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

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

“Vista la solicitud de inscripcion de modificacion de estatutos formulada por
D./D?. Jesusa Martinez Gomez en nombre y representacion de la entidad denominada
ALIANZA ESPANOLA DE FAMILIAS DE VON HIPPEL LINDAU VHL - AEF VHL, con domicilio
en CENTRO CIVICO ROGELIO SOTO. CAMPOAMOR 93-95, C.P. 08204, SABADELL
(BARCELONA), inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones, Grupo 1°, Seccion 12,
NUmero Nacional 167923, resultan los siguientes

ANTECEDENTES DE HECHO

PRIMERO. Con fecha 24/05/2012 se formula solicitud de inscripcion de modificacion de
estatutos para la citada entidad.

SEGUNDO. La entidad ha aportado la documentacion exigida en el articulo 10 del Real
Decreto 1497/2003, de 28 de noviembre, por el que se aprueba el Reglamento del
Registro Nacional de Asociaciones y de sus relaciones con los restantes registros de
asociaciones.

TERCERO. La asamblea general convocada al efecto, en sesion celebrada el dia
19/05/2012, acorddé modificar sus estatutos, para adaptarlos a las nuevas necesidades
asociativas, cuyo contenido, en lo esencial, no desvirtua la vigencia de los anteriores
extremos registrales.

FUNDAMENTOS DE DERECHO

PRIMERO. Vistos el articulo 22 de la Constitucion espanola, la Ley Organica 1/2002,|de 22
de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion, el Real Decreto 1497/2003, de |28 de
noviembre, por el que se aprueba el Reglamento del Registro Nacional de Asociaciones y
de sus relaciones con los restantes registros de asociaciones, la Ley 30/1992, deT26 de
noviembre, de Régimen Juridico de las Administraciones Publicas y del Procedimiento
Administrativo Comun, y los demas preceptos legales y reglamentarios aplicables|en la
tramitacion del presente expediente.

SEGUNDO. Tras el estudio de la documentacion que obra en el expediente, se verifica que
la entidad cumple con los requisitos establecidos en la normativa vigente para la
inscripcion de la modificacién de sus estatutos, y que dicha modificacion estatutaria no
altera la naturaleza juridica de la entidad ALIANZA ESPANOLA DE FAMILIAS DE VON
HIPPEL LINDAU VHL - AEF VHL.

TERCERO. En la tramitacién del expediente se han cumplido las normas de procedimiento
general y, en particular, las establecidas en el Real Decreto 1497/2003, de 28 de
noviembre, por el que se aprueba el Reglamento del Registro Nacional de Asociaciones y
de sus relaciones con los restantes registros de asociaciones, siendo competente para la
inscripcion la Secretaria General Técnica, de acuerdo con lo establecido en el articulo 8
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del Real Decreto 400/2012, de 17 de febrero, por el que se desarrolla la estructura
organica basica del Ministerio del Interior.

En virtud de lo expuesto, y teniendo en cuenta los antecedentes de hecho y fundamentos
de derecho anteriores, esta Secretaria General Técnica, en uso de las facultades que le
han sido atribuidas

RESUELVE

Inscribir la modificacion de los estatutos de la entidad ALIANZA ESPANOLA DE FAMILIAS
DE VON HIPPEL LINDAU VHL - AEF VHL y depositar la documentacion preceptiva’Ten el
Registro Nacional de Asociaciones, a los solos efectos de publicidad previstos en el
articulo 22 de la Constitucion y sin que ello suponga exoneracion del cumplimiento de la
legalidad vigente reguladora de las actividades necesarias para el desarrollo de sus fines.

Contra esta Resolucion, que pone fin a la via administrativa, podra interponerse
recurso potestativo de reposicion ante esta Secretaria General Técnica en el plazo |de
un mes o recurso contencioso administrativo en el plazo de dos meses a contar, [en
ambos casos, a partir del dia siguiente a la notificacion de la presente Resolucion,
seglin establecen la Ley 30/1992, de 26 de noviembre, de Régimen Juridico de |las
Administraciones Publicas y del Procedimiento Administrativo Comun y la Ley 29/1998
de 13 de julio reguladora de la Jurisdiccion Contencioso Administrativa.”

De lo que, con la documentacion registral preceptiva, se le da traslado para su
conocimiento y efectos.
Madrid, 28 de agosto de 2012
LA JEFA DEL AREA DE ASOCIACIONES

Estrella Fernandez Amigo

D/DNA. JESUSA MARTINEZ GOMEZ
PARIS 4, 4°-2°
08204 - SABADELL (BARCELONA)
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En Madrid a 19 de mayo de 2012, y siendo las siete de la tarde, se retne la
Asamblea General de la Alianza espaiiola de familias de von Hippel-Lindau, en
la calle Sebastian Herrera 15 de Madrid, convocada conforme a la vigente Ley
Organica 1/2002 de 22 de marzo, reguladora del derecho de asociacion, y de
acuerdo con lo previsto en sus estatutos. En cumplimiento del articulo 16 de la
esta Ley Organica y los estatutos vigentes, estando presente o representado
un quorum suficiente, se declara validamente constituida la presente Asamblea
General Extraordinaria y se nombran de la misma:

-Presidenta: Jesusa Martinez Gémez

-Secretaria: Ana Coral Villar Gémez de las Heras

Se vota la modificacion de los estatutos que se aprueba por mayoria absoluta.
Se modifican los articulos 3, 4, 5, 6, 7, 8, 9, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 19
20, 21, 22, 23, 24, 25, 28, 30, 33. Se eliminan el articulo 18, el titulo Capitulo V
el titulo Capitulo VI. Se hace una reestructuracién de articulos y capitulos &

partir del articulo 18. Se ariade la informacion del articulo 24.

Siendo las veinte horas del dia referido se levanta la sesién por la presidenta

Del contenido y acuerdos de la presente acta doy fe como secretaria.

Olias del Rey a 20 de mayo de 2012

veBe
La Presidenta La Secretaria
' .._.._.espaiiola "
de familias
devon Hippel-Lindau A\ .c. \9°
NIF: G-62611033

Jesusa Martinez Gémez



Estatutos de la Alianza espafiola de familias de von Hippel-Lindau (AEF-VHL)

CAPITULO I: LA DENOMINACION, LOS FINES Y EL DOMICILIO

Articulo 1. Denominacion.

Con la denominacién de Alianza espafiola de familias de von Hippel-Lindau (AEF-VHL)
fue constituida, el 27 de enero de 2001, la asociacion de afectados por la
enfermedad, familiares, amigos y colaboradores.

En fecha 26 de abril de 2003 se modifican sus Estatutos, a efectos de su
adaptacion a la Ley 1/2002, de 22 de marzo, Reguladora del derecho de
Asociacion.

Articulo 2. Fines de la asociacion.

Esta asociacion no tiene fin lucrativo, destinandose la totalidad de sus ingresos (al
cumplimiento de sus fines.

Constituyen los fines de la asociacién los siguientes:

1.

. Establecer relaciones con todas las asociaciones de afectados de VHL

Facilitar informacién y apoyo a los afectados y familiares de VHL, sean o no
asociados, estudiando sus necesidades médicas, psicologicas y sociolégicas,
procurando su calidad de vida y su plena integracién en la sociedad, con
especial atencion a los afectados con algin tipo de discapacidad.

Promover el estudio de la enfermedad de VHL, en el terreno de |la
investigacion experimental, clinica y su tratamiento.

Promover los grupos de trabajo e incremento en la dotacion de medios
personales y materiales, para el mejor cumplimiento de los presentes fines.

. Colaborar con las Administraciones Publicas en sus distintos niveles paralla

prevencion y tratamiento de VHL, conociendo y aportando sugerencias que
afecten a los enfermos de VHL, y conseguir las ayudas necesarias de aquellas
para el propio desarrolio de la Asociacion.

Recopilar y promover la difusién de informacién, mediante comunicaciones o
publicaciones —periédicas o no— sobre los avances cientificos, clinicos y
técnicos en el tratamiento del VHL, asi como colaborar en aquellas
publicaciones que se relacionen con el colectivo.

independientemente de su ambito de actuacion, y en general todas aquellas
actividades que coadyuven al logro de los fines antes mencionados y jue
sirvan para la ayuda de las personas afectadas por la enfermedad VHL.




Articulo 3. Domicilio social y lugar donde se desarrolla su actividad.

1. El domicilio de la asociacién se establece en el Centro Civico Rogelio Soto,
Calle Campoamor 93-95, Apartado de Correos 5, 08204 - Sabadell
(Barcelona).

2. Por acuerdo de la Junta Directiva podra modificarse la localizacién del
domicilio social, siendo ratificado por la Asamblea General en la primera
reunion que tengan posterior a esta decision.

3. La actividad de la asociacion se desarrollara en todo el territorio nacional, sin
perjuicio de las posibles colaboraciones con otras asociaciones, afectados por
la enfermedad o familiares y amigos de afectados, administraciones,
profesionales, etc., que se encuentren fuera del territorio nacional.

CAPITULO Ii: LOS MIEMBROS DE LA ASOCIACION, SUS DERECHOS Y SUS
OBLIGACIONES

Articulo 4. Miembros.

1. Podran pertenecer a la asociacion:

a. Aquellas personas mayores de edad, con capacidad de obrar y no sujetas a
condicion legal que lo impida que tengan interés en el desarrollo de los fines
de la asociacion.

b. Los menores no emancipados de mas de catorce afios con |el
consentimiento, documentalmente acreditado, de las personas que deban
suplir su capacidad.

c. Las personas juridicas de naturaleza asociativa y de naturalgza
institucional, de acuerdo con su 6rgano rector.

2. Clases de socios.
- Socio de numero.

a) Toda persona fisica mayor de edad y con capacidad de obrar queL lo
solicite.

b) Los menores de mas de catorce afios.
c) Las personas juridicas.
Socio de honor.
_Toda persona fisica que la Junta Directiva considere acreedora de este
titulo o distincion.
El socio de honor, es igual en derechos y deberes, respecto al resto de

socios, con las excepciones previstas en el articulo 5.1.a y 6.2, por su
propia naturaleza.




3.

Las personas fisicas o juridicas, no miembros, pueden colaborar con la
Alianza espafiola de familias de von Hippel-Lindau (AEF-VHL) bajo alguna de
las siguientes figuras, las cuales contribuyen a la consecucién de los fines de
la asociacion:

a) Voluntarios: aquellas personas fisicas que, respetando los principios y
criterios de la asociacion, colaboran regularmente con su trabajo de
forma gratuita.

b) Colaboradores: aquellas personas fisicas o juridicas que ayudan
esporadicamente a los fines de la asociacién con su trabajo o de otra
forma.

Articulo 5. Derechos de los socios.

Los miembros de la asociacién tienen |os siguientes derechos:

1.

8-+

Asistir con voz y voto a las reuniones de la Asamblea General.

a. Los socios de honor podran asistir a la Asamblea General con voz, pero sin
voto.

b. Los socios menores de edad -si hay—, no tienen voto en la asamblea ni
pueden ser elegidos miembros de la Junta Directiva. Su voto se ejercera
por su representante legal.

c. El representante legal ejercera su derecho de voto, si forma ademas parte
de la asociacién por derecho propio.

Elegir o ser elegido para ejercer cargos de representacion o directivos.
Ejercer la representacion que se les confie en cada caso.

Intervenir y participar en el gobierno y las gestiones, en los servicios y las
actividades de la asociacion, de acuerdo con las normativas legales vy
estatutarias.

Exponer en la Asamblea y en la Junta Directiva todo lo que se considere que
pueda contribuir a hacer mas plena la vida de la asociacién y mas eficaz la
realizacion de los objetivos sociales basicos.

A ser informado acerca de la composiciéon de la Junta Directiva, de su estado
de cuentas y del desarrollo de su actividad.

Ser escuchado previamente a la adopcion de medidas disciplinarias contra €} y
a ser informado de los hechos que den lugar a tales medidas, debiendo ser
metivado el acuerdo que, en su caso, imponga la sancién.

A..impugnar los acuerdos de los 6rganos de la asociacibn que estime
contrarios a la Ley y a los Estatutos.



9.

Hacer uso de los servicios comunes que la asociacion establezca o tenga a su
disposicién.

10.Formar parte del grupo de trabajo.

11.Consultar los libros de la asociaciéon y en especial, sus libros contables, de

conformidad con el punto 6 anterior.

Articulo 6. Deberes de los socios.

Son deberes de los miembros asociados:

1.

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

Contribuir al sustento de los gastos de la asociacién con el pago de las cuotas,
derramas y otras aportaciones econémicas fijadas por los Estatutos y
aprobadas de acuerdo con estos.

De esta obligacion estan exentos los socios de honor.

Cumplir el resto de obligaciones que resulten de las disposiciones estatutarias.

Acatar y cumplir los acuerdos validamente adoptados por los érganos de
gobierno y representacion de la asociacion.

Articulo 7. Baja del socio.

Son causas para ser dado de baja de la asociacion:

1.
2.

Que lo decida la persona interesada.
Falta de pago injustificada de las cuotas.
No cumplir las obligaciones estatutarias.

Realizacién de actos o manifestaciones que supongan grave prejuicio para la
organizacion interna o la imagen publica de la asociacion.

Por cualquier otra causa que revele desinterés notorio del socio hacia los fines
de la asociacion.

Muerte o incapacidad legalmente determinada.



CAPITULO iil: LA ASAMBLEA GENERAL

Articulo 8. Asamblea General.

La Asamblea General es el 6rgano supremo de Gobierno y soberano de la
asociacion; sus miembros forman parte por derecho propio e irrenunciable.

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

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

Articulo 9. Facultades de la Asamblea General.

La Asamblea General tiene las facultades siguientes:

1.
2.

Articulo 10. Reunioén.

1-

Modificar los Estatutos.

Elegir y separar los miembros de la Junta Directiva y controlar sus actividades.
Aprobar el presupuesto y la liquidaciéon de cuentas anuales, asi como adoptar
los acuerdos para la fijacion de la forma y el importe de la contribucion para el
sostenimiento de los gastos hecha por la Junta Directiva.

Acordar la disolucién de la asociacion.

Incorporarse a otras uniones de asociaciones o separarse.

Aprobar el reglamento de régimen interior.

Acordar la baja o la separacion definitiva, con expediente previo, de los
asociados.

Conocer las solicitudes presentadas para ser socio y también las altas y bajas
de asociados.

Resolver sobre cualquier otra gestion que no esté directamente atribuidg a
cualquier otro érgano de la asociacion.

I’a:Asamblea General se retine en sesién ordinaria como minimo una veZ al
ano.

La “Junta Directiva puede convocar la Asamblea General con caracter
extraordinario cuando lo considere conveniente y siempre que lo solicite [un
niimero de asociados no inferior al 10 %.




Articulo 11. Convocatoria.

La Asamblea es convocada por la Junta Directiva mediante convocatoria que
debe contener como minimo el orden del dia, el lugar, la fecha y la hora de la
reunion.

La convocatoria se debe comunicar quince dias antes de la fecha de Ila
reunién mediante correo electrénico, en caso de no figurar ninguno, escrito al
domicilio que conste en la relacion actualizada de los asociados que obra en
poder de la asociacion.

Las reuniones de la Asamblea General son presididas por el presidente de la
asociacion. En su ausencia le sustituira el vicepresidente, si este tampoco esta
el vocal de mas edad de la Junta Directiva.

Puede solicitar a la Junta Directiva la inclusién en el orden del dia de uno o
mas asuntos para tratar, un minimo no inferior al 10% de los asociados. Si ya
ha sido convocada la Asamblea, siempre que lo hagan dentro del primer tercio
del periodo comprendido entre la recepcién de la convocatoria y la fecha de la
reunion de aquellia.

La solicitud también se puede hacer directamente a la Asamblea, que decide
lo que considera conveniente, pero uUnicamente puede adoptar acuerdos
respecto a los puntos no incluidos en el orden del dia -comunicados en la
convocatoria- si asi lo decide una mayoria de las tres cuartas partes de los
asistentes.

El secretario redacta el acta de cada reunion, que debe ser firmado por él
mismo y por el presidente, 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.

Articulo 12. Constitucion de la Asamblea. \

La Asamblea General quedara validamente constituida, en primera convocatoria,
cuando concurran a ella, presentes y representados, al menos un tercio de los
asociados con derecho a voto. Si no asiste ese nimero, transcurridos treinta
minutos, se celebrarda en segunda convocatoria, siendo validos los acuerdos

cualquiera que sea el nimero de asistentes.

Articulo 13. Votacion.

.? .

-
L %

En«las reuniones de la Asamblea General, corresponde un voto a cada
miembro de la asociacion mayor de edad, presente o debidamente
representado, un voto al representante legal del menor asociado y uno| al
rec.esentante de la persona juridica.

2.- Los acuerdos se toman por mayoria simple de votos de los socios presentes o

representados, cuando los votos afirmativos superen los negativos.



3. Los acuerdos sobre la separacién de los miembros, la modificacién de los
Estatutos, la disolucion de la asociacién, la constituciéon de una federaciéon con
asociados similares o la integracibn en una ya existente, la disposiciéon o
enajenacion de bienes y la remuneracién de los miembros del 6rgano de
representacion se tomaran por mayoria de 2/3 de votos de las personas
presentes o representadas, decidiendo en caso de empate el voto de calidad
del Presidente, o de quien haga las veces.

4. La eleccién de los miembros de la Junta Directiva, si se presentan diversas
candidaturas, se hara de acuerdo con la mayoria de los socios presentes o
representados.

CAPITULO IV: LA JUNTA DIRECTIVA

Articulo 14. La Junta Directiva.

1. La Junta Directiva es el érgano de representaciéon que gestiona y representa
los intereses de la asociacion, de acuerdo con las disposiciones y directivas de

la Asamblea General.

2. Se compone de presidente, vicepresidente, secretario, tesorero y vocalep.
Estos cargos tienen que ser ejercidos por personas diferentes.

3. Los miembros de la Junta Directiva han de ser mayores de edad, estar en
pleno uso de los derechos civiles y no estar incursos en los motivos |
incompatibilidad establecidos en la legislacion vigente.

4. La eleccion de los miembros de la Junta Directiva, los cuales han de ser
asociados, se realiza por votacion de la Asamblea General. Las personas
elegidas entran en funciones después de haber aceptado el cargo.

Articulo 15. Miembros de la Junta Directiva.

1. Los miembros de la Junta Directiva ejercitan el cargo durante un periodo de
dos afios, sin perjuicio de poder ser reelegidos.

U

2. El cese de los cargos antes de extinguirse el plazo reglamentario de ¢
mandato puede deberse a: !

a. Dimision voluntaria.

b. Enfermedad que incapacite el ejercicio del cargo.

c. ‘Baja como miembro de la asociacion.

d. . Expulsién motivada por faltas cuya trascendencia atente el honor de esta
1sociacion decretada por la Junta Directiva. No obstante el socio podra
recurrir esta decision ante Asamblea General, la cual ratificara o denegara
su expulsién.



3.

Las vacantes que se produzcan en la Junta Directiva se tienen que cubrir en la
primera reunioén de la Asamblea que tenga lugar. Mientras tanto, un miembro
de la asociaciéon puede ocupar provisionalmente el cargo vacante.

Articulo 16. Facultades de la Junta Directiva.

Las facultades de la Junta Directiva se extienden, con caracter general, a todos
los actos propios de las finalidades de la asociacién, siempre que no requieran,
autorizacién expresa de la Asamblea General y en concreto:

1.

10.

Representar, dirigir y administrar la asociacién de la manera mas amplia que
reconozca la ley: asimismo, cumplir las decisiones tomadas en la Asamblea
General, de acuerdo con las normas, instrucciones y directrices que esta
Asamblea establezca.

Tomar los acuerdos necesarios en relacion con la comparecencia an
organismos publicos y ejercer toda accién legal e interponer los recursos
pertinentes.

Proponer a la Asamblea General la defensa de los intereses de la asociacion.

Proponer a la Asamblea General la defensa del establecimiento de cuotas que
los miembros de la asociacion tienen que satisfacer.

Convocar las Asambleas Generales y controlar que se cumplan los acuerd!)s
gue se adopten. |

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

Contratar los empleados que la asociacidén pueda tener.

Inspeccionar la contabilidad y preocuparse que los servicios funcionen cpn
normalidad.

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.

Nombrar a los integrantes de la Junta Directiva que se encarguen de cada
grupo de trabajo.



11. Llevar a cabo las gestiones necesarias delante de los organismos publicos,
entidades y otras personas, para conseguir:

a. - Subvenciones u otras ayudas.

b. - El uso de locales o edificios que puedan llegar a ser un lugar de
convivencia y también un centro de recuperacion ciudadana.

12. Abrir cuentas corrientes y libretas de ahorro en cualquier establecimiento de
cuenta de ahorro y disponer de los fondos que haya en este depésito. La
disposicion de los fondos se determina segun el articulo 30.

13. Resolver provisionalmente cualquier caso que no esté previsto en los
Estatutos y dar cuenta en la primera reunién de la Asamblea General.

Articulo 17. Contacto entre los integrantes de la Junta Directiva.

1. La Junta Directiva se mantiene en contacto a través del correo electronico
toma sus decisiones por medio de este.

2. Esta toma acuerdos por mayoria simple de votos.
Articulo 18. Delegacion de facultades.

1. La Junta Directiva puede delegar alguna de sus facultades en una o diversas
comisiones o grupos de trabajo.

2. También pueden ser nombrados uno o varios mandatarios, para ejercer la
funcién que se les confie, con las facultades con que se crea oportuno dotarles
en cada caso.

Articulo 19. Acuerdos de la Junta Directiva. |

Los acuerdos de la Junta Directiva deben constar en el libro de actas y han de ser
firmados por el secretario y el presidente.

Articulo 20. El presidente.
Son facultades del Presidente:

a. Ostentar la representacion de la asociacion ante cualquier organismo
publico o privado, asi como asumir la direccién y gestion de la misma. 1

b..Velar por el cumplimiento de los fines de la asociacion.

c. Fijar, convocar y presidir las reuniones de la Asamblea General.

d. Emitir un voto de calidad decisorio en los casos de empate.

a




e. Acordar el orden del dia de las reuniones.

f. Ejecutar los acuerdos adoptados por la Asamblea General o la Junta
Directiva.

g. Autorizar con su visto bueno las certificaciones que expida el Secretario.
h. Ordenar los pagos validamente acordados.

El presidente es sustituido, en caso de ausencia o enfermedad, por el
vicepresidente.

Articulo 21. El vicepresidente.

ausencia, enfermedad o vacante, asi como asumir todas aquellas funciones que
le delegue el Presidente o le sean asignadas por la Junta Directiva.

Son facultades del Vicepresidente la sustitucion del Presidente en caso $
Articulo 22. E| secretario.
Corresponde al Secretario:

a. La custodia de la documentacioén de la asociacion.

b. Levantar, redactar y firmar las actas de las reuniones de la Asamblea
General y la Junta Directiva.

c. Redactar y firmar los certificados que haga falta librar.
d. Llevar el libro de registro de socios.
Articulo 23. El tesorero.
Son facultades del Tesorero:
a. La custodia y el control de los recursos de la asociacion.
b. La elaboracion del presupuesto, el balance y la liquidaciéon de cuentas.
c. Llevar la caja.
d. Firmar los recibos de cuotas y otros documentos de tesoreria.

e: Pagar las facturas aprobadas por la Junta Directiva, las cuales deben ser
revisadas previamente por el presidente.

_ £ Ingresar lo que sobre en un deposito abierto en una entidad de crédito o/de
- ~~ahorro.



Articulo 24.
Seran facultades de los vocales el realizar programas y propuestas en su area de
actuacion, asi como desempeiniar los trabajos que le sean encomendados por la
Junta Directiva.
CAPITULO V: LAS COMISIONES O GRUPOS DE TRABAJO
Articulo 25.
La creacién y constituciéon de cualquier comision o grupo de trabajo, debe ser
planteada por miembros de la asociacioén, quienes tienen que informar a la Junta
Directiva y explicar las actividades que quieren llevar a cabo. Esta analizara las
diferentes comisiones o grupos de trabajo.
CAPITULO VI: EL REGIMEN ECONOMICO
Articulo 26. Patrimonio fundacional.
Esta asociacion no tiene patrimonio fundacional.
Articulo 27. Recursos econémicos.
1. Los recursos economicos de la asociacidén procederan de:

a. Las cuotas fijadas por la Asamblea General para sus miembros.

b. Las donaciones, las herencias y los legados.

c. Subvenciones de organismos oficiales.

d. Las rentas del patrimonio mismo o bien de otros ingresos que pue?a
obtener.

2. La totalidad de los ingresos se destinaran en exclusiva al cumplimiento de sus
fines, sin perjuicio de lo previsto para la disolucién de la misma.

Articulo 28. Mantenimiento de la asociacién.

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

Articulo 29. Datos de que dispondra la Asociacion.

La asociacién ha de disponer de una relacion actualizada de sus socios, llevar
una contabilidad que permita obtener la imagen fiel del patrimonio, del resultado y
de la situacion financiera de la entidad, asi como de las actividades realizadai y
recoger en un libro las actas de las reuniones de la Asamblea General y las
decisiones de la Junta Directiva. Los asociados podran acceder a toda la
documentacion que se relaciona en este articulo.




Articulo 30. Cuentas bancarias.

En las cuentas corrientes o libretas de ahorro abiertas en establecimientos de
crédito o de ahorro, tienen que figurar obligatoriamente las firmas del presidente y
del tesorero.

Para poder disponer de los fondos es suficiente con dos firmas, una de las cuales
tiene que ser la del presidente o la del tesorero.

Articulo 31. Cierre del ejercicio asociativo.

La fecha del cierre del ejercicio asociativo sera el 31 de diciembre de cada afio.
CAPITULO VII: REGIMEN DISCIPLINARIO

Articulo 32. Sanciones.

El Organo de Gobierno puede sancionar las infracciones cometidas por los socios
que incumplan sus obligaciones.

Estas infracciones se pueden calificar como leves, graves y muy graves, y las
sanciones correspondientes pueden ir desde una amonestacion hasta la
expulsion de la asociacion.

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

La Junta Directiva nombra un instructor, que tramita el expediente sancionador y
propone una resolucion, con audiencia previa del presunto infractor. La resolucién
final, que ha de estar motivada, la adopta la Junta Directiva.

Los socios sancionados que no estén de acuerdo con la resolucién adoptada
pueden solicitar que se pronuncie la Asamblea General, que les confirmara o bien
acordara las resoluciones del sobreseimiento oportunas.

En todo caso, la separaciéon de los socios requiere el acuerdo favorable de |la
Asamblea General, con la mayoria prevista por el articulo 13.3.

CAPITULO VIil: LA DISOLUCION

Articulo 33.

La asociacién puede ser disuelta si lo acuerda la Asamblea General, convocada
expresamente para este fin.

Articulo 34.

1. Una vez acordada la disolucién, la Asamblea General tiene que adoptar las
medidas oportunas, tanto en la destinacion de los bienes y derechos de|la
asociacion, como en su finalidad, la extincién y la liquidaciéon de cualquier
operacion pendiente.

2. La-disolucién de la asociacion abre el periodo de liquidacién, hasta el fin del
cual la entidad conservara su personalidad juridica.

3. Los miembros del organo de representacion en el momento de la disolucion,
se convierten en liquidadores, o bien designa la Asamblea General, 0 el Juez
que acuerde la disolucién, una comisioén liquidadora.



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

5. En caso de insolvencia de la asociacién, el 6rgano de representacién o, si es
el caso, los liquidadores, han de promover inmediatamente el oportuno
procedimiento concursal ante el Juez competente.

Articulo 35.

1. Corresponde a los liquidadores las siguientes funciones:

. Velar por la integridad del patrimonio de la asociacion.

jo)

b. Concluir las operaciones pendientes y efectuar las nuevas, que sean
precisas para la liquidacién.

c. Cobrar los créditos de la asociacién.

d. Liquidar el patrimonio y pagar a los acreedores.

e. El remanente neto que resulte de la liquidacion se tiene que liberar
directamente a cualquier asociaciéon que persiga fines parecidos a |a

presente, destacando FAMILY ALIANCE, o destinarlo directamente a
la investigacion de esta enfermedad.

f. Solicitar la cancelacién de los asientos en el registro.
2. En caso de insolvencia de la asociacion, el érgano de representacion o, si es
el caso, los liquidadores, han de promover inmediatamente el oportuno
procedimiento concursal ante el juez competente.
Disposicion adicional.
En todo lo no previsto por estos Estatutos esta asociacion se regira por lo previsto
por la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, Reguladora del Derecho de
Asociacion.

Diligencia.

Para hacer constar que estos Estatutos han quedado redactados incluyendo las
modificaciones acordadas en Asamblea Extraordinaria celebrada en Madrid el dja
19 de mayo de 2012.

Firman !os miembros de la Junta Directiva.

Presidenta: Jesusa Martinez Gémez



Vicepresidenta: Karina Villar Gémez de las Heras

‘{ft.«il w8

Secretaria: Ana Coral Villar Gémez de las Heras

Avsr ~

Tesorera: Elisabet Martinez Gomez

Vocal: Sherezade Gonzalez Hernandez
Ve
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Vocal: Maria del Carmen Ricarte Manchén

PRACTICADA LA INSCRIPCION CORRESPONDIENTE A LA E%TIDAD
ALIANZA ESPANOLA DE FAMILIAS DE VON HIPPEL LINDAU /HL -
AEF VEL, INSCRITA EN EL GRUPO 1 SECCION 1 NUMERO NACIONAL
167923, LA DOCUMENTACION HA SIDO DEPOSITADA EN EL

REGISTRO NACIONAL DE ASOCIACIONES,

Madrid, 28/08/2012

JEFA DEL AREA DE ASOCIACIONES

FERNANDEZ AMIGO




