ESTATUTOS DE LA “FUNDACION PARA LA INVESTIGACION DEL
NEUROBLASTOMA”

TITULO PRIMERO

DISPOSICIONES GENERALES

Articulo 1.- Denominacion y naturaleza.

Con la denominacion de Fundacion para la investigacion del
Neuroblastoma, se constituye una organizacion privada de naturaleza fundacional, sin
fin de lucro, cuyo patrimonio se halla afectado, de forma duradera, a la realizacion de los
fines de interés general propios de la Institucion.

Articulo 2.- Personalidad y capacidad.

La Fundacidon constituida, una vez inscrita en el Registro, tiene personalidad
juridica propia y plena capacidad de obrar, pudiendo realizar, en consecuencia, todos
aquellos actos que sean necesarios para el cumplimiento de la finalidad para la que ha
sido creada, con sujecidn a lo establecido en el Ordenamiento Juridico.

Articulo 3.- Régimen juridico.
La Fundacion se regira por las disposiciones normativas vigentes, por la voluntad

del Fundador manifestada en estos Estatutos y por las normas y disposiciones que, en
interpretacion y desarrollo de los mismos, establezca el Patronato.

Articulo 4.- Nacionalidad y domicilio.

La Fundacion que se crea tiene nacionalidad espafiola.

El domicilio de la Fundacion radicara en Calle Reina Mercedes, 22, entreplanta,
distrito postal 28020, provincia de Madrid.

El Patronato podra promover el cambio de domicilio, mediante la oportuna
modificacidon estatutaria, con comunicacién al Protectorado, en la forma prevista en la
legislacion vigente.



Articulo 5.- Ambito de actuacién.

Estado.

La Fundacion desarrollara principalmente sus actividades en todo el territorio del

TITULO SEGUNDO

FINES DE LA FUNDACION Y REGLAS BASICAS PARA LA APLICACION DE LOS
RECURSOS AL CUMPLIMIENTO DE LOS FINES FUNDACIONALES Y PARA LA

DETERMINACION DE LOS BENEFICIARIOS.

Articulo 6.- Fines.

El fin de la Fundacién es fomentar la investigacion del neuroblastoma.

Articulo 7.- Actividades fundacionales.

La Fundacién para el mejor cumplimiento de sus fines, podra realizar, entre otras,

las siguientes actividades:

a)
b)

Procurar ayudas a las investigaciones.

Informar a los familiares de nifios enfermos sobre tratamientos y opciones
terapéuticas y acercar la investigacion de la enfermedad a todas las personas que
conozcan un nifio que padezca la enfermedad o que deseen informarse para
colaborar con la causa.

Crear un espacio de colaboracion entre los familiares de nifios enfermos que
deseen contactar con otros familiares para compartir experiencias o fomentar
iniciativas para conseguir fondos para la investigacién del neuroblastoma.
Financiar programas concretos de estudio e investigacion.

Convocar premios para trabajos determinados.

Conseguir fondos mediante organizacion de eventos u otras actividades,
colaboraciones con empresas Yy otras instituciones

Financiar la publicacion de tesis doctorales o trabajos de investigacion.

Procurar tratamientos a ninos, que de otra forma no podrian obtenerlos.

Realizar , publicar y editar libros o publicaciones de todo tipo, con caracter
periddico o circunstancial, acerca de temas relacionados con los fines de la
Fundacién, asi como colaborar y fomentar la colaboracién de otras instituciones
nacionales o internacionales y otros medios de difusidon que puedan contribuir a la
consecucién de los fines de la Fundacion.



j) Organizar conferencias, reuniones, encuentros, visitas e intercambios entre
distintos representantes de los sectores culturales, empresariales y sociales.

k) Organizar todo tipo de actos encaminados a obtener fondos que permitan
financiar todas las actividades y objetivos de la Fundacion.

I) Cualesquiera otras actividades no citadas que cooperen a los fines de la
Fundacion.

La enunciacion de las citadas actividades no entrafa obligacidon de atender a todos y cada
uno de ellos, ni les otorga orden de prelacién alguno.
Articulo 8.- Libertad de actuacion.

El Patronato tendra plena libertad para determinar las actividades de la Fundacion,

tendentes a la consecucién de aquellos objetivos concretos que, a juicio de aquél y dentro
del cumplimiento de sus fines, sean los mas adecuados o convenientes en cada momento.

Articulo 9.- Determinacion de los beneficiarios.

1. La eleccién de los beneficiarios se efectuara por el Patronato con criterios de
imparcialidad y no discriminacidon entre las personas que reunan las siguientes
circunstancias:

a) Que formen parte del sector atendido por la Fundacion.

b) Que demanden la prestacién o servicio que la Fundacién pueda
ofrecer.

c) Que sean acreedores a las prestaciones por razon de sus méritos,
capacidad, necesidad o conveniencia.

d) Que cumplan otros requisitos que, complementariamente, pueda
acordar el Patronato, especificos para cada convocatoria.

2. Nadie podra alegar, ni individual ni colectivamente ante la Fundacion derecho
alguno al goce de sus beneficios, antes de que fuesen concedidos, ni imponer su
atribucion a personas determinadas.

Articulo 10.- Destino de las rentas e ingresos.

1.- A la realizacion de los fines fundacionales debera ser destinado, al menos, el
setenta por ciento 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 obtencidn de tales resultados o ingresos, debiendo destinar el resto a



incrementar la dotacion o las reservas segun el acuerdo del Patronato, todo ello de
conformidad con lo previsto en la legislacién vigente.

2.- La Fundacion podra hacer efectiva la proporcién de rentas e ingresos a que se
refiere el apartado anterior en el plazo comprendido entre el inicio del ejercicio en que se
hayan obtenido los respectivos resultados e ingresos y los cuatro anos siguientes al cierre
de dicho ejercicio, salvo que la legislacion vigente en cada momento permita efectuarlo
en un plazo mayor.

TITULO TERCERO

GOBIERNO DE LA FUNDACION

Articulo 11.- Naturaleza.

El Patronato es el érgano de gobierno, representacion y administracion de la
Fundacién que ejercera las funciones que le corresponden, con sujecion a lo dispuesto en
el Ordenamiento Juridico y en los presentes Estatutos. En su actuacion el Patronato
deberd ajustarse a lo preceptuado en la legislacion vigente y a la voluntad del fundador
manifestada en estos Estatutos.

Articulo 12.- Composicion del Patronato.

El Patronato quedara compuesto con un minimo de tres miembros y un
maximo de cinco y estard compuesto por 2 patronos vitalicios, y patronos de libre
designacion.

Son patronos vitalicios:

- Maria Teresa Lazaro Alonso
- Alberto Julio Pascual Martinez

Para el caso de cese de cualquiera de los patronos vitalicios, el restante miembro
vitalicio designara al patrono que ocupe la vacante.

Los patronos de libre designacion seran un maximo de tres (3) y tendran que ser
nombrados con el voto de la mayoria favorable de los patronos vitalicios.

Corresponde al Patronato la determinacion del nimero concreto de patronos,
dentro del minimo y maximo establecido.

El primer Patronato sera el designado en la escritura fundacional.



Articulo 13.- Duracion del mandato.

Los patronos vitalicios desempefiaran sus funciones indefinidamente, excepto para el caso
de incursidn en causa de cese.

Los patronos no vitalicios desempefaran su cargo por espacio de cuatro afos, excepto
para el caso de incursién en causa de cese, pudiendo ser renovado el mandato por
sucesivos periodos de cuatro afios, siendo el nimero de renovaciones indefinido

Articulo 14. Nombramiento y sustitucion de patronos

El nombramiento de patronos de libre designaciéon, tanto para completar el

nimero maximo de miembros, como para cubrir las vacantes que se produzcan, sera
competencia de los patronos vitalicios.

El plazo para cubrir vacantes sera de dos meses desde que se produce la vacante.

Articulo 15.- Aceptacion del cargo de patrono.

Los patronos entraran a ejercer sus funciones después de haber aceptado

expresamente el cargo en documento publico, en documento privado con firma legitimada
por notario o mediante comparecencia realizada al efecto en el Registro de Fundaciones.

Asimismo, la aceptacion se podra llevar a cabo ante el Patronato, acreditandose a

través de certificacién expedida por el Secretario, con firma legitimada notarialmente.

Articulo 16.- Cese de patronos.

El cese de los patronos de la Fundacion se producira en los supuestos siguientes:

a)

b)
c)

d)

e)

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

Por renuncia comunicada con las debidas formalidades.

Por incapacidad, inhabilitacién o incompatibilidad, de acuerdo con lo establecido
en la Ley.

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

Por resolucion judicial que acoja la accién de responsabilidad por los dafios y
perjuicios que causen por actor contrarios a la Ley o a los Estatutos o por los
realizados negligentemente.

Por el transcurso del periodo de su mandato, si fueron nombrados por un
determinado tiempo.



g) Por el transcurso del plazo de seis meses desde el otorgamiento de la escritura
publica fundacional sin haber instado la inscripcion en el Registro de Fundaciones.

La renuncia debera hacerse en alguna de las formas previstas para la aceptacion
del cargo de patrono.

La sustitucidn, la renovacién, el cese y la suspension de los Patronos se inscribiran
en el Registro de Fundaciones.

Articulo 17.- Organizacion del Patronato.

Se designara, entre los miembros del Patronato, un Presidente y un
Vicepresidente. Existira también el cargo de Secretario, que podra recaer en persona que
no sea miembro del Patronato, en cuyo caso tendra voz, pero no voto.

Articulo 18.- El Presidente.

Al Presidente le corresponde ostentar la representacion de la Fundacion ante toda
clase de personas, autoridades y entidades publicas o privadas; acordara la
convocatoria de las reuniones del Patronato, las presidira, dirigira sus debates y, en
su caso, ejecutara los acuerdos, pudiendo para ello realizar toda clase de actos y firmar
aquellos documentos necesarios a tal fin.

Articulo 19.- El Vicepresidente.

Correspondera al Vicepresidente realizar las funciones del Presidente en los casos
de ausencia, enfermedad, o estar vacante el puesto, pudiendo actuar también en
representacion de la Fundacion, en aquellos supuestos que asi se determine por acuerdo
del Patronato.

Articulo 20.- El Secretario.

Son funciones del Secretario la custodia de toda la documentacién perteneciente a
la Fundacién, levantar las actas correspondientes a las reuniones del Patronato, expedir
las certificaciones e informes que sean necesarios, recaudara y custodiara los fondos
pertenecientes a la Fundacion, dara cumplimiento a las dérdenes de pago y, todas aquéllas
que expresamente se le encomienden. En los casos de enfermedad, ausencia o estar
vacante el puesto, hara las funciones de Secretario el vocal mas joven del Patronato.

Articulo 21.- Facultades del Patronato.




Su competencia se extiende a resolver las incidencias de todo lo que concierne al
gobierno, representacion y administracion de la Fundacién, asi como a la interpretacion y
modificacidn de los presentes Estatutos.

Con independencia de las funciones que le otorgan los presentes Estatutos, y sin
perjuicio de solicitar las preceptivas autorizaciones o realizar las preceptivas
comunicaciones al Protectorado, a titulo meramente enunciativo, seran facultades del
Patronato:

a. Ejercer la alta direccion, inspeccidn, vigilancia y orientacién de la labor de la
Fundacion.

b. Interpretar y desarrollar, en su caso, con la oportuna normativa complementaria
los Estatutos fundacionales y adoptar acuerdos sobre la modificacion de los
mismos siempre que resulte conveniente a los intereses de la Fundaciéon y a la
mejor consecucion de sus fines.

c. Acordar la apertura y cierre de sus centros, oficinas y delegaciones.

d. Nombrar Apoderados generales o especiales, otorgar los poderes necesarios para
llevarlos a cabo, asi como la revocacion de los mismos, dentro de los limites
legales.

e. Aprobar el plan de actuacién y las cuentas anuales

f. Adoptar acuerdos sobre la fusidn, extincion y liquidacion de la Fundacién en los
casos previstos por la Ley.

g. Delegar sus facultades en uno o mas patronos, sin que puedan ser objeto de
delegacion la aprobacion del plan de actuacién, las cuentas anuales, la
modificacion de los Estatutos, la fusién y la liquidacion de la Fundacion y aquellos
actos que requieran la autorizacién del Protectorado.

Articulo 22.- Reuniones del Patronato y convocatoria.

El Patronato se reunird, al menos, dos veces al afo y tantas veces como sea
preciso para la buena marcha de la Fundaciéon. Corresponde al Presidente acordar la
convocatoria de las reuniones del mismo, bien a iniciativa propia, bien cuando lo
solicite, al menos, un tercio de sus miembros.

La convocatoria se hara llegar a cada uno de los miembros, al menos con cinco
dias de antelacion a la fecha de su celebracion, utilizando un medio que permita dejar
constancia de su recepcién. En la misma se indicara el lugar, dia y hora de celebracion de
la reunidn, asi como el orden del dia.

No sera preciso convocatoria previa cuando se encuentren presentes o
representados todos los patronos y acuerden por unanimidad la celebracidon de la
reunion.



Articulo 23.- Forma de deliberar y tomar los acuerdos.

El Patronato quedara validamente constituido cuando concurra la mayoria
absoluta de los miembros presentes o representados.

Los acuerdos se adoptaran por mayoria absoluta de los votos, de los patronos
presentes o representados excepto cuando los Estatutos exijan un quérum especial,
decidiendo en caso de empate el voto de calidad del Presidente.

De las reuniones del Patronato se levantara por el Secretario la correspondiente
Acta, que debera ser aprobada por todos los miembros presentes o representados en
las mismas. Esta se transcribira al correspondiente libro y sera firmada en todas sus
hojas por el Secretario con el visto bueno del Presidente.

Articulo 24.- Obligaciones del Patronato.

En su actuacién el Patronato debera ajustarse a lo dispuesto en la legislacion
vigente y a la voluntad del fundador manifestada en estos Estatutos.

Corresponde al Patronato cumplir los fines fundacionales y administrar los bienes y
derechos que integran el patrimonio de la Fundacién, manteniendo plenamente el
rendimiento y utilidad de los mismos.

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

Articulo 25.- Obligaciones y responsabilidad de los patronos.

Entre otras, son obligaciones de los patronos hacer que se cumplan los fines de la
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 conservacion y
produccion los bienes y valores de la Fundacion, y cumplir en sus actuaciones con lo
determinado en las disposiciones legales vigentes y en los presentes Estatutos.

Los patronos responderan solidariamente frente a la Fundacién de los dafios y
perjuicios que causen por actos contrarios a la Ley o los Estatutos o por los realizados
negligentemente. Quedaran exentos de responsabilidad quienes hayan votado en contra
del acuerdo y quienes prueben que, no habiendo intervenido en su adopcion y ejecucion,
desconocian su existencia, o conociéndola, hicieron todo lo conveniente para evitar el
dafo, o al menos se opusieron expresamente a él.



Articulo 26.- Caracter gratuito del cargo de patrono.

Los patronos ejerceran su cargo gratuitamente sin que en ningun caso puedan
percibir retribucion por el desempefio de su funcion. No obstante, tendran derecho a ser
reembolsados de los gastos debidamente justificados que el desempefio de su funcion les
ocasione.

Articulo 27.- Requlacion de otros drganos. Composicion y funciones

El director general o la directora general

El Patronato puede nombrar un director o directora que ejerza la direccion ejecutiva de

la Fundacién. Este cargo puede ser ocupado por un patrono, siempre y cuando se cumpla
con la ley 50/2002, de 26 de diciembre, de Fundaciones o la normativa vigente en dicho
momento, en concreto la Ley 50/2002 establece en su articulo 28 que sera necesaria la
previa autorizacién del Protectorado para dicha contratacion. La relacion laboral o
profesional se articularda mediante un contrato que determine claramente las tareas
laborales o profesionales que se retribuyen, las cuales deben ser distintas de las propias
del cargo de patrono.

El cargo de director o directora es retribuido, en los términos que se consideran
adecuados a la naturaleza y representatividad propias del cargo y a sus funciones.
Cuando no es patrono, el director o la directora asiste a todas las reuniones del Patronato
a que es convocado y puede intervenir en ellas con voz pero sin voto.

TITULO CUARTO

REGIMEN ECONOMICO

Articulo 28.- Patrimonio fundacional.

El patrimonio de la Fundacion puede estar integrado por toda clase de bienes,
derechos y obligaciones susceptibles de valoracion econdmica.

Unos y otros deberan figurar a nombre de la Fundacién y constar en su Inventario
anual, en el Registro de Fundaciones y en los demas Registros que corresponda.
Articulo 29.- Dotacion de la Fundacidn.

La dotacion de la Fundacion estara integrada por todos los bienes y derechos que

constituyen la dotacién inicial de la Fundacidn, y por aquellos otros que en lo sucesivo se
aporten a la misma con ese caracter.



Articulo 30.- Financiacion.

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 publicas como privadas.

Asimismo, la Fundacién podra obtener ingresos por el desarrollo de actividades
econdmicas cuyo objeto esté relacionado con los fines fundacionales o sean
complementarias o accesorias de los mismos.

Articulo 31.- Administracion.
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 econdmica de cada momento y sin perjuicio de solicitar la debida autorizacion o
proceder a la oportuna comunicacion al Protectorado.

Articulo 32. Régimen financiero.

El ejercicio econdmico coincidira con el afio natural.

La Fundacién llevara aquellos libros obligatorios que determine la normativa
vigente y aquellos otros que sean convenientes para el buen orden y desarrollo de sus
actividades, asi como para el adecuado control de su contabilidad.

En la gestion econdmico-financiera, la Fundacién se regira de acuerdo a los
principios y criterios generales determinados en la normativa vigente.

Articulo 33.- Plan de Actuacion, Rendicion de Cuentas y Memoria de
Actividades.

Con periodicidad anual, el Patronato aprobara las cuentas anuales, que
comprenden: el balance de situacion, la cuenta de resultados y la memoria. La memoria,
ademas de completar, ampliar y comentar la informacion contenida en el balance y en la
cuenta de resultados, incluira las actividades fundacionales, los cambios en sus 6rganos
de gobierno, direccion y representacion, asi como el grado de cumplimiento del plan de
actuacion, indicando los recursos empleados, su procedencia y el nimero 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 10 de estos Estatutos.

Igualmente se incorporara a la memoria un inventario de los elementos
patrimoniales.
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Si la Fundacion incidiera en los requisitos legales establecidos, las cuentas anuales
formuladas se someteran a auditoria externa, remitiéndose al Protectorado el informe de
la misma al tiempo de la presentacion de las cuentas anuales.

Las cuentas anuales se aprobaran por el Patronato de la Fundacién en el plazo
maximo de seis meses desde el cierre del ejercicio, y se presentaran al Protectorado
dentro de los diez dias habiles siguientes a su aprobacion.

Asi mismo, el Patronato aprobara y remitira al Protectorado en los Ultimos
tres meses de cada ejercicio un plan de actuacién en el que queden reflejados con
claridad los objetivos y las actividades que se prevea desarrollar durante el ejercicio
siguiente.

Si por cambios en la legislacion vigente pudieran exigirse otros documentos o

plazos distintos de los sefialados en este articulo, el Patronato cumplira en todo momento
lo que sea obligatorio.

TITULO QUINTO

MODIFICACION, FUSION Y EXTINCION

Articulo 34.- Modificacion de Estatutos.

1.- Por acuerdo del Patronato, podran ser modificados los presentes Estatutos,
siempre que resulte conveniente a los intereses de la Fundacion. Tal modificacion se ha
de acometer cuando las circunstancias que presidieron la constitucién de la Fundacion
hayan variado de manera que ésta no pueda actuar satisfactoriamente con arreglo a sus
Estatutos en vigor.

2.- Para la adopcidon de acuerdos de modificacién estatutaria, sera preciso un
quorum de votacion favorable de, al menos, dos terceras partes de los miembros del
Patronato.

3.- La moadificacion o nueva redaccion de los Estatutos acordada por el Patronato
se comunicara al Protectorado previamente a su formalizacion en escritura publica y se
inscribira en el Registro de Fundaciones.

Articulo 35.- Fusion con otra Fundacion.
El Patronato de la Fundacion podra proponer la fusion de ésta con otra Fundacion

siempre que resulte conveniente en interés de la misma y concurra el acuerdo de las
fundaciones interesadas.
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El acuerdo de fusion debera ser aprobado con el voto favorable de, al menos, dos
terceras partes de los miembros del Patronato.

Articulo 36.- Extincion de la Fundacion.
La Fundacién se extinguira por las causas, y de acuerdo con los procedimientos

establecidos por la legislacién vigente.

Articulo 37.- Liquidacion y adjudicacion del haber.

1.- La extincién de la Fundacidon determinara la apertura del procedimiento de
liquidacién que se realizara por el Patronato bajo el control del Protectorado.

2.- Los bienes y derechos resultantes de la liquidacién se destinaran a fundaciones
y otras instituciones sin animo de lucro que persigan fines de interés general analogos a
los de la Fundacidon y que tengan afectados sus bienes, incluso para el supuesto de su
disolucién, a la consecucidon de aquéllos y estén consideradas como entidades
beneficiarias del mecenazgo con arreglo a la legislacidn vigente, o a entidades publicas de
naturaleza no fundacional que persigan fines de interés general. Queda expresamente
autorizado el Patronato para realizar dicha aplicacion.
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