ESTATUTOS

Capitulo I. La denominacién, los fines y el domicilio

Articulo 1

Con la denominacién ASOCIACION DE LA ENFERMEDAD DE DENT, en adelante
ASDENT, se constituye esta entidad, que regula sus actividades de acuerdo con lo
establecido en la Ley 4 / 2008, de 24 de abril, del libro tercero del Cédigo civil de
Cataluiia, relativo a las personas juridicas, la Ley organica 1/ 2002, de 22 de marzo,
reguladora del derecho de asociaciéon y sus estatutos.

Articulo 2
Los fines de la asociacion son;

a) Ser interlocutor valido ante los organismos pliblicos y privados, en los temas de interés comuin que
afecten a sus miembros, en relacién a la enfermedad de DENT.

b) Potenciar la presencia y conocimiento de la Asociacion ante la sociedad.

c) Fortalecer la Asociacion con la vinculacién de nuevos socios.

d) Defender los derechos de las personas con la enfermedad de DENT.

e) Fomentar la informacién y la difusién de esta enfermedad, para sensibilizar a los p'rofesionales,
organismos e instituciones a nivel nacional e internacional y a la sociedad en general, sobre la
problematica de estos enfermos.

f) La consideracion de esta enfermedad como una prioridad de salud publica.

g) Fomentar el conocimiento e intercambio sobre esta enfermedad entre profesionales, familias
afectadas, instituciones y otras asociaciones de afectados por enfermedades raras.

h) Impulsar la investigacién sobre la enfermedad de DENT.

i) Reivindicar 1a normalizacion e integracion de los afectados en todos los niveles en la vida social y
cotidiana.

j) La promocién de medidas legislativas a favor de las enfermedades raras.

k) Otros objetivos no contemplados en los presentes estatutos, que favorezcan la promocion, defensa
e integracion social y / o laboral de las personas afectadas.

Para conseguir sus fines, la asociacion realiza las siguientes actividades:

a) Participacion en medios de mfomlacIOn y comunicacion para dar visibilidad a la entidad, los
afectados y sus familias.

b) Organizar y participar en reuniones, conferencias, con profesionales sanitarios y partes interesadas
en mejorar la deteccion precoz, la intervencién y prevencion de la enfermedad.




¢) Fomentar la formacion e intercambio de conocimientos sobre la evaluacién, valoracion,
comunicacioén y gestion de fa enfermedad.

d) Velar por la organizacion de servicios técnicos, de estudios, etc. que se estimen necesarios.

e) Colaborar con los especialistas en los estudios de pacientes y familiares para el diagnéstico de
portadores, ademas de consejo clinico y genético, asi como también en estudios epidemiolégicos o
de ofro tipo, que puedan dar una aproximacién de a magnitud de! problema.

f) Promover actividades formativas y de ocio para nifios y jévenes afectados por la enfermedad, por
una mayor y mejor integracion social.

g) Otras actividades no contempladas en los presentes estatutos, que favorezcan la promocion,
defensa e integracidn social y / o faboral de las personas afectadas.

Queda excluido todo animo de lucro.

Articulo 3

1. El domicilio de la asociacion se establece en Santa Coloma de Gramenet, y radica
en la calle Pera, nam. 57 bajos, local 1. D.P. 08921.

2. Las funciones de esta asociaci6n se ejercen um? A
rayomdnriawente ww Gizduna

Capitulo li. Los miembros de la asociacion, sus derechos y sus obligaciones

Articulo 4

Pueden formar parte de la asociacion todas las personas fisicas y juridicas que, de
manera libre y voluntaria, tengan interés en sus finalidades.

En cuanto a las personas fisicas:

1. Es necesario que tengan capacidad de obrar.

2. Si son menores en edades comprendidas entre los 14 y los 18 aiios y no estan
emancipados, necesitan el consentimiento de los padres o tutores para ser socios de
pleno derecho, con derecho de voto en las asambleas generales, y no pueden ser
elegidos miembros de la Junta Directiva.

3. Los menores de 14 afos pueden adquirir la condicién de asociados y ejercer los
derechos derivados de esta condicion por medio de sus representantes legales.

En cuanto a las personas juridicas - privadas y publicas:

1. La solicitud de ingreso debe ser acordada por el 6rgano competente.



2. Las normas por las que se regula la persona juridica en cuestion no deben excluir
la posibilidad de formar parte de una asociacion.

Para integrarse a una asociacion debe presentar una solicitud por escrito a la Junta

Directiva, la cual tomara una decision sobre la peticion en la primera reunién que
tenga lugar y la comunicara a la asamblea general mas inmediata.

Articulo 5 .
Son derechos de los miembros de la asociacién:
1. Asistir con voz y voto a las reuniones de la Asamblea General.

2. Elegir o ser elegidos para los puestos de representacion o para ejercer cargos
directivos. '

3. Ejercer la representacion que se les confiera en cada caso.

4. Intervenir en el gobierno y las gestiones, en los servicios y las actividades de la
asociacion, de acuerdo con las normas legales y estatutarias.

5. Exponer a la Asamblea ya la Junta Directiva todo lo que consideren que pueda
contribuir a hacer mas plena la vida de la asociacion y mas eficaz la realizacion de los
objetivos sociales basicos.

6. Solicitar y obtener explicaciones sobre la administracién y la gestion de la Junta
Directiva o de los mandatarios / as de la asociacion.

7. Ser escuchados previamente a la adopcién de medidas disciplinarias.
8. Recibir informacion sobre las actividades de la asociacion.

9. Hacer uso de los servicios comunes que la asociacion establezca o tenga a su
disposicion. '

10. Formar parte de los grupos de trabajo.
11. Poseer un ejemplar de los estatutos.

12. Consultar los libros de la asociacion.

Articulo 6
Son deberes de los miembros de la asociacion:

1. Comprometerse con las finalidades de la asociacién y participar activamente para
alcanzarlas.



2. Contribuir al sostenimiento de la asociacién con el pago de cuotas, derramas y
otras aportaciones econémicas fijadas por los estatutos y aprobadas de acuerdo con
estos. Las cuotas que se establecen son:

10 euros mensuales para personas activas
5 euros mensuales para socios y socias parados / as o pensionistas

3. Cumplir las demas obligaciones que resulten de las disposiciones estatutarias.

4. Acatar y cumplir los acuerdos vélidamente adoptados por los érganos de gobierno
de la asociacion.

Articulo 7
Son causas para ser dado de baja de la asociacion:

1. Que lo decida la persona interesada, que debe comunicar por escrito su decisién a
la Junta Directiva.

2. No satisfacer las cuotas fijadas.
3. No cumplir las obligaciones estatutarias.

Capitulo lil. La Asamblea General

Articulo 8

1. La Asamblea General es el 6rgano soberano de la asociacién, sus miembros
forman parte por derecho propio e irrenunciable.

2. Los miembros de la asociacion, reunidos en Asamblea General legalmente
constituida, deciden por mayoria los asuntos que son competencia de la Asambiea.

3. Todos los miembros quedan sujetos a los acuerdos de la Asamblea General,
incluyendo los ausentes, los que discrepan y los presentes que se han abstenido de
votar.

Articulo 9

La Asamblea General tiene las facultades siguientes:

a) Modificar los estatutos.

b) Elegir y separar los miembros del érgano de gobiemo y controlar su actividad.

c) Aprobar el presupuesto anual y la liquidacién de cuentas anuales, asi como adoptar
los acuerdos para la fijacién de la forma y el importe de la contribucion al

sostenimiento de la asociacion y aprobar la gestion hecha por el 6rgano de gobierno.

d) Acordar la disolucion de la asociacion.



e) Incorporarse a otras uniones de asociaciones o separarse.
f) Solicitar la declaracién de utilidad publica.
g) Aprobar el reglamento de régimen interior.

h) Acordar la baja o la separacion definitiva, con un expediente previo, de los
asociados y las asociadas.

i) Conocer las solicitudes presentadas para ser socio o socia, y también las altas y las
bajas de asociados y asociadas por una razén diferente de la separacion definitiva.

j) Resolver sobre cualquier otra cuestion que no esté directamente atribuida a ningin
otro 6rgano de la asociacion. La relacion de las facultades que se hace en este
articulo tiene un caracter meramente enunciativo y no limita las atribuciones de la
Asamblea General.

Articulo 10
1. La Asamblea General se reunira de forma ordinaria dos veces al aiio:

-En el mes de noviembre para la aprobacion del Presupuesto del afio siguiente y el
Plan de Trabajo

-Entre los meses de marzo y junio para la aprobacién de las Cuentas y la memoria de
actividades del afo anterior.

2. El 6rgano de gobierno puede convocar la asamblea general con caracter
extraordinario siempre que lo considere conveniente, y debe hacerlo cuando lo solicite
un 10% de los asociados, en este caso, la asamblea debe tener lugar dentro del plazo
de 30 dias a contar desde la solicitud.

Articulo 11

1. La Asamblea es convocada por el 6rgano de gobierno mediante una convocatoria

que debe contener, como minimo, el orden del dia, el lugar, fecha y hora de ia
reunion.

2. La convocatoria debe comunicarse quince dias antes de la fecha de la reunion,
individualmente y mediante un escrito dirigido al domicilio que conste en la refacion
actualizada de asociados y asociadas que debe tener la asociacion.

3. Las reuniones de la Asamblea General, las preside el presidente o presidenta de la
asociacion. Si no esta, lo tienen que sustituir, sucesivamente, el vicepresidente o
vicepresidenta o el / la vocal de mas edad de la Junta. Tiene que actuar como
secretario / a quien ocupe el mismo cargo en la Junta Directiva.

4. El secretario o la secretaria redacta el acta de cada reunién, que deben firmar éi /
ella mismo / a y el presidente o presidenta, con un extracto de las deliberaciones, el



texto de los acuerdos adoptados, el resultado numérico de las votaciones y la lista de
las personas asistentes.

Al comienzo de cada reunion de la Asamblea General se lee el acta de la sesion
anterior a fin de que se apruebe o se enmiende. Cinco dias antes, de todos modos, el

acta y cualquier otra documentacién debe estar a disposicién de los socios y socias
en el local social.

Articulo 12

1. La Asamblea General se constituye validamente en primera convocatoria, si asiste
la mitad mas uno de los socios y socias de la Asociacion. En segunda convocatoria,
sea cual sea el nimero de asistentes.

Las convocatorias primera y segunda se haran en un intervalo de 30 minutos.

2. El 20% de los asociados / as podran solicitar al 6rgano de gobierno la inclusién en
el orden del dia de uno o mas asuntos por tratar. En caso de que ya se haya
convocado la Asamblea, pueden hacerlo dentro del primer tercio del periodo
comprendido entre la recepcion de la convocatoria y la fecha en que este érgano se
reunira. La asamblea Gnicamente puede adoptar acuerdos respecto a los puntos
incluidos en el orden del dia, salvo que se haya constituido con caracter universal o
que los acuerdos se refieran a la convocatoria de una nueva asamblea general.

Articulo 13

1. En las reuniones de la Asamblea General, corresponde un voto a cada miembro de
la asociacion.

2. Los acuerdos se toman por mayoria simple de votos de los socios y socias
presentes o representados.

3. Para adoptar acuerdos sobre la modificacion de los estatutos, la disolucién de la
asociacion, la constitucién de una federacion con asociaciones similares o la
integracion en una ya existente, y la disposicion o enajenacion de bienes, se requiere
una mayoria cualificada de los asociados / as presentes o representados (los votos
afirmativos superen la mitad de los emitidos). En cualquier caso, la eleccion de la
Junta Directiva, si se presentan varias candidaturas, se hace por acuerdo de la
mayoria simple o relativa de los socios y socias presentes o representados (mas
votos a favor que en contra).

4. Las candidaturas que se presentan formalmente tienen derecho a una copia de la

lista de los socios y socias y de sus domicilios y direcciones de correo electronico,
siempre que los asociados lo autoricen expresamente.

Capitulo IV. La Junta Directiva

Articulo 14



1. La Junta Directiva rige, administra y representa la asociacion. Componen este
organo el presidente / a, el vicepresidente / a, el secretario / a, el tesorero /ay los /
las vocales, cargos que deben ser ejercidos por personas diferentes.

2. La eleccion de los miembros de la Junta Directiva, que deben ser asociados, se
hace por votacion de la Asamblea General. Las personas elegidas entran en
funciones después de haber aceptado el cargo.

3. El nombramiento y cese de los cargos se comunicaran al Registro de Asociaciones
mediante un certificado, emitido por el secretario / a saliente con el visto bueno del
presidente / a saliente, que debe incluir también la aceptacion del nuevo presidente /
ay del nuevo secretario / aria.

4. Los miembros de la Junta Directiva ejercen el cargo gratuitamente, solo se
exceptuara si algun miembro se tuviera que dedicar en pleno a la actividad.

Articulo 15

1. Los miembros de la Junta Directiva ejercen el cargo durante un periodo de CINCO
anos. sin perjuicio de que puedan ser reelegidos por otro periodo igual.

2. El cese de los cargos antes de extinguirse el plazo reglamentario de su mandato
puede producirse por:

a) muerte o declaracion de ausencia, en el caso de las personas fisicas, o extincion
en el caso de las juridicas

b) incapacidad o inhabilitacién

¢) renuncia notificada al 6rgano de gobierno

d) separacién acordada por la asamblea general

e) cualquier otra que establezcan la ley o los estatutos.

3. Las vacantes que se produzcan en la Junta Directiva se cubriran en la primera

reunion de la Asamblea General que tenga lugar. Finalizaran su mandato cuando lo

haga la Junta Directiva e igualmente podran ser elegidos por otro periodo de CINCO
anos.

Articulo 16

1. La Junta Directiva tiene las siguientes facultades:

a) Representar, dirigir y administrar la asociacién de la manera mas amplia que
reconozca la Ley, asi mismo, cumplir las decisiones tomadas por la Asamblea
General, de acuerdo con las normas, instrucciones y directrices que esta Asamblea
establezca.



b) Tomar los acuerdos necesarios en relacion con la comparecencia ante los
organismos publicos y para ejercer todo tipo de acciones legales e interponer los

recursos pertinentes.

c) Proponer a la Asamblea General la defensa de los intereses de la asociacién. |

d) Proponer a la Asamblea General la defensa del establecimiento de las cuotas que
los miembros de la asociacién han de satisfacer.

e) Convocar las Asambleas Generales y controlar que se cumplan los acuerdos que
se adopten.

) Presentar el balance y el estado de cuentas de cada ejercicio a la Asamblea
General para su aprobacion, y confeccionar los presupuestos del ejercicio siguiente.

g) Contratar los empleados que la asociacién pueda tener.

h) Inspeccionar la contabilidad y preocuparse porque los servicios funcionen con
normalidad.

i) Establecer grupos de trabajo para conseguir de la manera mas eficiente y eficaz los'
fines de la asociacion, y autorizar los actos que estos grupos proyecten llevar a cabo.

j) Nombrar a los vocales de la Junta Directiva que deban encargarse de cada grupo
de trabajo, a propuesta de los mismos grupos.

k) Llevar a cabo las gestiones necesarias ante organismos publicos, entidades y otras
personas, para conseguir:

-Subvenciones u otras ayudas

-El uso de locales o edificios que puedan llegar a ser un lugar de convivencia y
comunicacion y también un centro de recuperacién ciudadana

I) Abrir cuentas corrientes y libretas de ahorro en cualquier establecimiento de crédito
o de ahorro y disponer de los fondos que haya en este depodsito. La disposicion de los
fondos se determina en el articulo 29.

m) Resolver provisionalmente cualquier caso que no hayan previsto los estatutos y
dar cuenta en la primera reuniéon de la Asamblea General.

n) Cualquier otra facultad que no esté atribuida de una manera especifica a algun otro
6rgano de gobierno de la asociacion o que le haya sido delegada expresamente.

Articulo 17

1. La Junta Directiva, convocada previamente por el presidente / a o por la persona



que lo / la sustituya, se reunira en sesién ordinaria con la periodicidad que sus
miembros decidan, que en ningln caso podra ser inferior a una vez cada semestre.

2. Se reunira en sesion extraordinaria cuando la convoque con este caracter el
presidente / a o bien si lo solicita un tercio de los miembros que la componen.

Articulo 18

1. La Junta Directiva queda constituida validamente si ha sido convocada con
antelacién y hay un quérum de la mitad mas uno de sus miembros.

2. Los miembros de la Junta Directiva estan obligados a asistir a todas las reuniones
que se convoquen, aunque, por causas justificadas, pueden excusarse. La asistencia

del presidente / ao del secretario / ao de las personas que los sustituyan es necesaria
siempre.

3. La Junta Directiva toma los acuerdos por mayoria simple de votos de los
asistentes.

Articulo 19

1. La Junta Directiva podra delegar alguna de sus facultades en una o varias
comisiones o grupos de trabajo si cuenta, para ello, con el voto favorable de dos
tercios de sus miembros.

2. También puede nombrar, con el mismo quérum, uno o varios mandatarios para
ejercer la funcién que les confie con las facultades que crea oportuno conferirles en
cada caso.

Articulo 20

Los acuerdos de la Junta Directiva se haran constar en el libro de actas y deben ser
firmados por el secretario / ay el presidente / a. Al iniciarse cada reunién de la Junta

Directiva, se leera el acta de la sesién anterior para que se apruebe o se rectifique, si
procede.

Capitulo V. La presidencia y la vicepresidencia

Articulo 21
1. Son propias del presidente / a las funciones siguientes:

a) Dirigir y representar legalmente la asociacion, por delegacion de la Asamblea
General y de la Junta Directiva.

b) Presidir y dirigir los debates, tanto de la Asamblea General como de la Junta
Directiva.



Capitulo VIIi. El régimen econémico

Articulo 25

" Esta asociacion no tiene patrimonio fundacional.

Articulo 26

Los recursos econémicos de la asociacion se nutren de:

a) las cuotas que fija la Asamblea General para sus miembros
b) las subvenciones oficiales o particulares |

c) las donaciones, las herencias o los Iégados

d) las rentas del patrimonio mismo o bien de otros ingresos que puedan obtenerse

Articulo 27

Todos los miembros de la asociacion tienen la obligacion de sostenerla
econémicamente, mediante cuotas o derramas, de la manera y en la proporcién que
determine la Asamblea General a propuesta de la Junta Directiva.

La Asamblea General puede establecer cuotas de ingreso, cuotas peri6dicas

mensuales-que se abonaran por meses, trimestres o semestres, segun lo disponga la
Junta Directiva-y cuotas extraordinarias.

Articulo 28

El ejercicio econémico coincide con el afio natural y queda cerrado el 31 de diciembre.

Articulo 29

En las cuentas corrientes o libretas de ahorro abiertas en establecimientos de crédito

o de ahorro, deben figurar las firmas del presidente / a, el tesorero / ay el secretario /
aria.

Para poder disponer de los fondos basta con dos firmas, una de las cuales debe ser la
del tesorero / a o bien la del presidente / a.
Capitulo IX. El régimen disciplinario

Articulo 30

El 6rgano de gobierno puede sancionar las infracciones cometidas por los socios y
socias.



c) Emitir un voto de calidad decisorio en los casos de empate.

d) Establecer la convocatoria de las reuniones de la Asamblea General y de la Junta
Directiva.

" e) Visar las actas y los certificados confeccionados por el secretario / a de la
asociacion.

f) Las atribuciones restantes propias del cargo y aquellas para las cuales lo deleguen
la Asamblea General o la Junta Directiva.

2. El presidente / a es sustituido, en caso de ausencia o enfermedad, por el
vicepresidente / a-si hay-o el / la vocal de mas edad de la Junta, por este orden.

Capitulo VI. La tesoreria y la secretaria

Articulo 22

El tesorero / a tiene como funcion la custodia y el control de los recursos de la
asociacién, asi como la elaboracién del presupuesto, el balance y la liquidacién de
cuentas. Lleva un libro de caja. Firma los recibos de cuotas y otros documentos de
tesoreria. Paga las facturas aprobadas por la Junta Directiva, las cuales deben ser
visadas previamente por el presidente / a, e ingresa lo que sobra en depésitos
abiertos en establecimientos de crédito o de ahorro.

Articulo 23

El secretario / a debe custodiar la documentacion de la asociacion, levantar, redactar
y firmar las actas de las reuniones de la Asamblea General y la Junta Directiva,

redactar y autorizar los certificados que haya que entregar, y también llevar el libro de
registro de socios y socias.

Capitulo VII. Las comisiones o grupos de trabajo

Articulo 24

La creacion y constitucion de cualquier comision o grupo de trabajo, la deben plantear
los miembros de la asociacion que quieran formarlos, que han de informar a la Junta
Directiva y explicar las actividades que se proponen lievar a cabo.

La Junta Directiva debe preocuparse de analizar las diferentes comisiones o grupos
de trabajo, cuyos encargados le han de presentar una vez al mes un informe detaliado
de sus actuaciones.



Estas infracciones se pueden calificar de leves, graves y muy graves, y las sanciones
correspondientes pueden ir desde una amonestacion hasta la expulsién de la
asociacion, segun lo establezca el reglamento intemo.

El procedimiento sancionador se inicia de oficio o bien como consecuencia de una
denuncia o comunicacion.

En el plazo de 10 dias, la Junta Directiva nombra un instructor, que tramita el
expediente sancionador y propone la resolucién en el plazo de 15 dias, previa
audiencia del presunto infractor. La resolucion final, que debe ser motivada y
aprobada por dos terceras partes de los miembros de la Junta Directiva, la adopta
este érgano de gobiemo también dentro de un periodo de 15 dias.

Contra las sanciones por faltas graves y muy graves acordadas por la Junta Directiva,
las personas interesadas pueden recurrir, si el reglamento interno establece el
procedimiento para hacerlo, ante la primera asamblea general que tenga fugar.

Capitulo X. La disolucion

Articulo 31

La asociacion puede ser disuelta si lo acuerda la Asamblea General, convocada con
caracter extraordinario expresamente para este fin.

Articulo 32

1. Una vez acordada la disolucién, la Asamblea General debe tomar las medidas
oportunas tanto con respecto al destino de los bienes y derechos de la asociacion,
como la finalidad, la extincion y la liquidacién de cualquier operaciéon pendiente.

2. L a Asamblea esta facultada para elegir una comision liquidadora siempre que lo
crea necesario.

3. Los miembros de la asociacién estan exentos de responsabilidad personal. Su
responsabilidad queda limitada a cumplir las obligaciones que ellos mismos hayan
contraido voluntariamente.

4. El remanente neto que resulte de la liquidacion se entregara directamente a la
entidad publica o privada sin animo de lucro que, en el ambito territorial de actuacion
de la asociacién, haya destacado mas en su actividad a favor de obras benéficas.

5. Las funciones de liquidacion y de ejecucion de los acuerdos a que se refieren los
apartados anteriores de este mismo articulo son competencia de la Junta Directiva si
la Asamblea General no confiere esta misién a una comision liquidadora
especialmente designada al efecto.



Santa Coloma de Gramenet, 12 de septiembre del 2011

Firmas de todos los socios y socias fundadores / as

EVA GIMENEZ

M? JOSE GIMENEZ

LUCIA MORA

DAVID MUNOZ

CARMEN FACIABEN

MARCOS REMUJO
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