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lll. OTRAS DISPOSICIONES

MINISTERIO DE JUSTICIA

10203 Resolucion de 26 de abril de 2022, de la Direccion General de Seguridad
Juridica y Fe Publica, por la que se inscribe en el Registro de Fundaciones la
Fundacion Leucodistrofia TUBB4A.

Examinada la solicitud de inscripcion de la Fundacién Leucodistrofia TUBB4A.

Antecedentes de hecho

Primero. Constitucion de la Fundacion.

La Fundacion citada fue constituida por don JeslUs—Ignacio Valle Sanchez, dofia
Maria del Carmen Diaz Armesto, don Alberto Sierra Barrio y don José Torres Vicente,
segun resulta de la escritura otorgada ante el notario de Dos Hermanas don Alvaro Rico
Gamir el 30 de marzo de 2021 con el ndmero 1171 de protocolo subsanada por otra
otorgada ante el mismo notario el 3 de noviembre de 2021 protocolo 4374.

Segundo. Domicilio y ambito de la Fundacion.

El domicilio de la Fundacién quedoé establecido en la Avenida Republica Argentina n.°
21-B, 2.2 Planta Modl 2, 41011 Sevilla y su ambito de actuacién se extiende a todo el
territorio del Reino de Espafia

Tercero. Dotacion.

Dotacion inicial: treinta mil euros (30.000€). La dotacién es dineraria y ha sido
desembolsada en un 25% (7500€) segln se acredita con la certificacién bancaria.

Dicha dotacién esta sujeta al principio de subrogacion real del patrimonio y, en caso
de enajenacion o gravamen, requerird autorizacién del Protectorado en los términos
previstos en la Ley.

Cuarto. Fines de la Fundacion.

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

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

Quinto. Patronato.

Don Jesus—Ignacio Valle Sanchez, dofia Maria del Carmen Diaz Armesto, don José
Torres Vicente, don Alberto Sierra Barrio, don Andoni Fernandez Lombera, dofia Maite
Guerrero Garcia y don Carlos Torres Vicente

Cargos:

Presidente: Dofia Maria del Carmen Diaz Armesto,
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Secretario: Don José Torres Vicente,

Tesorero: Don Jesls—Ignacio Valle Sanchez,

Vocales: Don Andoni Fernandez Lombera, dofia Maite Guerrero Garcia, don Carlos
Torres Vicente y don Alberto Sierra Barrio.

Consta la aceptacion de los cargos indicados por parte de las personas
anteriormente citadas.

Fundamentos de Derecho

Primero.
Resultan de aplicacion para la resolucion del expediente:

El articulo 34 de la Constitucion Espafiola, que reconoce el derecho de fundacién
para fines de interés general.

La Ley 50/2002, de 26 de diciembre, de Fundaciones.

El Real Decreto 1337/2005, de 11 de noviembre, por el que se aprueba el
Reglamento de fundaciones de competencia estatal.

El Real Decreto 1611/2007, de 7 de diciembre, por el que se aprueba el Reglamento
del Registro de fundaciones de competencia estatal.

La Orden PRE/2537/2015, de 26 de noviembre, por la que se dispone la entrada en
funcionamiento y la sede del registro de Fundaciones de Competencia Estatal y demas
disposiciones concordantes.

El Real Decreto 1066/2015, de 27 de noviembre por el que se modifica el Real
Decreto 257/2012, de 27 de enero, por el que se desarrolla la estructura organica basica
del Ministerio de Educacion, Cultura y deporte y se crea el Protectorado de las
Fundaciones de competencia estatal.

Segundo.

Segun los articulos 35.1 de la Ley de Fundaciones, el 43 del Reglamento de
fundaciones de competencia estatal y el 31.3 del Real Decreto 1611/2007, de 7 de
diciembre, por el que se aprueba el Reglamento del Registro de fundaciones de
competencia estatal, la inscripcion de las Fundaciones requerira el informe favorable del
Protectorado en cuanto a la idoneidad de los fines y en cuanto a la adecuacion y
suficiencia de la dotacidn, constando en el expediente informe favorable del Protectorado
de Fundaciones de fecha 21 de marzo de 2022

Tercero. Segun la Orden PRE/2537/2015, de 26 de noviembre, por la que se dispuso
la entrada en funcionamiento y la sede del registro de Fundaciones de Competencia
Estatal se procede a la inscripcion de la Fundacion en este Registro de Fundaciones.

Por todo lo cual, resuelvo:

Inscribir en el Registro de Fundaciones la Fundacion Leucodistrofia TUBB4A
patronato y cargos dentro del mismo.

Madrid, 26 de abril de 2022.—La Directora General de Seguridad Juridica y Fe
Publica, Sofia Puente Santiago.
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