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cuentas
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1. Objeto

La Fundacion FAST Espafia ha incorporado en acuerdo de patronato y ante
notario la presente guia o cédigo de buenas practicas dotandola de unos
valores y una politica propia de transparencia y rendimiento de cuentas dirigida
a orientar su actuacion, mediante la definicién de unos objetivos, criterios y
herramientas que alcanza a la gestién diaria de los patronos, los colaboradores,
las empresas contratadas y todos los participantes en la actividad que ejecuta a
favor de la investigacion y promocion del sindrome de Angelman. Mediante el
presente Codigo de Buenas Priacticas, la Fundacidn y sus miembros adoptan los
principios y compromisos que se detallan a continuacion.

La Fundacién FAST Espafa es una organizacién con el compromiso de ser
eficiente y rigurosa, orientada a resultados, transparente y comprometida con
el rendimiento de cuentas a la sociedad, trabajando dia a dia para dotar a la
comunidad Angelman en Espafa la oportunidad de estar incorporados en el dia
a dia de la investigacidn cientifica al maximo nivel.

Aprobado este acuerdo, la Fundacién FAST Espafia declara publicamente que
no tolerara ningun tipo de deslealtad a nivel ético, estético, ni legal hacia la
misma, sirviendo este cédigo de conducta y buenas practicas como garante y
limitador de las acciones de las personas que la conforman.

2. Alcance de Aplicacion

El presente cédigo de buenas practicas se dirige a regular la actuacion de las
personas que ostentan cargos institucionales y de responsabilidad en la
Fundacion FAST Espafia asi como los colaboradores y entidades vinculadas a ella
en todos los dmbitos cumpliendo con la premisa ineludible de trabajar siempre
a favor del bien comin del sindrome de Angelman:

o Patronato de la fundacién FAST Espania.

o Comité cientifico.

o Empresas contratadas para diferentes servicios.
o Colaboradores.

o Entidades colaboradoras.

o Proveedores.

fast:

angelman

F

—e
—



fast:

angelman

3. Criterios para la obtencion de fondos

La Fundacion FAST Espafia cuenta con unos criterios generales de obtencién de fondos, basados

en el “Cédigo Etico de Conducta en el Fundraising”, elaborado por la “Asociacién Espafiola de

Fundraising” (http://aefundraising.org), y que se describen a continuacion:

Es necesario basar la captacién de fondos con criterios de honestidad, respeto,
integridad y transparencia para conseguir la maxima confianza de la sociedad en la labor
profesional de FAST Espafia.

El equipo de captacion de fondos antepone la mision de la causa y la de los colectivos
beneficiarios a los intereses personales y profesionales:

o Ningun miembro del patronato ni colaborador solicitara dinero con la imagen
de FAST Espafia para ningin motivo que no sea la investigacion (viajes,
terapias, tratamientos, etc.).

o Se solicitard captacién de fondos Unica y exclusivamente para la investigacion
del sindrome de Angelman.

o Ningun miembro de la fundacién utilizara su posicién en la misma como imagen
profesional o personal, o vinculara la imagen de la fundacidn a su propia imagen
en redes.

Se respeta la legislacion vigente en todas las materias que guardan relacion directa o
indirecta con el ejercicio de la Fundacién.

Los materiales utilizados en la captacion de fondos son inequivocos y reflejan
adecuadamente la misién de la Fundacion.

o No se utilizardn nombres personales de ningln nifio para la captacién de fondos
mas alla del marco de la CAN (Cure Angelman Now).

o Si es preciso utilizar la imagen de un menor, sera utilizada en conjunto con la
imagen de otros nifos con el animo de no generar agravio comparativo y previa
autorizacion.

Las técnicas y canales para la captacion de fondos utilizados son los que la Fundacion
valora que, al menor coste, consiguen el maximo resultado, para captar fondos siempre
bajo el criterio de maxima eficiencia y regreso en la inversion.

La Fundacion rechaza donaciones, sean de origen particular o corporativo, cuando éstas
entran en colisién con las finalidades y valores de la institucion.

Respeto a la gestion de los fondos recaudados se proporciona informacién publica,
precisa y veraz, y se garantiza el rendimiento de cuentas a los donantes, a través de
informes de seguimiento, memorias de actividades y resultados.

La confidencialidad de los datos de cardcter personal de los donantes queda garantizada
en base a los criterios que fija la normativa vigente en Proteccién de Datos de caracter
personal.

La Fundacidn no acepta ningun tipo de relacién comercial con donantes en beneficio
propio, asi como cualquier retribucién personal de proveedores, econdmica o en
especie, como compensacion por la relacién comercial establecida.
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4. Criterios y procesos de seleccion de actividades

La Fundacidén FAST Espafia cuenta con criterios y procesos de seleccién de actividades aprobados
por el Patronato. Se trata de actividades encaminadas a la consecucién de la finalidad de la
Fundacion, fomentar y apoyar a la investigacion cientifica en el dmbito del sindrome de
Angelman.

Los criterios de evaluacién tienen en cuenta los aspectos siguientes:

o La viabilidad econdmica del proyecto, es decir, la coherencia entre los recursos
disponibles, las actividades planeadas y las actividades en vias de desarrollo o en
proyecto, asi como la adecuada ponderacién de los riesgos y obstaculos y la capacidad
de superarlos (jamas recurrir a un crédito financiero para el proyecto).

o Elimpacto y beneficio social de la actividad, es decir, los efectos o cambios potenciales
que la intervencion planteada tiene en la comunidad, lo cual incluye consideraciones

como el nimero de beneficiarios y los efectos multiplicadores de las actividades.

o La consistencia cientifica de las actividades, si es el caso, y su coherencia con los
principios cientificos de la investigacion del sindrome de Angelman.

o Los valores éticos de la actividad.
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5. Criterios de relacion con empresas y entidades colaboradoras

La Fundacion FAST Espafia dispone de una politica de relacién con las empresas basada en el

modelo de buenas practicas de la “Fundacion Lealtad”. Esta politica debe ser respetada por todas
aquellas empresas o entidades que deseen colaborar con la Fundacion:

©)

Las empresas y entidades tienen que cumplir la legislacion vigente en los paises en los
que operen.

Las empresas y entidades tienen que respetar los derechos humanos, asi como las
normas internacionales del trabajo.

Las empresas y entidades tienen que respetar los principios de confidencialidad sobre
aquella informacion a la cual accedan debido a la relacion con la Fundacion.

Las empresas y entidades tienen que evitar conductas o controversias publicas que
puedan perjudicar la imagen de FAST Espaiia.

Las empresas y entidades tienen que emitir siempre factura/acuerdo con los datos de
la fundacién y siendo el dinero enviado directamente a la empresa sin intermediarios
(ni otras empresas terceras, ni particulares, ni por supuesto ningin miembro del
patronato).

La Fundacion valorara positivamente aquellas empresas y entidades que integren en su
plantilla personas con riesgo de exclusion social y/o discapacidades.

Todos los acuerdos con empresas se formalizaran en convenios donde se establecerd
por escrito el objeto de la colaboracién y las clausulas de la misma.

Excepto acuerdo mutuo expreso entre las partes no se cederd a ninguna empresa ni
entidad el uso del logotipo de FAST. En caso de que exista cesion de logotipo, se
estableceran por escrito las condiciones mediante un acuerdo.

La Fundacion trabaja con colaboradores externos basados en el respeto y la comprensidn con la

finalidad de maximizar los recursos, desarrollar sinergias, mejorar la creatividad, motivar el

aprendizaje y aumentar el impacto.

La colaboracién con una empresa o entidad no induce ni comporta que FAST Espafia avale o se

haga responsable de su comportamiento, o en particular, de sus productos, politicas o servicios.

La Fundacién FAST Espafia se reserva el derecho de anular en cualquier momento el contrato que

la vincula con una empresa o entidad si tiene conocimiento que sus actividades no respetan los
criterios de relacién establecidos en este apartado o comprometen o pueden comprometer de

alguna forma el prestigio y reputacion de la Fundacion.
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6. Criterios de seleccion de proveedores

La Fundacién cuenta con unos criterios de seleccién de proveedores que, adicionalmente a los
indicados para las empresas y entidades colaboradores (apartado 5 de este Cddigo), se indican a
continuacién con caracter no limitante:

Precio del producto o servicio que ofrece el proveedor.
Analisis del perfil general del proveedor, reconocimiento publico, trayectoria, capacidad
de respuesta, ubicacidn geografica, tamano, experiencia y cumplimiento con los
estdndares de calidad.
Referencias y clientes del proveedor.
Caracter y forma de trabajo del proveedor. Se tienen en cuenta aspectos como la
orientacidn al cliente, la calidad del producto o servicio, el cumplimiento de los plazos
de entrega, la flexibilidad ante nuevos requerimientos, entre otros.

o Servicio postventa del proveedor, entre otros aspectos las garantias, el servicio técnico
y la atencidn a las consultas.
Capacidad de distribucién del proveedor.
Servicio personalizado del proveedor.
Conflictos de intereses que puedan interferir en la propia seleccién del proveedor y/o
en el precio y la calidad del producto a adquirir.

7. Politica de aprobacion de gastos

FAST Espafia cuenta con unos criterios preestablecidos para la aprobaciéon de gastos,
diferenciando los procedimientos a seguir seglin el importe de éstos.

Para las compras generales de la entidad se utiliza la aprobacidn del patronato. Para compras
superiores a 3.000 euros son obligatorios tres presupuestos de diferentes proveedores.

La aprobacion de los gastos debe ser autorizada para cualquier gasto independientemente de su
cuantia. La firma estd mancomunada a favor del tesorero. Nunca se aprobaran gastos que
puedan dejar un remanente de dinero en la cuenta inferior a 36.000€ (dotacidn inicial y valor de
operacion fijo anual aproximadamente).

Los miembros del patronato han acordado voluntaria y libremente que los gastos de
desplazamiento dentro de la peninsula los costearan de su propio bolsillo sin intervencion de la
fundacién ni de otros organismos (fundaciones, empresas, particulares, etc.).

Los miembros del patronato han acordado voluntaria y libremente que los gastos de
desplazamiento, alojamiento y sustento fuera de la peninsula seran costeados de su propio
bolsillo sin intervencién de la fundacién ni de otros organismos (fundaciones, empresas,
particulares, etc.).
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8. Seguimiento y evaluacion de las actividades

La Fundacién FAST Espafia cuenta con sistemas internos de seguimiento definidos con el objetivo

de seguir los proyectos y los ingresos generados por la fundacion, asi como también, para

asegurar el buen funcionamiento de la entidad.

Plan anual

Reuniones de Patronato, Comité cientifico y FAST Global.

Reuniones periddicas con colaboradores.

Reuniones ad-hoc para la planificacién y seguimiento de los proyectos

Reunidn de trasparencia con el organizador de cualquier evento que realice
cualquier miembro del patronato de FAST Espafia (auditan el dinero recaudado
un minimo de dos personas: un miembro del patronato y el organizador del
evento).

Si bien se establece un calendario de reuniones fijado en el Documento de control y seguimiento

de la actividad, cada equipo se retdne de forma periddica y de mutuo acuerdo para planificar y

revisar el estado de los proyectos. Las reuniones de cada area son lideradas por el responsable
de departamento. La periodicidad depende de las necesidades del drea y de la evolucién de los
proyectos en curso.
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9. Codigo de conducta para la realizacion de inversiones
financieras

La Fundaciéon FAST Espafia sigue las directrices recogidas en el Cédigo de Conducta de las
Entidades sin dnimo de lucro aprobado por la Comisién Nacional del Mercado de Valores el 20
de febrero de 2019.

El Cdédigo de Conducta se aplica a las inversiones temporales en valores mobiliarios e
instrumentos financieros que estén bajo el ambito de supervisién de la Comisiéon Nacional del
Mercado de Valores, de manera especial: acciones, valores de renta fija, participaciones en
instituciones de inversién colectiva (fondos de inversién), depdsitos, préstamos, cesién temporal
de activos financieros u otras andlogas que lleven aparejada la obligacion de restitucion
(imposiciones a corto plazo).

Para la seleccién de inversiones financieras se valora la seguridad, liquidad y rentabilidad que
ofrecen las diferentes posibilidades de inversidn, buscando el equilibro entre los tres objetivos
y las condiciones de mercado. Se consideran los siguientes principios inspiradores para las
inversiones financieras:

o Coherencia: La estrategia de inversién debe ser coherente con el perfil y duracion de
los pasivos y la previsidn de tesoreria.

o Liquidez: Se valora la capacidad de transformar los activos financieros en liquido, sin
pagar un coste significativo o experimentar una pérdida de capital.

o Diversificacién: Se distribuyen las inversiones entre varios emisores y entre activos de
diferente naturaleza.

o Preservacion del capital: La politica de inversiones dara especial importancia a

la preservacion del capital.

Siempre que se realicen inversiones financieras, la Fundacion elaborard un informe anual
detallado sobre el cumplimiento de los principios y recomendaciones del Cédigo de Conducta,
gue se entregard al Protectorado de Fundaciones y se pondrd a disposicién publica via web.
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10. Conflicto de intereses

Un conflicto de interés es una situacién en la cual el interés personal, econdmico o institucional
de un miembro del Patronato puede influenciar indebidamente o interferir en el juicio,
responsabilidades y toma de decisiones de estas personas en relacién con los intereses de la
Fundacion FAST Espafiia.

Los conflictos de intereses son situaciones que requieren ser gestionadas con publicidad y
transparencia. Por este motivo la Fundacion FAST Espaiia adopta las siguientes resoluciones y
mecanismos.

1) Las personas miembros del Patronato no pueden intervenir en la toma de decisiones
o la adopcién de acuerdos en los asuntos en que tengan un conflicto de intereses con la
Fundacion. Igualmente se abstienen de participar en todo tipo de negocios y actividades
financieras que puedan comprometer la objetividad en la gestion de la Fundacién.

2) Las personas miembros del Patronato no pueden realizar operaciones con la Fundacién
sin la adopcion previa de una declaracién responsable por el Patronato que debera
presentarse al Protectorado en el periodo de un mes, en la que se acredite la necesidad
y prevalencia de los intereses de la Fundacién sobre los particulares del patrén o persona
equiparada. Este mismo régimen serd aplicable en el caso de que uno de los Patrones
quiera establecer una relacién laboral o profesional retribuida con la Fundacién, que en
todo caso debera ser diferente de la propia del cargo de Patron.

La realizacién del acto o contrato objeto de la declaracién responsable deberd
acreditarse delante del Protectorado con la presentacion del documento que lo
formaliza, en el periodo de tres meses a contar desde la fecha en la que se ha presentado
la declaracidn responsable al Protectorado.

3) Las personas miembros del Patronato y cualquier otra persona vinculada a la
Fundacion comunicaran al Patronato cualquier situaciéon de conflicto, directo o
indirecto, que tengan con la Fundacién. Antes de que se adopte un acuerdo en el cual
pueda haber un conflicto entre un interés personal y el interés de la persona juridica, la
persona afectada proporcionara al 6rgano de gobierno la informacién relevante y se
abstendrd de intervenir, en ese caso, en la deliberacién y la votacién.

4) Se equipara al interés personal, a efectos de apreciar la existencia de un conflicto de
intereses, el interés de las personas siguientes:

a) En el caso de personas fisicas: el de la persona conyuge, el de las otras personas
con quienes se esté especialmente vinculado por vinculos de afectividad, el de sus
parientes en linea recta sin limitacion y en linea colateral hasta el tercer grado de
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Consanguinidad o de afinidad, y el de las personas juridicas en las cuales se ejerza
funciones de administracién o con las cuales se constituye, directamente o por
medio de una persona interpuesta, una unidad de decisidn, de acuerdo con la
legislacién mercantil.

b) En el caso de personas juridicas: el de las personas que tienen cargos de
administracién o de apoderamiento, el de las personas socias de control o el de las
entidades que formen una unidad de decisidon, de acuerdo con la legislacién
mercantil.

5) Las personas miembros del Patronato no utilizaran su imagen personal ni la de sus
hijos vinculdandolos a la fundacidn si no aparecen otras imagenes de otros pacientes con
sindrome de Angelman en campaiias colectivas.

6) Las personas miembros del Patronato voluntariamente podran decidir no utilizar su

imagen en redes con el dnimo de hacer brillar el sindrome de Angelman y no sus propia
imagen personal.

11. Entrada envigor y aplicacion

La primera version del Codigo de Buenas Practicas fue aprobada por el Patronato el 08 de
septiembre de 2023, fecha en la que entré en vigor.

El cédigo es comunicado a las personas y entidades vinculadas a las cuales se hace referencia en
el punto 2 del presente, y se publica mediante la pagina web de la Fundacidn.

Los contratos, convenios y relaciones que formaliza la Fundacidon con las personas sujetas a las
prescripciones contenidas en este, lo incluyen como parte de su contenido.
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