— SECRETARIA GENERAL TECNICA

: MINISTERIO DEL INTERIOR SURDIRECCION GENERAL DE
ASOCIACIONES ASOCTACIONES, ARCHIVOS Y
MINISTERIO £ DOCUMENTACION
DEL INTERIOR 9 DE JUNIO DE 2021 REGISTRO NACIONAL DE
: E ASOCIACIONES
SALIDA NUM.: 10801 CALLE AMADOR DE LOS RIOS, 7
i 28010 MADRID

RESOLUCION DE INSCRIPCION DE MODIFICACION DE ESTATUTOS EN EL REGISTRO
NACIONAL DE ASOCIACIONES

Con esta fecha se ha dictado por este Ministerio la sigu ente resolucion:

“Vista la solicitud de inscripcion de medificacion le estatutos formutada por
D./D?. Gema Esteban Bueno en nombre y representacion de la entidad denominada
ASOCIACION ESPANOLA PARA LA INVESTIGACION Y AYUDA AL SINDROME DE
WOLFRAM, con domicilio en C/ PICADILLY, 7, C.P. 04120, COSTACABANA -
ALMERIA, inscrita en el Registro Nacional de Asociacicnes, Seccion 17 NUmero

Nacional 165815, resultan los siguientes

ANTECEDENTES DE HECHO

PRIMERO. Se ha presentado la solicitud de inscripcion de modificacion de estatutos

i de la citada entidad.

IR

Fecha: 09-06-2021
E2hzMMn+blgobKeXVAFcdA=

A la solicitud se acompahna documentacion acreditativa d2l acuerdo de la Asamblea
General de 25/11/2020, aprobando {a modificacion de los >statutos para adaptarlos a

las nuevas necesidades asociativas.

|

Segun lo anterior, consta:

|

- CAMBIO DE DENOMINACION: ASOCIACION ESPANOLA FARA LA INVESTIGACION Y
AYUDA AL SINDROME DE WOLFRAM - AEIASW

i

SEGUNDO. El procedimiento se ha instruido conforme a la Ley 39/2015, de 1 de
octubre, del procedimiento administrativo comun de las Administraciones Publicas, y
segln lo dispuesto en la normativa especifica que rige el derecho de asociacion.

FUNDAMENTQS DE DERECHO

PRIMERO. El articulo 22 de ta Constitucion y la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo,
reconocen y regulan el derecho fundamental de asociacion, y establecen que las
entidades asociativas sin fin de lucro se inscribirai en el registro publico
competente, a los Unicos efectos de publicidad.

Codigo Seguro de Verificacion (CSV) segun Art. 21, RD 203/2021. Puede verificar la integridad de este documento en la
siguiente direccion: hitps://sede.mir.gob.es/opencms/export/sites/default/es/mis-tramites/verificacion-de-documentos/

En este sentido, el articulo 28 de {a Ley Organica 1/2002, (e 22 de marzo, reguladora
del derecho de asociacion, detalla los actos inscribibles y la documentacion a
depositar, afiadiendo que cualquier alteracion de los datcs y documentos que obren
en el registro debera ser objete de actualizacion, previz solicitud de la asociacion

correspondiente.

SEGUNDO. En el presente caso, la entidad interesada ha formulado su peticion
conforme a lo dispuesto en los articulos 49 v 50 del Reglariento del Registro Nacional
de Asociacicnes, aprobado por Real Decreto 949/2015 de 23 de octubre, y el
contenido de la modificacion estatutaria resulta ajustallo a Derecho, por lo que
procede acceder a la inscripcion solicitada.




Codigo Seguro de Verificacion (CSV) segun Art. 21, RD 203/2021. Puede verificar la integridad de este documento en la

siguiente direccion: hitps://sede.mir.gob.es/opencms/export/sites/default/es/mis-tramites/verificacion-de-documentos/

Fecha: 09-06-2021
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DEL INTERIOR REGISTRO NACIONAL DE
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CALLE AMADOR DE LOS RIOS, 7

28010 MADRID

TERCERO. La competencia para resolver el procedimiento ¢ orresponde a la Secretaria
General Técnica, segun resulta del articulo 39 del Reglamento del Registro Nacional
de Asociaciones, y del articulo 9.2.1) del Real Decreto 734, 2020, de 4 de agosto, por
el que se desarrolla la estructura organica basica del Minist >rio del Interior.

En virtud de lo expuesto, y en uso de las facultades que ¢ han sido atribuidas, esta
Secretaria General Tecnica

RESUELVE

Inscribir la meodificacion de estatutos de la entidad con nueva denominacion
ASOCIACION ESPANOLA PARA LA INVESTIGACION Y AYUDA AL SINDROME DE
WOLFRAM - AEIASW vy depositar la documentacion precept va en el Registro Nacional
de Asociaciones, a los solos efectos de publicidad previstos en el articulo 22 de la
Constitucion v sin gue ello suponga exoneracion del cumplimiento de la legalidad
vigente reguladora de las actividades necesarias para el decarrollo de sus fines.

Contra esta resolucion, que nc pone fin a {a via administrativa, cabe interponer
recurso de alzada ante el Subsecretario del Interior en el plazo de un mes contado
desde el dia siguiente at de esta notificacion, seglin lo disp iesto en el articulo 41 del
Reglamento del Registro Nacional de Asociaciones, aprobado por Real Decreto
949/2015, de 23 de octubre, vy en los articulos 121 v 122 d > la Ley 39/2015, de 1 de
octubre, del procedimiento administrativo comun de las Ad/ninistraciones Publicas.”

De lo que, con la documentacion registral preceptiva, se le da traslado para
su conocimiento y efectos.
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CAPITULO 1

DENOMINACION, NATURALEZA, DURACION, FINES, DOMICILIO Y AMBITO
TERRITORIAL

Articulo 1. Denominacion

Con la denominacién Asociacion Espaiiola para la Investigacion y Ayuda al Sindrome de
Wolfram y bajo las siglas “AEIASW” se constituye, en Sevilla, uia Asociacion al amparo
de la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del D recho de Asociacion, y
normas complementarias, con personalidad juridica propia y plona capacidad de obrar,
careciendo de 4nimo de lucro.
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Articulo 2. Naturaleza

[.a Asociacién es una organizacion independiente, aconfesional. apartidista, democratica y
participativa, no gubernamental, sin animo de lucro, con persor ilidad juridica propia e
independiente de las de sus socios y con plena capacidad para cer sujeto de derechos y
obligaciones, para el desarrollo de sus fines y planes de actuacion, jue tiene como principal
mision el fomento del estudio, investigacién y conocimiento socia , médico y cientifico de

: las enfermedades raras o poco frecuentes, y en concreto del Sincdrome de Wolfram, para
mejorar la calidad de vida de las personas que las padecen, asi como la defensa de sus
derechos v la promocion de cuantas iniciativas conduzcan a este fin

Se considera “enfermedad rara o poco frecuente”, a los efectos de su integracion en la
Asociacién aquellas que tengan una prevalencia de hasta 5 casos por cada 10.000 habitantes.

Y mas concretamente, €l Sindrome de Wolfram tiene una prevalencia de 1 caso por cada
770.000 habitantes.

Sus lineas de actuacion se basan, primordialmente y sin caracter ¢ xhaustivo, en la defensa
ante las autoridades competentes de los derechos de las personas ccn Sindrome de Wolfram,
otras enfermedades raras v sus familias, en el fomento de la particinacion de los afectados y
de las administraciones, en el fomento de lineas de investigacion - la implicacion tanto de
los profesionales relacionados con los ambitos social y sanitario ¢omo de las instituciones
en materia de atencién a las enfermedades poco frecuentes.

/ Articulo 3. Duracién

Esta Asociacion se constituye por tiempo indefinido. Para su d solucion se requerira el
acuerdo de la Asamblea General, en las condiciones establecidas en los presentes Estatutos.

Articulo 4. Fines

1 a existencia de esta Asociacion tiene como fines:

a) Ser interlocutor valido ante los organismos publicos y privados, de caracter local,
provincial, regional, nacional, o internacional, haciendo un especi il énfasis en los ambitos
europeo, -€n- ¢S asuntos de interés comun que afecten a las pcrsonas afectadas con el
Sindrome de Wolfram, y de otras enfermedades raras.

b) La consideracior de estas enfermedades como una prioridad de alud publica.

c)CQgtactar con médicos de diferentes especialidades de distintos hospitales tanto

T
4 :
v '
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nacionales como internacionales, para que ellos proporcionen informacion sobre la
Asociacion a los afectados que traten y para que ellos, a la vez, cono profesionales puedan
colaborar con la Asociacion proporcionando informacion sobre los avances médicos que

vayan surgiendo.
d) Reivindicar la normalizacién del Sindrome de Wolfram, c¢omo asi de las demas
- enfermedades raras v la integraciéon de los afectados a nivel escoar, laboral y en su vida
diana.
‘ e) La promocion de medidas legislativas a favor de las enfermed:ides poco frecuentes, en
concreto del Sindrome de Wolfram.

f) Contribuir al conocimiento, estudio y asistencia de las enfermedades raras y del Sindrome
de Wolfram.

¢) Contribuir al cuidado, asistencia y proteccion, tanto social ~omo asistencial de las
personas con Sindrome de Woltram y con otras enfermedades raras teniendo en cuenta otros
factores de riesgo de exclusion social afiadidos tales como la discapacidad, la infancia, la

juventud, el género o la inmigracion.

h) Promocionar los servicios medicos, asistenciales, educativos, liborales, residenciales y
sociales, necesarios y adecuados para el tratamiento de las personas con el Sindrome de

Wolfram, u otras enfermedades raras.

i) Promover la investigacion cientifica de las enfermedades raras.

j) Crear y fomentar la acogida, orientacion e informacion, tarto de las personas con
enfermedades raras como de los familiares a cargo de su tutela y cu dado.

k) Dar publicidad y divulgacién de los problemas psicol6gicos, sociales y de cualquier
indole de las personas con Sindrome de Wolfram u otras enfermeda les raras.

) Prestar una especial atencion a aquellas personas que, sin contir con un diagnostico de
enfermedad rara o poco frecuente, si se encuentren bajo sospecha le la misma, y/o0 cuenten
con informes médicos en que se refleje tal circunstancia con expres 10n€s COmo “enfermedad
de etiologia no filiada” o “idiopatica” u otras expresiones analogas -on el mismo significado.

m) La orientacion a los afectados y a los propios familiares, tanto sobre la problematica de
las enfermedades como sobre las soluciones que para paliarla se oficzcan.

n) La atencion al paciente en todos los aspectos de su vida, tanto ¢n lo asistencial como en
su integracion social, educativa, de formacién profesional y labora', en cuanto lo permita su

estado.

i) El fomento de la investigacion y divulgacion de Jas técnica: o los tratamientos que
mitiguen los efectos de las enfermedades, asi como el apoyo, €n su caso, a tesis doctorales y
trabajos médicos sobre la materia.

0) Realizar campafias de mentalizacion social, dirigidas, tanto a |as personas afectadas de
Sindrome. de Woliram, como de otras enfermedades raras asi corio a los familiares, a los
profesionales de-fa Medicina y Poderes Publicos al objeto de censibilizarlos sobre este

problema.

p)- Promover . la colaboracion con entidades y organismos publicos y privados de fines

el d
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similares, incluso en el ambito internacional.

q) Cu4ntos otros pueda asumir la Asociacion a favor de sus beneficiarios, conforme a
derecho.

[a Asociacion, en el cumplimiento de sus fines, desarrollara en to lo momento su actividad
de acuerdo con lo establecido en los presentes Estatutos.

Articulo 5. Medios o actividades

A tal fin, la Asociacion, para el mejor cumplimiento de sus fines, asumira las iniciativas y
llevara a cabo las acciones que considere pertinentes, utilizando los medios necesarios,

siempre que sean conformes a nuestros estatutos.

Ia Asociacion desarrollara, entre otras, las siguientes actividades:

a) Crear los servicios de informacion, estudio, planificacion, asisteicia técnica, captacion de
recursos, administracion y tutela de los mismos, que las circun: tancias de cada caso de
persona con una enfermedad rara, o del propio colectivo aconsejen

b) Utilizar todos los medios de propaganda y difusion licitos, a su alcance, para la
divulgacion de los problemas inherentes a las personas con enf 'rmedades raras y a sus

familias.

| ¢) Establecer alianzas de colaboracion con cualesquiera otras ent dades, de caracter local,
provincial, autonémico o estatal, o internacional, especialmente aqg 1éllas que trabajan en los
4mbitos europeos, y que se dedican en todo o en parte a la consecucion de unos fines

similares a las que persigue la propia Asociacion.

d) Interesar y conseguir la colaboracién de voluntarios para la re:lizacion de los objetivos
de la Asociacion.

e) Valerse de cualquier medio licito para conseguir los fines que se pretenden.

f) Articular los mecanismos, para la necesaria participacion en los Planes y Programas de
los Servicios Publicos, como portavoces reconocidos de los intercses y necesidades de las

personas con enfermedades raras y sus familias.

g) Promover y coordinar la participacion de las Instituciones Privadas y Publicas en los
Planes y Programas que elabore la Asociacion.

h) Arbitrar-y -administrar los recursos necesarios para el cumpliriiento de los fines de la
Asceiacion. - - - .

i) Gsstionar v administrar los bienes que pertenezcan a la Asociacidon y dedicar sus
rendimientos a los fines perseguidos por la misma.

T
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i) Promover la cooperacion internacional con asociaciones y colec!1vos de afectados por el
Sindrome de Wolfram, asi como de otras enfermedades raras.

k) Apoyo y asesoramiento a los centros de ensefianza a los que nsistan las personas con
Sindrome de Wolfram o cualesquiera otras personas que sean diagnosticadas con una
enfermedad rara, que sean beneficiarios de las actividades de la Aso s1acion.

) Mantenimiento de contactos permanentes con las personas con sindrome de Wolfram y
con los beneficiarios de las actividades de la Asociacién, introducidos en el ambito laboral,
que permita el seguimiento de los problemas inherentes a sus enfer nedades que se planteen

€n €S€ Marco.

m) Mantenimiento de contactos permanentes con las personas con sindrome de Wolfram, o
cualesquiera otras personas que sean diagnosticadas con una €n ermedad rara que sean
beneficiarios de las actividades de la Asociacion, excluidos del ambito laboral, con la
finalidad de apoyarles en la consecucion de un trabajo o alternativa nente en la obtencion de

las ayudas sociales establecidas y en la mejora de sus expectativas.

n) Cualquier otra destinada a beneficiar tanto a sus asociados comc a cualquier otro posible
beneficiario que reuna las condiciones y caracteres exigidos por la indole de nuestros

propios fines.

Articulo 6. Domicilio social

Ia Asociacién establece su domicilio social en la calle Picadilly n® 7, del Municipio de
Costacabana y Provincia de Almeria con cédigo postal 04120. El t asladado del domicilio a
otro lugar que se considere mas idoneo, requerira el acuerdo de la / .samblea General, en las

condiciones establecidas en los presentes Estatutos.

Articulo 7. Ambito territorial

El ambito territorial en el que se van a realizar principalmente sus actividades es el territorio
del Estado espafiol.

CAPITULO II
ORGANOS DE GOBIERNO Y ORGANOS DE REPR i SENTACION

Articulo 8. Organos de Gobierno de la Asociacion

Son 6rganos de govierno de la Asociacion:

CIF G91036087 aswolfram.org
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-I.a Asamblea General

-L.a Junta Directiva

8 1La Asamblea General es el 6rgano supremo de gobierno de la Asociacion, cauce
de expresion y debate de las distintas opiniones asocial vas, exponente maximo

de la voluntad general.

8 2 La Junta Directiva es el 6rgano de gobierno administrati /o de la Asociacion. Esta
integrada por los representantes de los socios que ser:n elegidos y ratificados
mediante votacion en Asamblea General, de entre las can lidaturas presentadas.

Articulo 9. La Asamblea General
9.1 Naturaleza y composicion

I.a Asamblea General es el 6rgano supremo de gobierno de la Asociacion y estara integrada
por todos los socios que se hallen en pleno uso de sus derechos soc ales.

Sus acuerdos validamente adoptados, en la forma prevista en los presentes Estatutos,
obligaran a todos los miembros de la Asociacion.

9.2 Clases y convocatoria

[as reuniones de la Asamblea General seran ordinarias y extraordir arias.

La sesion ordinaria se celebrara una vez al afio.

I.a sesién extraordinaria se celebrard previa convocatoria oportina cuando, a juicio del
Presidente, las circunstancias lo aconsejen, o cuando la Junta Directiva lo acuerde por
mayoria, o cuando un tercio de los socios lo proponga a la Junta D irectiva por escrito y con
proposicion de un Orden del Dia.

Las convocatorias de las Asambleas Generales se realizaran por es rito expresando el lugar,
dia y hora Je la reunioén asi como el orden del dia con expresion oncreta de los asuntos a
tratar..Entre la convocatoria y el dia sefialado para la celebracion d: la Asamblea en primera
convocatoria habran de mediar al menos quince dias, pudiendo asi mismo hacerse constar Si
procediera la fecha v hora en que se reunira la Asamblea en segurda convocatoria, sin que
entreuna v.orra pueda mediar un plazo inferior a 24 horas.

]

e
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9.3 Constitucion

L.a Asamblea General estara integrada por todos los socios de la /.sociacion con derecho a
voto, pudiendo asistir los demas miembros con derecho a ser oidos.

Las Asambleas Generales, tanto ordinarias como extraordinarias, quedaran validamente
constituidas en primera convocatoria cuando concurran a ella la mi'ad mas una de los soc10S
con derecho a voto, vy en segunda convocatoria cualquiera que sea el nimero de soc1os con

derecho a voto.

9.4 Representacion.

Cualquier socio podra delegar por escrito a otro socio su Iepr sentacion y voto en la
Asamblea General.

De la misma forma podra delegar cualquier socio su representacion y voto en la Asamblea
General a quien, no siendo socio, sea su conyuge, hijo o hija con Sindrome de Wolfram o
cualesquiera que presente una enfermedad rara, padre o madre En todos los casos, la
persona a quien se delegue la representacion y voto debera tener plena capacidad de obrar y
no estar sujeta a ninguna limitacion legal para el gjercicio del derec 10 de asociacion.

/ 9.5 L.a Mesa

/ La Mesa de la Asamblea estara constituida por el Presidente ce la Asociacion, que la
f presidira, en caso de ausencia le sustituird, el Vicepresidente, el Te: orero y el Secretario que
levantara acta de la sesion. Podra nombrarse un moderador que ord :ne el debate de la sesion.

La Mesa podra ordenar la suspension de la Asamblea cuando apreciare cualquier
circunstancia que pudiera afectar a su continuacion con las debidas sarantias.

9.6 Acuerdos

Los acuérdos adoptados en la Asamblea son ejecutivos y vinculantes obligando a ausentes o
disidéntes. i
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Los acuerdos se tomaran por mayoria simple de los votos.

Ser4 necesario mayoria cualificada para la adopcion de los siguientes acuerdos:

a) Disolucion de la entidad.

b) Modificacién de Estatutos, incluido el cambio de domicilio sociiil.

c) Decisidn sobre expulsion de los soc1os.

A estos efectos ni los votos nulos, en blanco, ni las abstenciones fo maran parte del computo.

De lo tratado en la Asamblea, se levantara acta por el Secretario, debiendo constar en la
misma el niimero de asistentes, transcripcién del orden del dia y ce los acuerdos adoptados

sobre los puntos sometidos a debate, asi como la informacion suplementaria que el
Presidente considere oportuna. Tanto el Acta como las certificaciones que de la misma se
expidan, deberan contar necesariamente con el visto bueno del Presidente. El Acta sera
enviada a los socios con derecho a voto en un plazo maximo de 0 dias desde la fecha de

celebracion de la Asamblea.

9.7 Impugnacion de acuerdos

Sin perjuicio de las acciones de nulidad que proceda plantear cont a los acuerdos contrarios
a la Ley, los socios de la Asociacion podran formalizar impugnacion respecto de los
acuerdos y actuaciones de la Asociacion, contrarios a los estatiitos, dentro del plazo de
treinta dias naturales a contar desde el dia siguiente a la recepcion de la notificacion del
acuerdo, con las formalidades prevenidas en la Ley de Enjuiciamie1to Civil y concordantes.

9.8 Ejercicio derecho a voto

].a votacion se llevara a cabo a mano alzada. Excepcionalmente, y solo en el caso en que ast
se haya expresado en el Orden del Dia, el voto podra ser secreto en los siguientes casos:

a) Cuando se trate de la eleccion de miembros de Junta Directiva

b) Cuando al comienzo de la sesién lo haya acordado por mayoria /a Asamblea General.

Cuando- 4 votacion sea secreta se nombrard una Mesa Electoral en la que participaran el
Secretario” dé ‘AETASW, y dos socios de AEIASW que, en el momento, se ofrezcan para
participar de esta actividad y que llevaran adelante el proceso de v erificacion del derecho a
voto, el control del depdsito del mismo en una urna y el posterior recuento. Para facilitar el
proceso, la Mesa Eléctoral dispondra de un listado de socios con de recho a voto.

._"P'.."h
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A las personas con falta de vision que asi lo requieran con cardcter previo, se les podra
entregar, o bien cartulinas que integren el método braille, si ¢n el mercado existieren

cartulinas de esta tipologia, o bien las cartulinas con la tipologi: y caracteristicas que se
describen a continuacion:

Se entregaran cuatro cartulinas que seran de colores para facilitar el recuento visual. Cada
una de ellas con una forma diferente para facilitar su identificacié a las personas con falta

de vision:
Los colores, formas y significado asociado de las papeletas seran los siguientes:

a) verde y con forma de tridngulo para el voto afirmativo
b) roja y con forma rectangular para el voto negativo
¢) amarillas y con forma circular para la abstencion

d) blancas con forma de rombo para el voto en blanco.

Fl recuento de la votacién a mano alzada se llevara a cabo por el I'residente ayudado por el
Secretario.

En la Asamblea no podra decidirse sobre ningun punto que previamente no haya sido
recogido en el correspondiente Orden del Dia.

I.os nuevos socios, una vez ratificados en la Asamblea general no Hodran ejercer el derecho
al voto, hasta la celebraciéon de la proxima Asamblea. De esta forma se garantiza que el
proceso de votacién y participacion de los diferentes socios pucda ser preparado con la

. antelacion necesaria

k! 9.9 Competencias de la Asamblea General

Seran competencias de la Asamblea General:

a) Aprobar o rechazar la gestion de la Junta Directiva, las cuentas anuales y los presupuestos
ordinarios de cada ejercicio, asi como los programas y planes de ictuacion y presupuestos
extraordinares.

b) Elegir al Presidente de la Asociacion y al resto de los miembros de la Junta Directiva,
confrelando y censurando la actuacién de los mismos, asi como, ac yrdar su cese.

c) Acordar la disolucién de la Asociacion.
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d) Modificacion de los Estatutos, incluido el cambio de domicilio social.

e) Disposicién o enajenacion de los bienes
f) Acordar, en su caso, la remuneracion de los miembros de los 6rg nos de representacion.

g) Aprobar la cuantia de las cuotas anuales ordinarias o extraordiarias a satisfacer por los
Socios y la forma de materializarse.

h) Ratificar el ingreso de nuevos socios, previa aprobacion por la Junta Directiva.

i) La Asociacion podra federarse con otra u otras Asociaciores de cualquier ambito,
similares en su fines, o con las existencias relativas al Sindrome de Wolfram, o cualquier

otra enfermedad rara, cuando asi se acuerde por la mayoria simple le sus socios.
i) Cualquiera otra que no sea competencia atribuida a otro 6rgano <ocial.

k) Cualquiera que, sin estar atribuida expresamente en estos Estatu tos, dimane directamente
de la interpretacion de los mismos.

Las atribuciones que se especifican en el presente articulo tienen caracter enunciativo y no
limitativo, pues la Asamblea General, como 6rgano soberano tendra plenitud de facultades

para resolver sobre cualquier cuestion que afecte a la Asociacion.

9.10 Forma de funcionamiento de la Asamblea General.

I.a Asamblea General sera presidida por el Presidente de la Asociacion. En caso de ausencia
le sustituira el Vicepresidente.

Actuara como Secretario el de la Asociacion.

Los acuerdos adoptados por la Asamblea seran recogidos en ur acta, que incluira como
minimo los siguientes extremos:

1. Fecha y lugar de celebracion.
Orden del dia.

[.ista de asistentes.

Delegaciones de votos st las hubiere.

I as cuestiones mas significativas que se produzcan en el ser o de la reunion.

B B g M R

Resultado de las votaciones y acuerdos adoptados.

El acta podré ser aprobada por la Asamblea General a la finalizacion de su reunidn, o bien
en su-siguiente feunion.

El acia, una vez aprobada, ser firmada por el Secretario, con el efrendo del Presidente y
- transcrita en el Libro-de Actas de la Asociacion.
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10.1 Naturaleza

La Junta Directiva es el 6rgano colegiado de gobierno y de gestion de la Asociacion. Ejerce
sus funciones por delegacion de la Asamblea General y sus miem dros serdn elegidos tras la
oportuna valoracion de las candidaturas presentadas y de conforriudad con las normas que

se establecen en los presentes Estatutos.

10.2 Composicién

a Junta Directiva estard formada por un maximo de 9 miembros y estara integrada por:

a) Un Presidente

b) Un Vicepresidente
c) Un Secretario

d) Un Tesorero

e) Un maximo de 5 Vocales

10.3 Eleccion de los miembros.

La Junta Directiva que expira su mandato convocarda la Asariblea General en sesion
extraordinaria mediante comunicacion escrita, especificando ¢l orden del dia de la

convocatoria y el calendario electoral.

El calendario electoral sera realizado y propuesto por la Junta Dire tiva, al menos dos meses
antes de la celebracion de elecciones, donde figuraran al menos, la: fechas y plazos de:

— Convocatoria de elecciones.
— Presentacion de candidaturas.
— Celebracidn de las elecciones: Iugar, dia y hora para las votiiciones.

— Proclamacién de las candidaturas electas.

Las-eiecciones-se sujetaran a las siguientes normas:

4 - e

s Las candldmuras presentadas seran votadas unitariamente, sin posibilidad de alterar
: su cumemoo introduciendo personas distintas a las que las 1ategran.

—————
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Las candidaturas deberdn expresar el nombre del candidatc a Presidente y el de ios
restantes cargos de la Junta Directiva junto con un progran a que incluya propuestas

concretas de actuacion.

Las candidaturas deberan ser presentadas en el domicilio social de la Asociacion, o
en la direccidn de correo electrénico habilitada a tal fin, ¢ 1alquier dia laborable en
horas de 9 a 14, de lunes a viernes, hasta el vigésimo primer dia natural anterior,
inclusive, al de la celebracién de la Asamblea General, en jue hayan de tener lugar

las elecciones.

Cada candidatura debera relacionarse en escrito dirigido a la Presidencia de la
Asociacion, con expresion del nombre. apellidos, domicilio y DNI de cada uno de
los aspirantes, quienes deberan firmar el referido escrito manifestando en €l su

expresa conformidad con su inclusiéon como candidato.

La Junta Directiva se reunira el dia habil siguiente al de 'inalizacion del plazo de
presentacion de candidaturas, para la proclamacion de ajuellas que retnan los
requisitos exigidos por estos Estatutos, excluyendo por tento aquellas otras en las
que Nno concurran.

Las candidaturas aprobadas seran comunicadas a las jersonas que las hayan
presentado al efecto de que puedan preparar la intervenciéon para defender su

candidatura en la proxima Asamblea.

Con 15 dias de antelaciéon a la celebracién de la Asambla, se comunicara a los
socios de la Asociacion con derecho a voto, qué candidaturas con sus programas han
sido seleccionadas por la Junta Directiva para ser somctidas a eleccion en la
Asamblea.

Para ser elegido Presidente o miembro de la Junta Directive y ocupar alguno de sus
cargos, el candidato deberd ser socio de pleno derecho de la Asociacion y que se

encuentre al dia con sus obligaciones estatutarias.

Las candidaturas serdn elegidas por la Asamblea General nediante sufragio libre,
directo y secreto de los socios con derecho a voto.

10.4 Ausencia de Candidaturas

De no presentarse ninguna candidatura La Asamblea General podra:

a) Acordar por unanimidad prorrogar el mandato de gobierno de |1 actual Junta Directiva
durante tres afios mds, siempre que el Presidente y al menos la nitad de sus miembros
aceptan dicho mandato. En este caso sera proclamada por la Asaml lea General como Junta
Directiva, continuando en la posesion de los cargos como Organo de representacion.

- = -

195 Remuneracion de jos cargos
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Los cargos de Junta Directiva se ejerceran de manera gratuita.

10.6 Duracion de los cargos

Los miembros de la Junta Directiva deberan renovarse cada tres afios pudiendo ser
reelegidos.

10.7 Cese en el cargo

Los miembros de la Junta Directiva podran cesar en el cargo po alguna de las siguientes
causas:

a) Por renuncia voluntaria comunicada por escrito a la Junta Directiva.

b) Por fallecimiento o enfermedad que imposibilite el ejercicio de las funciones propias del

cargo.
¢) Por incumplimiento de las obligaciones que tuvieran encomende das.

d) Por representar a un socio de la Asociacion que haya causado bz ja en la Asociacion o que
no se encuentre al corriente de pago de las cuotas establecidas.

e) Por realizar actos contra la Asociacion o sus SocC10S.
f) Por desarrollar actividades incompatibles con el gjercicio del car 0.
g) Por prosperar la mocion de censura.

h) Por expiracion del mandato.

Para la apreciacion de la circunstancia prevista en la letra °) se considerara como
incumplimiento de las obligaciones encomendadas, entre otris la no asistencia, sin
justificacién razonada, a mas del 25 % de las reuniones ord narias y extraordinarias

convocadas en un afio natural.

10.8 Designaciéon y nombramiento de puestos vacantes

-

Si cesare- el presidente/a con anterioridad a la duracién de su mandato, por dimision,
renuncia, fallecimieato, incapacidad fisica o incompatibil dad, lo sustituird el
vicepresidente/a o én.su defecto el Vocal que los miembros de la Junta Directiva elijan en
sutragio, durante el-tiempo que reste hasta la conclusion del manda o.

L
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Las vacantes de otros miembros de la Junta Directiva que se pudieran producir durante €l
mandato serdn cubiertas provisionalmente entre dichos miembros hasta la aprobacion
definitiva por la proxima Asamblea General Extraordinana.

Los miembros de la Junta Directiva que hubieran agotado el slazo para el cual fueron
elegidos, continuaran ostentando sus cargos hasta el momento en que se produzca la

aceptacion de los que les sustituyan.

10.9 Reuniones

Las reuniones podran ser presenciales, en el domicilio de la Asociacion o en el lugar que al
efecto se determine, o no presenciales, mediante cualquier medi) técnico que garantice la

confidencialidad de los asuntos tratados.

La Junta Directiva se reunira cuantas veces lo determine su Presic ente, por propia iniciativa
0 a peticion de la mayoria simple de sus miembros.

El Presidente convocara a los socios mediante comunicacién fehaciente, con una antelacion
minima de cinco dias, salvo los casos de extrema urgencia, con expresion del Orden del Dia

correspondiente e indicando en cada caso si se trata de un puntc que requiere de acuerdo
expreso y/o su caracter meramente informativo y adjuntando en su caso la documentacion

complementaria necesaria para garantizar la correcta toma de deci:iones.

El Orden del Dia incluira aquellas cuestiones que a juicio del Presidente se consideren
oportunas relacionadas con las competencias propias de la Junta Directiva recogidas en el
punto 10.11 de los presentes Estatutos y aquéllas otras que hayin sido propuestas por un
tercio de los miembros de la Junta Directiva o de los representantes de los socios de la

Asociacion.

La asistencia a las reuniones de la Junta Directiva es obligatoria pira los componentes de la
misma. Cuando la asistencia no sea posible, debera formularse la excusa correspondiente a
la Presidencia y procurar la representacion por escrito en alguno de¢ los asistentes

A la Junta Directiva podra asistir cualquier persona a la que se invite para asesorar sobre
una decision.conereta. |

—

Tambi€n podran asictir ocasionalmente a la Junta Directiva aquellcs socios de la Asociacion
que; -mediando la eportuna solicitud, expongan razonadamente Ic s motivos por los cuales

A
Pl
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desean participar y siempre que asi lo autorice la Junta Directiva.

En ambos casos, la asistencia sera en calidad de oyente, sin lerecho a voto, estando
obligado a guardar confidencialidad sobre los temas tratados / quedando limitada su
participacion al punto concreto del Orden del Dia que acuerde la Junta Directiva.

Los miembros de la Junta Directiva tendran voz y voto en la nisma. Los acuerdos se
adoptaran por mayoria simple, en caso de empate, el voto de calida del Presidente.

10.10 Quérum y adopcion de acuerdos

.a Junta Directiva queda validamente constituida con la asistcncia, del Presidente, el
Secretario y la mitad al menos de sus miembros, presentes o reyresentados. En cualquier

caso, se considerard que hay quérum minimo para la adopcion de acuerdos cuando los
socios reunidos asi lo acuerden por unanimidad. En todas la: reuniones deben estar

presentes el Presidente y el Secretario o sus sustitutos debidamente habilitados.

"-..il

Los acuerdos seran ejecutivos y se adoptaran por mayoria simple de votos y el Presidente
tendra a su vez voto de calidad en caso de empate.

Las sesiones seran presididas por el Presidente o por el Vicepresidente en ausencia de aquél
o por un sustituto designado por el Presidente en caso de ausencia ¢ el Vicepresidente.

I.os miembros de Junta Directiva podran delegar su voto en ofro miembro de la Junta
Directiva.

Fl Secretario o sustituto habilitado por el Presidente a tal efect), levantara Acta de las
reuniones que, una vez firmadas por el Presidente, en un plazo no superior a veinte dias,
sera enviada a todos los miembros de la Junta Directiva.

10.11 Competencias de la Junta Directiva

Ia Junta Directiva dispondra de la totalidad de las competencias ¢ estinadas a llevar a cabo
los fines sociales de la Asociacion, salvo aquéllas atribuidas expresamente a la Asamblea
General ¢ cuyo-eiercicio esté sujeto a autorizacion de dicho organo, de acuerdo con los
presentes Estatiitos y la normativa que resulte de aplicacion.

A tivule enunciativo, ia Junta Directiva tendra las siguientes compe(encias:

-
ot gl
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i
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a) Velar por el cumplimiento de los objetivos de la Asociacion, de «us propios acuerdos y de
los de la Asamblea General.

b) Promover, gestionar, orientar y realizar en su caso las actividad:s asociativas pertinentes
para el logro de sus fines asoc1ativos.

¢) Llevar la gestion administrativa y economica de la Asociacion.

d) Elaborar y presentar a la Asamblea General para su aprobaciér las Cuentas Anuales de
cada ejercicio, asi como los presupuestos ordinarios y los extraord narios que se consideren
necesarios para el sostenimiento de la Asociacion.

e) Informar a la Asamblea General de su gestion y dar cuenta lel cumplimiento de los
acuerdos adoptados en ella, para su aprobacion, si procede.

f) Admitir, acordar y decidir sobre las altas de socios que se solici en, asi como acordar las
medidas disciplinarias que correspondan con respecto a los Socios, incluida su expulsion

) Ejecutar los acuerdos de la Asamblea General.
h) Aprobar actuaciones de relevancia no previstas en al Plan de Act vidades.

i) Plantear y decidir sobre cualquier asunto de competencia e intere s de la Asociacion y que
no esté reservada estatuaria o legalmente a otro 6rgano superior de a misma.

i) Cualquier otra facultad que no sea de la exclusiva competencia dc la Asamblea General.

10.12 Funciones del Presidente

] El Presidente tendra las siguientes atribuciones:

a) Representar legalmente a la Asociacion ante toda clase de organi smos piblicos o privados
y en toda clase de actos y contratos.

b) Convocar, presidir y levantar las sesiones que celebre la Asariblea General y la Junta
Directiva, asi como dirigir las deliberaciones de una y otra.

¢) Cumplir y hacer cumplir los acuerdos tomados por la Junta Directiva y la Asamblea
General.

d) Delegar funciones, otorgar poderes, suscribir contratos y cualesq liera otros documentos.

e) Dirimir con su voto de calidad los empates, a efectos de adoptar «icuerdos.

f) Ordenar los gastos y autorizar los pagos correspondientes a i, gestion ordinaria de la
Asociacion, pudiendo delegar estas funciones en otros miembros de la Junta Directiva.

) Autorizdr con su firma los documentos, actas y correspondencia.

h) Adeptar cualquier medida urgente que resulte conveniente al decarrollo de las actividades
de la Asociacion, sin perjuicio de dar cuenta posteriormente a la Jur ta Directiva

= ] _
S |
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i) Ejercer cuantas otras funciones sean inherentes a su condicion d- Presidente y en general
llevar a la practica cuantas iniciativas y gestiones se consideren convenientes para la buena

marcha de la Asociacion.

10.13 Funciones del Vicepresidente

El Vicepresidente sustituira al Presidente en ausencia de este, mo ivada por enfermedad o
cualquier otra causa, y tendra las funciones que en €l delegue el presidente.

10.14 Funciones del Secretario

7] Secretario tendra a cargo la direccion de los trabajos puramerite administrativos de la
Asociacion:

1 -

a) Levantara Acta de las reuniones de Junta Directiva y Asambleas ' renerales

b) Expedir4 certificaciones con el visto bueno del Presidente.

¢) Llevara los libros de la Asociacion legalmente establecidos, y velara porque se custodie
debidamente la documentacién de la Asociacion, excepto el de contabilidad.

d) Comunicar a las Administraciones, entidades, o terceros (i€ corresponda, y muy
especialmente a los Socios, los acuerdos adoptados.

e) Realizar las comunicaciones internas de la Asociacion, tale: como convocatorias y
adopcion de acuerdos, entre otras, asi como redactar la memo ia de actividades de la

/ Asociacion.

f) Llevar al dia el fichero con los nombres y datos de los socios afi 1ados, asi como inscribir
altas v bajas en el Registro de Socios, de acuerdo con los presentes =statutos

o) Todas aquellas que le sean delegadas expresamente por el Presid nte

10.15 Funciones del Tesorero

] Tesorero tendra bajo su responsabilidad el funcionamiento economico de la Asociacion y
le corresponde:

a) Recaudar4 y custodiara los fondos pertenecientes a la entidad, asi como invertirlos como
lo determune la' juataDirectiva.

b) Efectuaré los pages; con el visto bueno del Presidente.
¢) Dirigir la contabilidad.
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d) Llevar el libro de Estado de Cuentas, con las indicaciones de ingr2so0s, gastos y saldo.

e) Confeccionar el estado de cuentas anual.

Los documentos vy libros relacionados al funcionamiento economi:o estaran a disposicion
de cualquier miembro de la asociacion que los requiera.

10.16 Funciones de los Vocales

Ios vocales de la Junta Directiva tendran misiones especificas encomendadas por acuerdo
de ésta. Su nimero maximo sera de cinco y puede no haber ningu 10 en ocasiones si ast lo

determina la Junta Directiva.

Los vocales desempefiaran el cometido especifico que a cada uno st le encomiende.

CAPITULO 111

DE LOS SOCIOS. REQUISITOS Y ACUERDO DE ADMISION, CLASES,
DERECHOS Y DEBERES Y PERDIDA DE LA CONDICION

Articulo 11. Requisitos y procedimiento de ingreso

1. Podran pertenecer a la Asociacion las personas mayores de edad y con capacidad legal de
obrar, que tengan interés en servir los fines de la misma. La condicion de socio sera

intransmisible.

Se establecen cuatro tipos de soc10s:

a) Socios Fundadores, que seran aquellos que participen en el acto de constitucion de la
Asociacion.

b) Socios de niimero, seran los que ingresen después de la Const rucion de la Asociacion,
que son afectados o familias directas de afectados.

¢) Socio colaborador: seran aquellas personas fisicas o juridicas, nsociaciones, entidades o
sociedades que ayuden a los fines de la Asociacion, que contribuya econémicamente al
sostenimiento de 1a misma o colaboren de distintas formas con la A soc1acion.

d) Socios de honér; Tos que por su prestigio o por haber contribuido de modo relevante a la
dignificacion, y desarrollo de la Asociacién, se hagan acreedcres a tal distincion. El
nofabramiento de los'sécios de honor correspondera a la Junta direc tiva 0 Asamblea General.
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2. Inscripcion en el “Registro de Socios”.

La inscripcién en el “Registro de Socios” tendra efectos coneiitutivos respecto de la
: condicion de Socio.

Ia solicitud de inscripcién en el “Registro de Socios” se formu ara por escrito, y dicha
peticion sera incluida en el orden del dia de la inmediata reunion ordinaria de la Junta
Directiva, la cual decidira sobre la admision del nuevo miembro, iebera obtenerse el voto
favorable de la mayoria simple de los miembros de la Junta Directiva.

La resolucién o denegacion de admision del solicitante por parte de la Junta Directiva se
hara de manera provisional hasta que lo ratifique la Asamblea Gencral en la primera reunion
que celebre.

[a solicitud de ingreso en la Asociacion implicara la aceptacion ¢xpresa, por parte de los
solicitantes, de lo establecido en los presentes Estatutos.

Articulo 12. Perdida de condicion de socio
Se perdera la condicion de Socio en los siguientes casos:

a) Por renuncia voluntaria, comunicada por escrito a la Junta Directiva.

b) Por expulsién acordada por la Asamblea General, a propuesia de la Junta Directiva,
previo informe realizado al efecto, cuando la actitud del Soci haya supuesto para la
Asociacion o para algiin otro socio un grave perjuicio de sus intercses, una violacion grave

de los Estatutos.

¢) Por incumplimiento de las obligaciones econémicas, st dejara de satisfacer dos cuotas
anuales consecutivas.

Para la pérdida de condicién de socio, no voluntaria, se procedera 1 abrir el correspondiente
expediente. Dicho expediente solo podra concluir que concurre l¢ causa que da lugar a la
pérdida de la condicién de socio de la Asociacion cuando asi sea a sordado por una mayoria
cualificada de dos tercios de la Junta Directiva y ratificada por dos tercios de la Asamblea

General.

El referido expediente comenzara con el tramite de audiencia al in eresado. Tras haber oido
al interesado, la Junta Directiva procedera a su votacion en la proxima reunion que podra
corvocarse con caréeter ordinario o extraordinario, y debera ser retificada por la Asamblea
General, en.su.caso convirtiéndola en definitiva.

<

CIF G91036087 aswolfram.org




Estatutos de la Asociacién Espafiola para la Investigacion
y Ayuda al Sindrome de Wolfram.

Asociacion Espanola para ia
invastigacldn y Ayuda ol
Sindrome de Wolfram

En todos los casos, la pérdida de la condicién de socio habra dz comunicarse al soc1o
afectado en forma fehaciente por parte de la Presidencia de la Asociicion.

Articulo 13. Derecho de los socios

Todos los socios podran:

a) Ser citados, asistir, intervenir y votar €n las reuniones de lz Asamblea General, de
acuerdo con lo establecido en los presentes Estatutos

b) Expresar libremente sus opiniones en materias de intercs para las finalidades asociativas
y formular propuestas, peticiones y sugerencias a los Organos de Gobierno de la Asociacion
de acuerdo con lo establecido en los presentes Estatutos.

¢) Ser informados acerca de la composicion de los Organos de Gobizrno y representacion de
la Asociacion, de su estado de cuentas y del desarrollo de su actividad.

d) Ser oidos con caracter previo a la adopcion de medidas disciplinarias contra ellos y ser
informados de los hechos que den lugar a tales medidas, debicndo ser motivados 10s
acuerdos que, en su caso, impongan las sanciones.

e) Dirigirse a la Junta Directiva o a sus miembros para recurrir conti a las sanciones.

f) Disfrutar de cuantos beneficios se deriven por el usoy disfrute d¢ los servicios a cargo de
la Asociacion.

o) Elegir v ser elegidos para cargos directivos, excepto soc10s protec tores y de honor.

Todos los socios de la Asociacién podran disfrutar de los servicios de la Asociacion o
participar en sus diferentes proyectos, en la forma y condicioies establecidas en los
procedimientos y documentos internos de funcionamiento de estos jroyectos 0 Servicios.

Articulo 14. Deberes de los socios

Seran deberes de todos los soc10s:

a) Observar y cumplir lo establecido en los presentes Estatutos, a:i como, los acuerdos de
los Organos de-Gobierno validamente adoptados.

b) Contribuir econémicamente al mantenimiento de la Asociaciér mediante el pago de la
cuota ordinaria establecida para los socios que se agrupen en ¢! articulo 11. b), de las

derramas extraordinarias que pudieran acordarse en la Asamblea ( eneral y el abono de los
servicios.que ast miSmo se establezcan con caracter general. En todo caso la Junta Directiva

TEas
1'F % |
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podra dispensar de estas cuotas o reducirlas por peticion del soc o que fundadamente lo
solicitare y acredite su razon para ello.

c¢) Asistir a las Asambleas Generales, tanto ordinarias como e traordinarias a las que
previamente se les hubiera convocado salvo causa justificada.

d) Asistir y participar en las reuniones de los Organos de Gobierno a los que pertenezcan,
asi como en los actos sociales a los que sean convocados y desempeiiar fielmente los cargos

para los que fueren elegidos, asi como, la representacion asociativa para casos concretos que
les fuere conferida.

e) Acatar los acuerdos de la Asamblea General y cuantas norinas establezca la Junta
Directiva para el adecuado funcionamiento de la Asociacion.

f) Cumplir y aceptar la disciplina de los presentes Estatutos.
¢) Colaborar en el cumplimiento de los fines asociativos.

h) Respetar la libre manifestacion de opiniones y no entorpecer, ni (/irecta n1 indirectamente,
las actividades asociativas.

i) Notificar los cambios de domicilio y las circunstancias que 1rteresen en los datos de
registro de la Asociacion.

CAPITULO IV
DEL VOLUNTARIADO

Articulo 15. Voluntarios

Son voluntarias las personas fisicas que, de forma solidaria y desin eresada, han solicitado y
se han comprometido a prestar servicios de forma gratuita en la Asociacién durante una

actividad o tiempo determinado.

Articulo 16. Adquisicién y Pérdida de condicién del voluntario

1) Adquisicion de la condicién de voluntario: De conformidad con lo dispuesto en la Ley
del Voluntariado, la incorporacion del voluntariado se formalizar: por escrito mediante el

correspondiente acuerdo 0 compromiso.

2) La condicién de voluntario se perdera:
a) Por fallecimiento o por incapacidad legalmente determina la y declarada.

.. 9). La cuatidad de voluntario sera incompatible con el dese mpefio de toda actividad
que se Temunere por la Asociacion, sea cual fuere el caracter o re acion juridica laboral en
que se base. .

“".). Por-decision del voluntario de separarse de la actn idad que realiza en la

ru -|
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Asociacion.

d) Cuando pueda causar perjuicio a otras personas o a si misi 0.

Articulo 17. Derechos de los voluntarios.
Son derechos de los voluntarios:

3) Recibir, tanto con caracter inicial como permanente, la informacién, formacion,
orientacion, apoyo y, en su caso, medios materiales necesarios para el ejercicio de las

funciones que se les asignen.

b) Ser tratados sin discriminacién, respetando su libertac, dignidad, intimidad y
creencias.

¢) Participar activamente en la Asociacion, colaborando en la ejecucion de los
programas, de acuerdo con sus estatutos o normas de aplicacion.

d) Realizar su actividad en las debidas condiciones de segur dad e higiene en funcién
de la naturaleza y caracteristicas de aquella.

e) Obtener el respeto y reconocimiento por el valor social de su contribucion

Articulo 18. Deberes de los voluntarios.

Son deberes de los voluntarios:

a) Cumplir los compromisos adquiridos con la Asociacion, espetando sus fines y la
normativa de la misma.

b) Guardar, cuando proceda, confidencialidad de la informa :16n recibida y conocida
en el desarrollo de su actividad voluntaria.

¢) Rechazar cualquier contraprestacién material que pudieran recibir bien del
beneficiario o de otras personas relacionadas con su accion.

\ d) Respetar los derechos de los beneficiarios de su actividad voluntaria.

| e) Actuar de forma diligente y solidaria.

f) Participar en las tareas formativas previstas por la Asociacién de modo concreto
para las actividades y funciones confiadas, asi como las que cor caracter permanente se

precisen para-mantener la calidad de los servicios que presten.
. -g) Seguir “las.instrucciones que se impartan en el desar ollo de las actividades
encomendadas. Eh

.- h) Utilizar debidgamente la acreditacion y distintivos de la Asciacion.

-y,
py " |
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i) Respetar v cuidar los recursos materiales que ponga a su d'sposicion la Asociacion.

CAPITULO YV
DE LA MOCION DE CENSURA

Articulo 19. Finalidad, procedimiento de solicitud y aprobacion

Se podra proponer la censura de la Junta Directiva o de alguno de sus miembros, mediante
propuesta por escrito a la Junta Directiva, con expresion justificada de actuaciones
alternativas, y suscrita por al menos un tercio de los socios del >enso comunicado en la

altima Asamblea General o por dos tercios de los miembros de la Ju nta Directiva.

Ia tramitacién de la mocion de censura se llevara a cabo mediaite votacion secreta con
acuerdo adoptado por la mayoria de dos tercios de la Asamble: General Extraordinaria
convocada con ese objeto y que habra de contar con un quérum minimo de un tercio del

citado censo.

Articulo 20. Consecuencias de Mocion de Censura
20.1 Mocion de censura aprobada.
En caso de prosperar, las consecuencias de la Mocion de Censura se ran las siguientes:

a) Aquellas personas censuradas presentaran su dimisién con carac (er inmediato y perderan
en el acto su calidad de miembros de Junta Directiva.

—

b) Si es a la totalidad del érgano, éste se disolvera previa convocetoria de elecciones en el
plazo maximo de un mes. La Junta Directiva saliente permanecer i actuando en funciones

hasta la toma de posesion de la nueva Junta Directiva.

a 20.2 Mocién de censura no aprobada

En caso de no prosperar aquellos socios o miembros de Junta Uirectiva que la hubieren
presentado nic podran ejercer este mismo derecho al menos durant: los dos afios siguientes

desdelanegacion dela misma.

CAPITULO VI
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DEL REGIMEN FINANCIERO

Articulo 21. Los recursos econémicos y patrimoniales.

La Asociacion tendra plena autonomia para la administracion y disposicion de sus propios
bienes, recursos, derechos y obligaciones, ajustindose su régimer economico en cuanto a
normas presupuestarias y de administracion, contratacion y contab lidad a lo establecido en
los presentes Estatutos, de acuerdo siempre con lo previsto en la 1ormativa que resulte de

aplicacion.

I.a Asociacion carece de patrimonio fundacional en el momento de su constitucion.

Los recursos econémicos previstos para el desarrollo de los fines y actividades de la
Asociacion seran los siguientes:

a) Las cuotas de socios/as, tanto ordinarias como extraordinarias qu: establezca la Asamblea.

b) Las donaciones y legados, inter-vivos o procedentes de testamer tarias, previa aceptacion
de la misma, que se reciban de colaboradores y miembros.

¢) Las subvenciones, donaciones o cualquier otro tipo de aportaci¢ 1 tanto de instituciones o
entidades publicas como privadas.

d) Los bienes propios de la misma ya sean muebles o inmuebles.

e) Los productos de los bienes y derechos que puedan correspor der a la Asociacion, asi
como los intereses que produzcan sus fondos y los ingresos por ac tividades que acuerde la
Junta Directiva.

f) Cualquier otra aportacion licita que llegue a la Asociacion con dcstino al cumplimiento de
sus fines.

I.a Asociacion administrara sus recursos, cumplira las obligaciones contraidas y lievara su
contabilidad ajustada a la normativa que resulte de aplicacion.

Los socios de la Asociacién no responderan personalmente de lac obligaciones contraidas
por la misma.

Articuio. 22: Fresupuesto y balances

La Junta Directiva al finalizar cada ejercicio econdmico, que coincidira el afio natural,

il
-
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presentard la memoria, el balance del periodo transcurrido, y el presupuesto de ingresos y
oastos para el ejercicio siguiente, y lo sometera para su aprobacion 1l 0rgano competente.

Todos los miembros de la Junta Directiva deberan firmar las Cuer tas Anuales. En caso de
que alguno de los miembros de dicho 6rgano directivo no las firiae, debera informar a la

Junta General de las razones que le hayan obligado a tomar esa dec'sion.

Estos documentos contables deberan ser sometidos a la Asanblea General para su
aprobacion. Si procediera estaran sujetos a auditoria externa.

Las Cuentas Anuales aprobadas por la Asamblea General, debida nente certificadas por el
Secretario, junto con una memoria descriptiva de las actividades realizadas en ese ejercicio,
seran remitidas al Organismo encargado de verificar la constitucior y efectuar la inscripcion
de la Asociacién en el Registro correspondiente, de acuerdo con o previsto en el articulo
34.1 de la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del De echo de Asociacion.

Anualmente, y con referencia al dia treinta y uno de diciembre de cada afio, quedara cerrado
el ejercicio econdmico de la Asociacion.

CAPITULO VII
DE LA DISOLUCION Y LIQUIDACION

Articulo 23. Disolucion

La Asociacion podra disolverse por las siguientes causas:

a) Por voluntad de la Asamblea General Extraordinaria. Para la adopcion de este acuerdo
sera necesario el voto de la mayoria de los dos tercios de la Asamblea, teniéndose que
acordar igualmente, el destino que haya de darse a los bienes y lis medidas que se deban
adoptar para que tales previsiones se cumplan con exactitud, de ac uerdo con lo previsto en

estos Estatutos.

b) Por las causas establecidas en el articulo 39 del Codigo Civil.

¢) Por Sentencia Fudicial firme.

Formalizada la disolucién de la Asociacion se inscribird la misma en el Registro
correspondiente. .

- L
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Articulo 24. Liquidacion

Acordada la disolucién de la Asociaciéon por la Asamblea o decidida en su caso por la
autoridad judicial, se procedera por la Junta Directiva, convertida e 1 Comision Liquidadora,
a la liquidacién, enajenando los bienes sociales, pagando deudas y cobrando los créditos,
fijando el haber liquido resultante, en caso de que lo hubiere.

La Asamblea General conservara durante el periodo de liquidacion la plenitud de poderes y
facultades que tenia con anterioridad al acuerdo de disolucion. Salvo la de adquirir nuevos

compromisos y/u obligaciones.

Practicada la liquidacion del patrimonio, el haber liquido resu tante, en su c€aso, serd
entregado a una entidad que tenga fines analogos a los de la propia Asoclacion.

CAPITULO VIII
INTERPRETACION Y MODIFICACION DE LOS 1.STATUTOS

Articulo 25. Interpretacion

La interpretacion de los presentes Estatutos y dar solucién a las didas que surjan sobre su
contenido, alcance y sentido corresponde a la Asamblea General.

Articulo 26. Procedimiento de modificacion

1. Cuando la modificacion estatutaria verse sobre las siguientes riaterias contenidas en el
articulo 7 de la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, regiladora del Derecho de

Asociacion:

a) La denominacién de la Asociacion.

b) El domicilio social.
¢) Los fines y actividades de la asociacion, descritos de forma precia.

d) Los -i:e“qtiiéittiaf"y*m{}dalidades de admisién y baja, sancioén. Podran incluir también las
consecuencias del impago de las cuotas por parte de los socios.

e)-Los derechos y obligaciones de los asociados.

.......
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f) Los organos de gobierno y representacion, su composicion, reg as y procedimientos para
la eleccion y sustitucion de sus miembros, sus atribuciones, duracion de los cargos, causas
de su cese, la forma de deliberar, adoptar y ejecutar sus acuerdos y las personas 0 cargos con
facultad para certificarlos y requisitos para que los citados 6rginos queden validamente
constituidos, asi como la cantidad de socios necesaria para poder convocar sesiones de los
drganos de gobierno o de proponer asuntos en el orden del dia.

o) El régimen de administracién, contabilidad y documentacion, asi como la fecha de cierre
del ejercicio asociativo.

h) Causas de disolucion y destino del patrimonio en tal supuesto, (jue no podra desvirtuar el
caracter no lucrativo de la entidad.

Para todos estos supuestos, el procedimiento de modificacion sera :l siguiente:

a) A iniciativa de la mayoria absoluta de los socios: Habran de dirigir a la Junta Directiva
escrito razonado con propuesta de solicitud de modificacién. F | Presidente/a convocara
Asamblea General Extraordinaria y, en su caso, el acuerdo d: modificacion habra de
adoptarse por mayoria absoluta de los socios presentes con derecho a voto.

b) A iniciativa de la mayoria absoluta de los socios de la Junta Dircctiva: Habran de dirigir a
la Junta Directiva escrito razonado con propuesta de solicitud de modificacion. El
Presidente/a convocara Junta Directiva extraordinaria a tal efecto y, en su caso, el acuerdo
de modificacion habra de adoptarse por mayoria absoluta de los sccios presentes de la Junta

Directiva. |

DISPOSICION ADICIONAL PRIMERA

Cualquier cuestién no prevista en los preserites estatutos sera resiielta por aplicacion de la
Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho d¢ Asociacion (BOE de 26

de Marzo de 2002).

DISPOSICION ADICIONAL SEGUNDA

Como consecuencia de haber sido declarada entidad de utilidid pablica, AEIASW se
acogera al régimen fiscal especial regulado en la Ley 49/2002 de 23 de diciembre, de
régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos e incentivos fiscales al mecenazgo. Y por
tanto. "én todo-10 o previsto en cuanto a sus obligaciones derivadas de su declaracion de

utilidad publica se-aplicaran las disposiciones de la referida Ley.
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DISPOSICION ADICIONAL TERCERA

En los presentes Estatutos se ha optado por la convencién que otorga el lenguaje a los
sustantivos masculinos para la representacion de ambos sexos, cor1o opcion lingiiistica, con
la Gnica finalidad de facilitar la lectura de la norma y lograr ina mayor economia de
expresion.

DISPOSICION DEROGATORIA

Quedan derogados los anteriores Estatutos de la Asociacion Espaiiola para la Investigacion
y Ayuda al Sindrome de Wolfram

En Almeri:., a 25 de noviembre de 2020

Presidente de AEIASW Secretario de AEIASV
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DILIGENCIA: para hacer constar que los presentes estatutos recoge las modificaciones acordadas
en la asamblea general de fecha 25 de Noviembre de 2020
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EL/LA PRESIDENTE/A EL SECRETARI )/A
_ D./DNA GEMA ESTEBAN BUENO D./DNA MIG! JEL NAVARRO CABRERO
N.IF 52289995-R N.IF 71735847-C

FDO.

PRACTICADA LA INSCRIPCION DE MODIFICACION DE ESTH IUTOS
CORRESPONDIENTE A LA ENTIDAD ASOCIACION ESPANOLA PARAR
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AEIASW, INSCRITA EN LA SECCION 1 NUMERO NACIONAL 165 315, s
DOCUMENTACION HA SIDO DEPOSITADA EN EL REGISTRC NACIC VAL DE

Madrid, 09/06/2021
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