara la difusidon acordada, a
través de las acciones de comunicacion de la Fundacion.

Art. 35.- Procedimiento de seguimiento y justificacién a financiadores.

La Fundacién realizard seguimiento y justificacion de los proyectos cofinanciados
por organismos oficiales, empresas y otras entidades.

Cuando en el convenio de colaboracidn, subvencién o ayuda se regulen los infor-
mes de seguimiento, justificacidn a presentar se seguiran estos procedimientos
cumplimentando todos sus apartados.

En el caso de que no se refleje la tipologia ni la periodicidad se realizara un informe

final si la duracién del proyecto es anual, o informes cada afio de seguimiento si
el proyecto es plurianual.

Art. 36.- Relacién con los proveedores.
1. Las relaciones de la Fundacion con sus proveedores, personas o empresas

gue la entidad contrata para la presentacion de un servicio o la compra de
un bien y colaboradores por responsabilidad social corporativa se guiaran
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exclusivamente por los criterios de objetividad e imparcialidad, evitando
cualquier favoritismo o interferencia de conflictos de interés en su seleccion.

Para la compra de productos o la contratacion de un servicio de identificara
un listado de al menos tres proveedores potenciales a los que se solicitara
una oferta conforme a las especificaciones de comprar.

La seleccidon del proveedor se efectuara teniendo en cuenta la valoracién
principalmente de la calidad, atencién post venta, servicios adicionales y va-
lor social que aportan, la relacién calidad-precio y si una parte o el total de
la compra o servicio puede llevar una consideracion especial al tercer sector,
el medio ambiente, sostenibles, comercio justo y un cédigo ético.

Los profesionales de la Fundaciéon se comprometen al cumplimiento de los

procedimientos internos establecidos para los procesos de seleccién de pro-
veedores.

23



isabel gemio

CAPITULO V. PRINCIPIOS DE CONDUCTA EN COMUNICACION
E IMAGEN FIEL DE LA INFORMACION

Art. 37.- Principio general de transparencia

1. La Fundacidn tiene como principio fundamental de su actuacion la transpa-
rencia como premisa para establecer relaciones de confianza y cooperacion
con la sociedad a la que sirven. Esta transparencia no solo se refiere a los
aspectos financieros sino a todos los ambitos de su actuacién, toma de
decisiones, y a garantizar el exacto conocimiento de la trascendencia de su
aportacion al interés general.

2. Igualmente, esta transparencia ha de plasmarse en la apertura de sus ins-
talaciones y proyectos a la sociedad, en la creacion de lineas activas y acce-
sibles de comunicacion con el medio y con toda la sociedad con especial
referencia a los colaboradores, personas afectadas, y donantes a los que
debera informar de los avances y resultados de su actividad.

3. En su relacidon con los medios de comunicacion, asi como en el uso de sus
redes sociales, la Fundacién actuara aportando informacion objetiva, rigu-
rosa, contrastada, transparente, veraz y relevante y no induciran a error.

4. Al menos una vez al afio se informara a los donantes y colaboradores sobre
las actividades de la Fundacién.

5. La Fundacion cuenta con un teléfono y un correo electrénico institucional y
una pagina web propia en funcionamiento con informacion actualizada.

Art. 38.- Sistema de calidad.

La Politica del Sistema Integrado de Gestién de Calidad, Medio Ambiente y Segu-
ridad y Salud en el Trabajo definida en este Cédigo de Bueno Gobierno por el Pa-
tronato de la Fundaciéon se basa en la mejora de los procedimientos internos para
el desarrollo de la actividad propia de la Fundacién, lo cual permite una mayor
eficiencia en el cumplimiento de los fines fundacionales.

La Fundacion continua con buenas practicas en la gestion de calidad sobre todo
en los siguientes aspectos: orientacion al destinatario final, metodologia, partici-
pacién de las personas implicadas, gestion de los procesos, innovacién, valor social
y mejora continua.

El Patronato de la Fundacién ha adoptado un compromiso de mejora permanente
que supone no sélo cambiar estrategias, metodologias o procedimientos de tra-
bajo, sino también la cultura de gestidon de la organizacion para mejorar su calidad.
La Fundacién pretende con su politica de calidad que todas las personas de la
organizacion aprendan, participen y fomenten la mejora continua, como una es-
trategia que optimiza el posicionamiento de la Fundaciéon, como una practica o
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modo de hacer que aporta valor afiadido a los resultados de la organizacion, o
como un sistema de gestion resultado de adoptar la perspectiva necesaria.
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CA?iTULO VI. ACEPTACION, CUMPLIMIENTO Y VERIFICA-
CION DEL CODIGO DE CONDUCTA Y BUEN GOBIERNO

Art. 39.- Aceptacion y cumplimiento del Cdédigo de Conducta y Buen Gobierno.
Canal de denuncias.

Este Cédigo de Buen Gobierno es aplicable, en los términos en él expresados a los
organos de Gobierno y representacién y empleados, voluntarios y estudiantes en
practicas de la Fundacién que actuaran de acuerdo con su contenido. La Fundacion
difundira el Cddigo de Buen Gobierno publicandolo en su pagina web.

Art. 40.- Seguimiento y control de la aplicacién

El seguimiento y control de la aplicacién del Cédigo de Buen Gobierno serd com-
petencia del Patronato de la Fundacion, realizando las recomendaciones y pro-
puestas que fueran necesarias para mantenerlo actualizado y mejorar su conte-

nido.

Art. 41.- Desarrollo y modificacién

Cualquier modificacion requerird la aprobacién del Patronato de la Fundacién.

Art. 42.- Vulneracién o incumplimiento

Cualquier vulneracién o incumplimiento del Cédigo de Buen Gobierno serd comu-
nicada al Patronato por quien tuviera conocimiento garantizando la confidenciali-
dad de dicha informacion para que se pueda dar cauce y solucionar la incidencia
recibida.

Art. 43.- Vigencia

El Cdodigo de Conducta y Buen Gobierno ha sido aprobado por el Patronato de la
Fundacién en su reunién de 5 de noviembre de 2019, entrando en vigor al dia
siguiente y estara vigente en tanto no se apruebe su modificacion.

26



