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5SECRETARIA GENERAL TECN'ICA

MINISTERIO DEL INTERIOR

it ASOCTACIONES
AL *‘“5' MINISTERIO
@.ﬁ DEL INTERIOR 17 DE FEBRERO DE 2020

SALIDA NUM.: 3134

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

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

“Vista la solicitud de inscripcion de modificacion de estatutos formulada por
D./D? Juan Carridn Tudela en nombre y representacion de la entidad denominada
ALIANZA [IBEROAMERICANA DE ENFERMEDADES RARAS O POCO FRECUENTES -
ALIBER, con domicilio en C/ ESTRECHA N° 4, C.P. 30850, TOTANA (MURCIA),
inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones, Seccion 1?, Nimero Nacional
605669, resultan los siguientes

ANTECEDENTES DE HECHO

PRIMERO. Se ha presentado la solicitud de inscripcién de modificacion de estatutos
de fa citada entidad.

A la solicitud se acompafia documentacion acreditativa del acuerdo de la Asamblea
General de 20/11/2018, aprobando la modificacidn de los estatutos para adaptarlos a
las nuevas necesidades asociativas.

Fecha: 17-02-2020

Segiin lo anterior, consta:

33BMwWZEOQT7X9gvNUUXCojw

- CAMBIO DE DOMICILIO: C/ SAN CRISTOBAL 7 - 30850 - TOTANA (MURCIA)

SEGUNDOQ. El procedimiento se ha instruido conforme a la Ley 3%/2015, de 1 de
octubre, det procedimiento administrativo comiin de las Administraciones Publicas, v
segiin lo dispuesto en la normativa especifica que rige el derecho de asociacién.

FUNDAMENTOS DE DERECHO

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

En este sentido, el articulo 28 de (a Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora
del derecho de asociacion, detalla los actos inscribibles y la documentacion a

_ depositar, anadiendo que cualquier alteracion de los datos y documentos que obren
en el registro debera ser objeto de actualizacion, previa 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 y 50 del Reglamento del Registro Nacional
de Asociaciones, aprobado por Real Decreto 949/2015, de 23 de octubre, y el
contenido de la modificacion estatutaria resulta ajustado a Derecho, por lo que
procede acceder a la inscripcion solicitada. :



El Codigo Seguro de Verificacion (C8V) es la firma electrnica de! documento al que esta vincuiado (Art 20, RD 1671/2008). La autenticidad, validez e integridad de este documento puede ser verificada

mediante este CSV en la sede electronica dei Ministerio del Interior en fa direccion web hitps:/fsede.mir.gob.es/opencms/export/sites/default/es/mis-tramites/verificacion-dg-documentos/

Fecha: 17-02-2020

MINISTERIO
DEL INTERIOR

TERCERO. La competencia para resolver el procedimiento corresponde a ta Secretaria
General Técnica, segin resulta del articulo 39 del Reglamento del Registro Nacional
de Asociaciones, y del articulo 9.2.1) del Real Decreto 952/2018, de 27 de julio, por
el que se desarrolla la estructura organica basica del Ministerio del interior.

En virtud de o expuesto, y en uso de las facultades que le han sido atribuidas, esta
Secretaria General Técnica

' RESUELVE

Inscribir la modificacion de estatutos de la entidad ALIANZA IBEROAMERICANA DE
ENFERMEDADES RARAS O POCO FRECUENTES - ALIBER y depositar la documentacion
preceptiva en el Registro Nacional de Asociaciones, a los solos efectos de publicidad
previstos en el articulo 22 de la Constitucian 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 no pone fin a la via administrativa, cabe interponer
recurso de alzada ante el Subsecretario del Interior en el plazo de un mes contado
desde el dia siguiente al de esta notificacion, segun lo dispuesto en el articulo 41 del
Reglamento del Registro Nacional de Asociaciones, aprobado por Real Decreto
949/2015, de 23 de octubre, y en los articulos 121 y 122 de la Ley 39/2015, de 1 de
octubre, del procedimiento administrativo comin de las Administraciones Publicas,”

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

Madrid, 17 de febrero de 2020
LA JEFA DE AREA DE ASOCIACIONES

Maria Rosa Montes Sanchez

D/DNA. JUAN CARRION TUDELA
C/ SAN CRISTOBAL N° 7, CENTRO CELIA CARRION PEREZ DE TUDELA
30850 - TOTANA (MURCIA)

Numero de clave: 354-2020

g'SECRETAm HNERAL TECRICA,
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CERTIFICADO DE-ACTA DE MODIFICACION DE ESTATUTOS

DJ/DNA. _Eliecer Quispe:Fray con Pasaporte 0601514045, en calidad de Secretario/a de la
sntidad Alianza Ibéroamericana de Fnférmedades Raras o Poco Frecuentes,
inserita en el Registro Nacional de Asociaciones con el néimero nacional G73848366.

CERTIFICA:

Que ¢l dia 207112018 se celebd fa Asamblea General de la entidad denominada Alianza Iberoa-
mericana de Enfermedades Raras o Pooo Frecuentes, convocada al efecto, en Ia que, con un qud-
i de asistencia de 20 socios, por unanimidad , se scordd a modificacién de sus Estafuios, de
conformidad con lo dispuesto por la Ley Orgénica 1 / 2002, de 22 de marzo, reguladora del Dere-
cho de Asociacion, que afscta a los siguientes artienlos: 1,2, 3, 45, 6,7, 8,9, 10, 11, 12, 13, 14,
15, 16, 17, 18, 19, 20, 21, 22, 23, 24, 25, 286, 27, 28, 29, 30, 31, 32, 33, 34, se afiaden los articulos
33, 36, 37 v Ia Disposicion Derogatoria

Se presta el consentimiento a s Administracidn encargada de la inseripeidn registral para que sean
comprobados los datos de identidad de los firmantes (RD 522/2006, de 28 de abrif) 1

En Totana, a 27 de septiembre, de 2019

Vo Re,
EL/LA SECRETARICVA, EL/LA PRESIDENTE/A. .
D./DNA. 3 DJ/DNA. -
N.LE: agef,n%%j NLF: FUHIRYZOR
g
FDO. EC‘IE(& @uPE T (3' FDO. Tuaw caginion UBELA )

1 81 no se prostecel consentimiento, debe gportarse fotocopid del Documento Navional de Ientidad.
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ALIANZA IBEROAMERICANA DE ENFERMEDADES RARAS
HUERFANAS O POCO FRECUENTES

ESTATUTOS
ALIANZA IBEROAMERICANA DE ENFERMEDADES RARAS, HUERFANAS O POCO
FRECUENTES
CAPITULO
' DENOMINACION, FINES, DOMICILIO ¥ AMBITO

Afticulo 1.- Con la denominacion “Alianza |beroamericana de Enfermedades Raras, Huérfanas o
Poco Frecuentes”, v bajo las siglas ALIBER, si constituye una Asociacion 2l ampdro de la Ley
Organlca 1/2002, de 22 de merro, v normas complemientarias, con personafidad juridica y plena
capacidad de obrar, careciendo de dnimo de lucro.

Articulo 2.- ALUBER es una organizacidn independierite, aconfesional, apartidista, democrética,
participstiva y no gubernamental, sih #nimo de lacra, con persorialidad juridica propia e
independiente de jas de sus aspciados ¥ con plena capacidad para ser sujeto de derechos v
obligaciones, para el desarrello de sus fires y planes de actuacién.

ALIBER estard integrada por entidades de cardcter no lucrativo, de cualguier mbito, que cuenten
entre sus fines fa ayuda y promocidn a los sfertados por Enfermedades Reras, Huérfanas o Poco
Frecuentes y discapscidad.

Sus lineas de aciuacion se basan, primordiatmente y sin cardcter exhaustivo, en Ja promocion del
reconocimiento de las Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes como una prioridad
soclal, sanitaria, educativa y laboral, en 1a defensa de los dérechos de las personas con una poco
frecuente y sus familias, en el fomento de la p’aéti_ci’pacién de los afectados y de las entidades
miembro, en el desarrollo del conocimierto en el érea de les Enfermedades Raras, Huérfanas o
Poco Frecuentas y en la implicacidn tanto de los profesionales relacionades con &l dmbito sociat y
sanitario cormo de ias instituciones en materia de atencién a las Enfermedades Raras, Huérfanas o
Poco Frecuentes.

Artlculo 3.- Esta Asociacidn 5e constituye por Hiermpo indefinide, salvo eri casps estatutarios de
diselucién,

Articulo 4. La existencia de esta Asociacidn tiene como fines:

sl Servir de interfocutor valide, amie les organismos piblicos o privades, de carécter nacional
o internacional, con especial #nfasis en los lkerpamericancs, en asuntos que afecten a sus
-entidades miembro, a lus personas sfectadas por Enfermédades Raras, Huérfanas o Poco
Frecuentes y a otros grapos de interés en el drea.

ALIBER « CIF G-73848556
Calle San Cristobal, 7. Totanha, Murcia (Espafa)
Contacte: info@aliber.org

www.aliber.org
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ALIANZA IBEROAMERICANA DE ENFERMEDADES RARAS
HUERFANAS O POCO FRECUENTES

b} Promover acclones dirlgidas a fortafecer el movimiente asociativo de las Enfermedades
Raras, Hudrfanas o Poco Frecuentes en lberoamérica, y muy especiaimente a sus
entidades miembro.

¢] Promover el establecimiento de mecanismes gue faciliten la participacién a nivel nacionat
e internacional de los afectados con Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes,
sus familias, asi como las asociaciones gue los representan;

d) Reslizar actividades orlentadas z la Cooperacién Intérnacional y al formento de la
salidaridad en el drea de las Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes.

®] Promover la concienciacidn de las Enfermedades Raras, Huérfanas o Poro Frecientes
como una prioridad de salud piblica.

f] romentar la difusion de informacion sobre las Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco
Frecuentes, sus caracteristicas y la problemdtica psicosocial v sanitaria de las parsanas
afectadas y sus familias.

g} Promover ef desarrollo de medidas legislativas a favor de las Enférmedades Raras,
Huérfanas ¢ Poco Frecuentes,

hl Contribuir ai desarrolio vy difusion del conorimiente cientifico sobre las Enfermedades
Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes,

i} Promover actividades ssistentiales, docentes y de investigacion sobre los aspectos
cientificos, clinicos y.sociales relacionados con las Enfermedadés Raras, Huérfanas o Poco
Frecuentes.

it Contribuir a {a formacidn de una masa ¢ritica de profesionales, clinicos ¢ investigadores, v
afectados en el drea de las Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes,

k) Realizar acciones gue contribuyan a mejorar la calidad vy esperanza de vida de fos
afectados por Enfermedades Raras, Hu#rfanas o Poco Frecuentes y sus farnilias,

i) Promover &l trabaje conjunte entre patientas, administracion plblica, profesionales de la
salud v demds actores, para lz blisqueda de recursos que rapercutan en fa misjora de la
calidad de vida y atencidn de los afectados.

m} Promocionar hébitos de vida saiudables que incidan favorablemente en la evolucién y
pronostico de las Enfermedades Raras, Huérfanas ¢ Poco Frecuentes,

n} Promover fa creacion e implementacion de progratas dirigldos a mejorar [a calidad de
vida de los afectados por Enfermedades Rares, Huérfanas o Poco Frecuentes.

o} Estimular el desarrolls de proyectos v serviclos asistenciales v de proteccién, fanto
sanitarios como de insercion jaboral e integracién social pars personas con Enfermedades
Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes v otros colectivos en situacion o rigsgo de exclusidn
social, como personas con discapacidad, discriminadas por cuestiones de género,
inmigrantes o'en etapas vuinerables del desarroilo humano.

p) Promover Ja atencidn de aquellas persanas que, sin contar con un diagnostico de
enfermedad rara o.poce frecuente, se encuentre bajo sospecha de |z misma.
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ALIANZA ;B.ER.OAMER;«:AS:A DE ENFERMEDADES RARAS
HUERFANAS O POCO FRECUENTES

Articulo 5.- Para el cumplimiento de estos fines se realizaran las sigulentes actividades:

a} Crear un espacio de trabajo; intercambio, reflexion y convivencia internacional en materia
de Enfermedades Raras, Hudrfanas o Poco Frecuentes en favor de las personas afectadas,
altd donde lz Alianza lberoamericana de Enfermedades Raras, Huérfanas o Poce
Frecuentes tenga presenda.

b} Divulgar experiencias de trabasjo en el dmbito de las £rfermedades Raras, Huérfanas o
Poco Frecuentes.

£} Promover y drganizst sctividades formativas, clentffices, culturales, recreativas, ocic v de
sensibilizacién relativas a las Enfermedades Raras, Hugrfanas o Poco Frecuentes.

d} Organizar actividades dirigidas a promover la solidaridag, Ta inclusion y a integracian
fomentando el reconacimiento de los derechos que el ordenamiento juridice le otorga a
las personas con Enfermedades Raras, Huérfanas o Poce Frecuentes.

¢} Promover las convocatorias de premios cientificos, becas, patrocinio de trabajos
cientificos, asf como colaborar con las entidades que promuevan este tips de actividades.

f)  Promocionar y divulgar proyectos y actividades que petsigan un efecto multiplicador del
trabajo desarrollado a nive! local en cada pais y en 5u entramado asociative.

g) Divulgar proyectos en materia de accidn socisl e incidencia palitica sobre fas
Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes.

h} Destacar la Importancia del trabajo contextualizado a nivel local, regional e internacional
como un elemento fundamental en la blsqueda de soluciones de las diferentes
necesidades sociales existentes en el ambita de las Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco
Frecuentes.

i} Divulgar lds experlencias que contribuyan a la mejora de la calidad de vida de las personas
diagnesticadas con Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Fretuentes.

f} Sensibilizar a la ciudadania acerca de las caracteristicas y particufaridades de las
enfermedades catalogadas como raras o poco frecuentes.

k} Difundir y promover la prictica de la solidarided vy el ejercicio del voluntariado en
beneficio de las persenas con Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes, sus
familias y cuidadores.

1] Apoyar proyectos de investigacidn de metodos Biomédicos, clinicos, terapéuticos,
farmacolégicos o de cualquier atro tipo relacionados con las Enfermedades Raras,
Huérfanas o Poco Frecuentes, ’

m} Desarrollar programas y servicios de atencion a afectados por Enfermedades Raras,
Hugérfaras o Poco Frecuentes y sus familias.

n} Crear y promover &l establecimiente de servicios de informacion y asesoramiento en el
Ambito de las Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecientes.

o} Fomentar la cooperacién estableciendo alianzas con otras entidades de cardcter nacional,
internacional o supranacional, especiaimente aquellas que trabajan en lberoamérica y que
tienen fines simitares 4 los que persigue la propia asociacion.
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ALIANZA IBEROAMERICANA DE ENFERMEDADES RARAS
HUERFANAS O POCO FRECUENTES

p} Incentivar y respaldar la formacidn de representacionss y delegaciones, grupos de apoyo,
cuidadares y profesicnales de la salud en los distintos dmbitos geograficos con les mismos
propdsitos recogidos en estos Estatutos, asf como fas politicas spciales necesarias.

g) Estimular y apoyat ef establedimiento. de una base de datos sisternatizada sobre
Enfermedades Raras, Huérfanas a Poco Frecuantes a nivel internacional.

r} Promover la informacidn y acciones a favor de las personas con Enfermedades Raras,
Huérfanas o Poco Frecuentes a fin de que éstos puedan acceder a los medicamentas
huérfanos v potenciar su desarrollo,

5)  Apovar de forma directa a sus socios.

t) Defender los derechos de las personas afectadas por Enfermedades Raras, Hudrfanas o
Poco Frecuentes y de otros colectivos en situacion de riesgo o exclusién social tales como
personas con discapacidad, discriminadas por cuestiones de género, Inmigrantes, o en
stapas vulnerables de desarrolle humane.

) Arbitrar y administrar los recursos necesarios para ef cumplimiento de los fines de la
Asociacidn,

v) Gestionar y administrar los bienes que pertenezcan 2 la Asociacion y dedicar sus
rendimientos 2 los fines perseguidos en la misma.

w) Cuslguier otra no contemplada en jos presentes estatutos, que favorezcan s promocion,
defensa, e integracién sogial, educativa y laboral de las personas con Enfermedades Raras,
Huérfanas o Poco Frecuentes.

Articuls 8- Lo Asociacién establece su domicilio social en la calle San Cristdbal, N2 7, Tetanz,
Miircia. Espafa, y el dmbito territorial en el que va 3 realizar sus actividades es el internacional.

CAPITULG NI
ORGANDS DE GOBIERNG
De I3 Jurita Directiva

Artfeulo 7.- La Asodacidn serd gestionada y representada por una Junta Directiva, formada por
un/a Presidente, hasta cuatro Vicepresidentes como maximo, un/a Secreterio/s, unfa Tesorero/a
v los/las vorales que se estime necesario, hasta ocho vocales.

Todos los cargos gue cormponen la Jurta Directiva serén gratuitos y provendran de {a condicidn
previa de asociado. Su mandato tendrd una duracién de 4 afios pudiendio ser reelegidos por
mandates sucesivos de 4 afios sin fimitaclon alguna v deberdn ser representantes de
orgatizaciones de pacientes en [beroamérica. Los cargos sen personales e indelegables
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ALIANZA IBERGAMERICANA DE ENFERMEDADES RARAS
HUERFANAS O POCO FRECUENTES

Articulo 8. B procedimiento general para fas elecciones que se seguira serd el sigulente:

a} Las candidaturas presentadas serart votadas unitariamente, sin posibilidad de alterar su
contenide, introduciende personas distintas a las que las integran.

b} Las candidaturas deberdn postular a un ménime de 9 [nueve] personas: un/a Presidente,
dos Vicepresidentes, unfa Secretario/a, unfa Tesorerofa y cuatro vocaies, o un maximo de
15 [guince) candidatos: un/a Presidente, hasta cuatro Vicepresidentes, un/a Secretadio/a,
1 unfa ‘%“.esorero/a y hasta ocho vocales, expresande Jos nombres de cada postulado y
cargos de fa Junta Directiva al que aspira cada uno, junto con un programa gue incluya
propuestas concretas de actuacion.

¢} Las candidaturas deberan ser presentadas en ia direccign de torrep electronico habilitada
a tal fin, de lunes a viernes hasta &l vigésimo primer dia natural anterior, inciusive, al de la
celebracién de 12 Asamblea General en que hayan de tener lugar las elecciones.

d) Cata candidatusa deberd relacionarse en escrito dirigido 2 Iz Presidencia de ALIBER, con la
expresion de nombres, apellides, domicilio v decumento de identidad de cada uno de los
aspirantes, guienes deberdn anexar <arla firmads digitalizada manifestado su expresa
conformidad con su inclusién come candidato/a.

e) la lunta Directiva se reunird al dia habi stguiente al de la finalizacidn del plazo de
presentacién de candidaturas, para Is proclamacién de aqueflas que rednan los requisites
exigidos por este Reglamento, excluyendo por tanto aquellas en ias gua no concurran.

f} Las candidaturas aprobadas serdn comunicadas a las personas gque las hayan propuesto al
efecto de gue puedan preparar la intervencidn parz presentar su candidatiea y propuestas
concretas de actuacion, en fa proxima Asamblea.

g} Con 15 dias de antelacidn a la cetebracian de la Asambles, se comunicard a los miembros
de ALIBER can derecho m voto, qué candidaturas con sus programas han sido
seleccionadas por la junta Directiva para ser sometidas a eleccién en la Asamblea.

b} Para ser elegido miembro de la Junta Directiva y ocupar alguno de sus cargos, £l candidato
debers ser socio de alguna entidad perteneciente a ALIBER, gue se encuentre al diz con
sus obligaciones estatutarias. Para soreditar este extremo, junto al escrito de propuesta de
candidatura, el candidato/a debera presentar un certificado extendido por elfia
Secretariofa. de la entidad de la que forme parte en la que conste la voluntad de dicha
entidad de que el tandidato se presente 2] cargo de ia Junta Directiva de ALIBER.

1} Los miembros de la Junta Directiva serdn elegidos por fa mayoria simple de la Asamblea
General mediante sufragio libre, directo vy secreto de los miembros con derecho 2 voto.
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Articulo 9.- Los miembros te la Junta Directiva podran causar baja por las siguientes causas:

a) Renuncla voluntaria comunicada por escrita a la Junta Directiva.

b} Expiracién del mandato.

¢ Incumplimiento reiterado, manifiesto y debidamente acreditado de las obligaciones que
tuvieran encomendadas, tras decision de nés de dos tercios de los miembros gue
compongan la Junta Directiva ratificada por la misma mayoria en Asamblea General.

d} Ausencia injustificada a tres reuniones de la junta Directiva, tras decisién de mds de dos
tercins de los miembros gue compongan la Junta Directiva ratificada por la misma mayoria
en Asamblea General.

Articule 10.- Los miembros de la Junta Directiva qus hubieran agotado €] plazo para el cual fueron
elegidos, continuardn ostentands sus cargos hasta el momento en gue s¢ produzca la ocupacién
de los gue les sustituyan.

Articulo 11.- La Junta Directiva se raunird cuantas veces lo determine su Presidente/a y a Iniciativa
o peticién de una tercera parte de sus miembros y dada la naturaleza de la Asociacion, la misma
podréd asimismo reunirse mediante canales onfine que guarden las garantias de seguridad y
fiabilidad previstas legalmente. GQuedard constituida cosndo asista la mitad mds uno de sus
miembros y para gue sus acuerdns sean validos deberan ser tomados por mayoria de wotos. En
caso de empate, e voto del Presidenite/a sera de calidad.

£] Presidente convocard a los miembros mediante comunicacidn fehaclente, con ung antelacion
minima de 48 horas, salvo los cascs de extrema urgencia, con expresion del Orden del Dia
correspondiente e indicando en cada caso i se trata de un punto que requiere de acuerdo expreso
y/o su cardcter meramente informativo v adjuntandc en su case la dotumentacion
complementaria necesaria para garantizar 13 correcta toma de decisiones.

£] Orden del Diz inciuird aquellas cuestiones que a juicio del Presidente se consideren oporiunas
relacionadas con las competencias propias defa Junta Directiva tecagidas-en e articulo 12 de los
presentes Estatutos y aquélias otras que hayan side propuestas por un tercto de los miembros de
la Junta Directiva o de los representantes de los miembros de la Asaclacion.

A Iz Junta Directiva podrd asistir cualguier persona a fa gue se invite para asesorar sobre una
decisidn cosncreta.

Tamhién podrén asistir ocasionalmente a la Junta Directiva aquelios miembros asociados de Ta
Asociacién ‘que, mediando la oportuna solicitud, expongan razonadamente los motivos por fos
cuales desean participar y slempre que ast Ip autorice iz Comisién Ejecutiva

£n ambos casos, k3 asistencia serd en caiidad de oyente, sin derecho a voto, estando ohligado 2
guardar confidencialidad sobre los temas tratados v quedando limitada su participacién al punto
concreto del Orden del Dia que dcuerde la Junta Directiva.

ALIBER « CiF G-73848566
Calle San Cristébal, 7. Totana, Murcia (Espana)
Contacto: iInfo@gliber.ory

www.aliber.org
AMBITO= Efegitljb._ ' csv g FECHA Y HORA DEL'DOCUMENTO
GEISER ] GEISER-5b0d-67¢4-d0c3-4ee5-9a32-hfc3-4f43-aad4 13/12/2019 10:46:46 Horario peninsular
N° registro DIRECCION DE VALIDACION Validez del documenio
o R A B A
SEMMmllll 00 RGN 1 G



-.60c3-dee5-0a32-bic3-4f43-aad4 | Puede verfficar la integridad de este documento en la siguiente direccion : https:f.fsede.adminis'zracionaspublicas.gob.es!vallda

Codigo seguro de Verificacian | GEISER-5b0d-67c4

ALIANZA IBEROAMERICANA DE ENFERMEDADES RARAS
HUERFANAS O POCD FRECUENTES

Las sesiomes seran presididas por el Presidente o por uno de los Vicepresidentes.
Los miembros de Junita Directiva podran delegar su voto en otro miembro de la Junta Directiva.

£ Secretarla & sustitito habilitade por el Presidente & tal efecto, levantard Acta de Jas reuniones
gue, una vez firmadas por el Presidente, en un plazo no saperior a veinte dias, serd enviada a
todos los miembros de la Junta Directiva.

Artictio 12.- Las facuitades de |z Junts Directiva se extenderdn, con caracter general a todos los
actos propios de Jas finalidades de fa Asociacion, siempre que no requieran, segin estos Estatutes,
autorizacién expresa de la Asamblea General.

Son facultades particulares de la Junta Directiva:

a) Ustentary ejercitarla representacion de fa Asociacion, asi como la direccién de fa misma.

b) Dirgly lis actividodes sociales y levar la gestidn econdmita y adrministrativa de la
Asociacién, acordahdo realizar Ips oportunas Contratos y actos,

¢} Ejecutar los acuerdos dela Asamblea Generat.

d} Formular y someter a fa aprobacidn de iz Asamblea General Jos balances v las cuentas
anuales al final de cada ejercicio y confeccionar los presupuestas del ejercicio siguiente.

e} Formular y someter a la aprobacion de ta Asamblea General la Memoria de actividades
anual al final de cada ejercicio y confeccionar |a propuesta de actividades para £l ejercicio
siguiente.

fi Tomar los acuerdos necesarios para la comparecencia ante los drganos publicos para el
gjercicio de toda clase de-accipnes legales y para interponer los recursos pertinentes.

g) Proponer 2 la Asamblea General el establecimiento de las cuotas periddicas y/o
extraordinarias que Jos miembros. de la asociacidn tengan que satisfacer.

h} Ispeccionar la contabilidad y preocuparse de que jos servicips funcionan con novmalidad
y quie se cumglen jos objetivos propuestns para £} ejercicio en curso.

i Establecer grupos de trabajo para conseguir de la manera mas eficiente v eficaz fos fines
de 1z asociacidn, y autorizar los actos que estos grupos proyecten rezlizar dentro de s0s
campetencias.

i} Nombrar el vocal de la Junta Directiva que se haya de encargar de cada grupe de trabaje a
propuesta del mismo. '

k] Proponer por mayoria de dos tercios de los miembros de la Junta Directive sobre la
propussta de expulsién de un socio.

{} Proponer por mayoria de dos tercies de los miembros de |a Junta Directiva sobre la
propuesta de entrads de un nuevo socio.

m} Decidir por mayotia de dos tercies =l nlimerc de cuctas no satisfechas por un Sagic gue
lieve cornisigo 1a expulsién de la Asociacion conforme a io previsto en el articulo 29,

n} Resolver sobre la admisign de nuevos asociados,
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NRAEY

o) Cualguier otra facultad que no sea de fa exclusiva competencia de la Asamblea Seneral de
socios.

Los acuerdos de la Junta se hardn constar en el Libro de Actas, Al iniciarse cada reunidn se leerd el
acta de 12 sesidn anterior para que se aprusbe o rectifique.

Articulo 13.- El Presidente de 1z Junta Directiva, que lo cerd también de la Asociacion, tendra las
siguientes atribuciones:

a} Represe;atarlegalmente a |3 Asociacion ante toda clase de crganismos piblicos o privados,
y en toda dase de actos y contratos.

b} Convocar, presidir y fevantar las sesiones que celabre 1a Asambiea General y Iz junta
Girectiva, asf coma dirigir las deliberaciones de una y otra;

t) Ordenar pagos de los libramientos validamente acordadas & ingresar y retirar fondos de
tas cuentas mancomunadas bancarias de fa Asociacién en las que figure come firmante.

d}  Autorizar con su firma los documentos, actas y correspondencia.

e} Adoptar cualguier medida que la buena martha de la Asociacién aconsele o en el
desarrolio de sus actividades resufte necesaria o conveniente, sin perjvicio de dar cuenta
posteriormente & ka funta Directiva.

Articulo 14.- Uno de los Vicenresidentes sustituird ai Presidente en ausencia de éste, motivada por
enfermedsd o cualguier otra causa, y tendran las mismas atribuciones que &l Su eleccién serd a
través de la Junta Directiva.

Articulo 15.- B} Secratarin/z  téndré 2 cargo Ia direccién de los trabajos puramente
administrativos de la Asociacién, expedird  certificaciones, Nlevard los libros de fa
Asociacién legalmente establecidos y el fichero de asociados, y custodiard |la documentacion
de la emtided; haciendo que se cursen & las comunicariones sobre designacidn de funtas
Directivas v demds acuerdos sociales inseribibles 5 los Registros correspendientes, asi como el
cumplimiento de las cbligaciones doturnentales en los térmiinos que Jegalmente correspandan.

Articula 16~ £ Tesorerc/a recaydard v custodiard los fondos pertenecientes a ta Asociacion y dard
cumplimiento a las drdenes de pago aprobadas por [a Junta y visadas por el Presidentefa. Sera ef
responsable de elaborar el presupueste, el balance y Ja liguidacién de cuotas a fin de someterlos a
la Junta Directiva. {levatd un Jthro de Caja. Firmard los recibos, cuotas, y otros decumentos de
tasoreria.

Articulo 17.- Los Yocales tendrén ias obligaciones proplas de su cargo como miembros de la funta
Directiva, vy asf como tas que riazcan de las delegaciones o comisiones de trabajo gque 1a propia
Junta les encomiende,

Articulo 18- Las vacantes que se pudieran producir durante el mandato de cualguiera de los
miermbros de la Junta Directiva, serdn cubiertas provisionaimente entre dichos migmbros hasta la
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eleccién definitiva en la primera Asamblea General qua se celebre. No obstante, la Junta Directiva
podré contar provisionalmente can un vocal para los cargos de Fresidente, Vicepresidente,
Secretario o Tesorerd gue queden vacantes 0 Coh un sotio a elegir para el cargo de vocal.

De fa Comision Ejecutiva

Articule 19. La Comisidn Ejecutiva tiene comv funcidn velar por los acuerdos adoptados por la
Junta Directiva y la Asamblea General, tiene poderes de goblerno, representacién y gestion de ia
actividad operativa diaria de la Asociacion.

la Comisién Ejecutiva estard constituida por eifla Presidente, fosfias Vice Presidentes, el/la
Secretario {a), elfla Tesorerola} y elfla Directora {a) de Ya Asociacidn, sl lofa hubiere. Elfle
directora/a participaré con dereche a voz, pero sin voto, La Comisién Ejecutiva podré ser asistida
por cualquier persona a la que se invite para asesorar sobre una decisién concreta.

{2 Comnisién Ejecutiva se constituird en la misma sesién de toma de posesian de jos cargos dela
Junta Directiva.

Sus competencias serdn las siguientes:

a} Velar por la ejecucién de los acuerdos adoptados por la Junta Directiva y par la Asamblea
General.

b} Decidir sobre la contratacién de personal téenico, muodificacidn de las condiciones
laborales, renovaciones. '

¢} Autorizar gastos por importes hasta de seis mil eurgs.

d) Valorary aprobar, si procede, propuestas de colaboracion.

o} Cualesquiera otras relscionadas con el seguimiento operative diario de [a Asociacion.

La Comision Ejecutiva se entenderd constituida cuande concurra 2 la misma al menas [a mitad de
sus miembros y se reunirs {anias veces tomo sear necesarias para cumplir sus objetivos y
funciones, dando cuenta ada Junia Directiva de las actuaciones y decisiones adoptadas.

{as decisiones seran adoptadas por mayorfa simple de los miembros presentes con derecho a
vato.

De fa Asambiea Geperal

Artfcuto 20.- La Asamblea General es ef drgano supremo de gobierns Ta Asociacion v estard
integrada por todos los asociados.

Articulo 21.- Las reuniones de la Asamblea General serdn ordinarias yextraordinarias. La ordinaria
se celebrard una ver al afio dentro de Jos cuatro meses sigufentes al dierre del ejercicio; las
extragrdinarias se celebrardn cuando las circunstancias o aconsejen, a juicio del Presidentefa
cuando 1z Junta Directiva 1o acuerde o cuando lo proponga por escrito uyna décima parte de los

asociados.
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Articulo 72~ Las convocatorias de fas Asambieas Generales se realizarén por escrito expresanco el
kugar, diz vy hora de la reunién, asf-camo el orden del dia con expresién concreta de los asuntos a
tratar. Entre la cobvocatoria y el dia sefiaiado para ta celebracién de Ja Asamblea en primera
convocatoria habra de mediar al menos un mes, pudiendo astmismao hacerse constar, si procediera
la fecha y hora en gue se reunird la Asamblea en segunda convocatoria, 5in gue entre una y otra
pueda mediar un plazo inferior a una hera.

Articulo 23.- las Asambleas Generales, tanto ordinarias como extraordinarias, cuedardn
vifidamente constituidas en primera convocatoria cuando concurran 2 ella un tercio de Jos
asociades con derecho & volo, y en segunda convacatoria cualquiera que sea el ndmero de
asociados con derecho a voto.

tas Asambleas Generales, tanto erdinarias como extraordinarias, podrén celebrarse asimismo
mediante comunicacitn online siempre v cuanda éstas cumplan las gerantlas de fiabilidad ¥
seguridad previstas legaimente.

Los acuerdos se tomardn por mayorfa simple de las personas presentes o representadas cuando
tos votos afirmativos superen a los negativos, no siendo compistables @ estos efectos los votos
nufos, en blanco, ni las abstendiones, En caso de empate se procederd a una segunda votacién y
en el suplesto de persistir el misma, decidirs el voto de calidad del Presidente. La votacion podrd
ser @ mano alzada o por voto secreto segin lo decide la propia Asamnblea al comignzo de la misma.
Se podrs hahilitar sistems de teleconferencia para asistir a Ja asamblea para que sauellas personas
que no pudieran desplazarse @ fa misma v quisieran participar. De jgual forma se podra producir
detegacién de voie, siendo vilidas las representaciones ho superiores @ tres stempre, si recaen
sobre 2 misma persona secia, v slempre que s realicen por escrito.

Al comienzo de cada reunién de fa Asamblea General legalmente constituida se feerd ef acta de la
reunion anterior a fin de proceder o no a su aprobacitn.

Sers necesario mayorfa cualificada de las persenas presentss o representadas, es decr, cuando ios
votos afirmativos superen los dos tercios de éstas, cuando haya de decidirse sobre las sigulentes
cuestiones:

a} Disolucién de la entidad,

b Madificacién de Estatutos. .

¢} Disposicion o enajenacién de biengs integrantes.del inmovilizado.

d) Remuneracion de los miembros del rgano de representacgion.

} Asuncién de obligaciones crediticias.

f} Aprobacién de una mocién de censura.

g Participacitn deje Asoclacion en Federationes de Asociaciones.

hy Decidir sobre el cambio de estatus asociative o de representacién social.

i} Ratificar la decisién de fa Junta Directiva sobre la entrada de un nuevo socio.
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B Ratificer la decision de la Junta Directiva sobre |a expulsién de un socio.
k} Destituira alguno de fos miembros de la Junta Directiva

Articufo 24.- Son facultades de la Asainblea General:

Aprobar la gestidn de la Junta Directiva.

Examinar y aprobar fas Cuentas anuales,

Etagir a los miembros de la Junta Directiva.

Fijar lag cuotas ordinarias o extraordinarias.

Disolucién de la Asosiacion,

Bodificacion de jos Estatutos.

Disposicién o enajenacion de jos bienes.

Acordar, en su caso, 13 remuneracidn de los miembros de los Grganos de representacion

para cuyo supuesto se reguerird de acuerdo de modificacién de los Estatuics y que dicha

remuneracién se refleje en las cuentas anuales aprobadas en Asamblea,

i} Decidir sobre ia aceptacidn de proyectos, premias, distinciones, donaciches y cargas de
impartancia que deriven de los acuerdos o actividades asumidas por la asociacién,

§y Cualguiera otra gue ho 582 corpetencia atribuida a otro organo sogial.

Fmoe 8o ge

Articuio 25.- Requieren acuerdo de la Asamblea Gerneral Extraordinaria convocada al efecto:

a) Madificacion de los Estatutos.
b} Disolucionde la Asodacién.

CAPITULO

SOCIOS/AS

Articulo 26.- Podrén pertenecer a fa Asociadion {ALIBER]} aguellas organizaciones dg pacientes vic
famniliares de pacientes de Erfarmedades Rarzs, Huérfanas o Poco Frecuentes, debidamente
representadas y legalmente constituldas en cada uno de los palses de theroamérica.

Articuto 27.- Dentro de |a Aspeiacion existirdn las siguientes clases de socios/as:

aj Fundadores, gue seran aguellcs que participen en el acto de constitucian de Ja Asociacion
{ALIBER},

b) De nimero, que seran las gue ingresen después de fa_ constitucion de la AsoCiacion
{ALIBER).

Articula 28.- Requisitos de ingreso para nuevos sotios de nimero.
1as organizaciones que deseen solicitar Ia admision camo miembres de la Asodiacitn deberan de

eumplir los siguientes requisitos:
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a] Presentar solicitud de ingrese que contenga: nombre, domiciio de iz entidad y niimero da

regisire de la entidad en el pafs donde estd inscrita; asi come nombre, apeilidos, nimero
del documento de identidad de la persena que ostente la representacion jegal de la
entidad solicitante.
En el caso de entidades gue atiendan Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentesy
también enfermedades frecuentes deberdn indicar las Enfermedades Raras, Huérfanas ¢
Poco Frecuentes que atiende.

b} Que dicha solicitud sea acompafiada de:

1. Copiadel acta fundacional de fa entidad.

2. Copia de fos estatuios vigentes.

3, Copla de la inscripeitn de la orgarizacion an fa institucién guberpnamental gue
catrespanda en el pais donde estd registrada

4. Relacion nominal de miembros def drgane directivo

5. {opia del Acta o certificado del nombramiento del representante legal de ta
entidad.

6. Declaracién dei responsable de que i3 entidad solicitante se adhiere a los
principlos, mision y valores de ALIBER ¥ prioridades establecidos por Iz Alianza
en materia de Defensa de derechas del colectivo.

£l gue exista una entidad que represente a un pafs no serd motivo para 1a no admisién de fa nueva
entidad.

L2 lunta Directiva, con &l vato favorable de mas de dos tercios de sus miembros, concederd 1a
condicién de sodio. Dicha resolucién habré de ser ratificada en Asamblea General por una misma
mayoria,

Articulo 28.- Los socios/as causardn baja por alguna deias calssas siguientes:

a) Porrenuncia voluntarig, cormunicada por escrito a la junta Directiva

bB) Por extincién legal o disohicion de la entidad, o cualquier acto que implique pérdida de fa
persopalidad juridica

¢} Poractuar en contra de ALIBER o alguno de sus miembros

d} Por el incumplimiento de las normas o Reglamento de ja ALIBER con previa aprobacion de
ta Asamblea.

En los casos descritos en el numeral ¢ y d, la lunts Cirertiva abritd el expediente correspondiente
en el que se dard audiencia al interesado. Este informe deberd ser presentado a la Asamblea
General y deberé ser aprobado por dos tercios de los votos de la misma, tal y como 1o indica el
numeral | def articulo 23 de los Estatutos de ALIBER.

£l incumplimiento del abdno de las cugtas fijadas serd causa de baja cuando &l socio deje de
ahonar dos cubtas anuales consecutivas.
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HUERFANAS O POCO FRECUENTES

NI
-

La pérdida de la condicidn de socio serd comunicada mediante carta firmada por el/la Presidente
de {a Asociacién.

Articulo 30.- Los socios/as de nGmero y fundadores tendrin los siguientes derechos:

s} Tomar parte en cuantas actividades organica 1a Asociacién en cumplimientd de'sus fines.

by Disfrutar de todas las ventajas y beneficios que i3 Asoclacidn pueda obtener.

c} Participar en las Asambleas con voz y voto correspendiendo un voto a cada socio, salvo
qua se trate de una federacion, en cuyo caso le corresponderdn 3 votos.

d} Serelectores y elegibles para los cargos directivos.,

g) Recibir informacion sobre los acuerdos adoptados por los drganos de la-Asociacion,

f) Hacer sugerencias a los miembros de la Junta Directiva en orden al mejor cumplimiento de
los fines de la Asociacion.

Articula 31.- Los socios/as fundadores v de nimerg tendran las siguientes obligaciones:

a) Cumplir los presentes Estatutos y los acuerdos vialidos de las Asambieas y fa Junta
Directiva,

b} Abonar las cuotas que se fijen.

c} Asistir alas Asambleas y demas actos que se organicen.

d) Desempefiar, en su caso, las obligaciones inherentes al cargo que ocuper.

Artlculo 32.- Cada pals miembro de ALIBER, designara su propio representante, que tendra como
funcién actuar como Portavez y trasladar a fa Junts Direclivé las propuestas 3 desarrollar. B
periodo de st funcidn coincidird con of de la Junta Directiva,

Articulo 33.- Los recursos econdmicos previstos para el desarrallo de los fines y actividades de la
Asociacion serdn los sigulentes:

aj las cuotas de sociosfas, periddicas o extracrdinarias,

b} las subvenciones, [egadcs o herencias que pudiera recibir de forma legal por parte de los
Asociados o de terceras personas y

c) cualtuier stro recurse leito.

La Asuciacion levard una Gnica contabilidad & través del Plan General de Contabifidad, adaptado 3
|as entidades sin fines lucratives, respetandose el principio de transparencis de informacidn,

En ias cuentas abiertas en cualguier establecimiento bamcario debe figurar fa firma del Tesorero.
Para poder disponer de fundos bastard su firma previamente avalada por tres autorizaciones
escritas del Presidents, Vicepresidente (en forma indistinta) o Secretario. Dichas firmas podréh ser
de tipo electrénica o digital o mediante cualquier etro medio admitido en derecho, que garantice
t# veracidad, validez y seguridad de las mismas,
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Articulo 34.- Le Asaciacién, en el momento de su constitucion carece de fondo social.

Articulo 35.- Bl ejercicio asoclatlyo vy econdmico serd anual y su cerre tendré lugar el dia 31 de-
diciembre de cada afio.

CAPITULO IV

DISOLUCION

Articelo 36~ Se disolvera voluntariamente cuando asl lo acuerde ls Asamblea General
Extraordinaria, convorada al efecto, con arreglo & lo dispuesto en el articulo 23 de los presentes
Estatutos.

Articulo 37.- £n caso de disolucion, se nombrard una comisidn fquidadora la eual, upa vez
extinguidas tas deudas, y si existiese sobrante liquide fo destinara a algunas de ias entidades
consideradas como entidades beneficiarias del mecenszze 2 los efectos de la Ley 49/2002 o
entidades pltlicas de naturaleza no fundacional que persigan fines de interés general. Caso de no
poderse llevarse a cabo lo indicade en el parrafo anterior, el haber resultante, ura vez efectuada
ta fiquidacion, serd donado a una entidad de cardcter benéfico que previamente haya acordado la
Asambles General.

DISPOSICION ADICIONAL

En todo cuanto no esté previsto en los presentes Estatutos se aplicard la vigente Ley Orgénica
1/2002, de 22 de marzo, repuladora del Derecho de Asociacidn, v las disposicicones
complemientarias. '

DISPOSICION DERDGATORIA

Quedan derogados cuantos acuerdos, disposiciones o normas existenies con anterioridad que
pudieran oponerse a ko establecido en estos estatuios.

Diligenda: D, Eliecer Quispe con Pasapotté 0601514045 actuando como Secretario de la Alianza
theroamericana de Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes ~ ALIBER-, hago constar
gue [os presentes Estatutos son los aptobadoes an la Asamblea Extraordinaria celebrada el pasado
20 de noviembre de 2018, fodificando tos Estatutos que se aprobaron en st momento con fecha
15 de diciembre de 2014. ¥ para gue censte v surta los pertinentes efectos lo firmo en Bogotd
{Colombiz) 2 fecha 20 de noviembre de 2018.
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En Bogotd a fecha 20 de noviembre de 2018 se reaiza la modificacion de estos estaturos en base a
lo acordado en Asamblea Extraordinaria de 20 de noviembre de 2018,

¥ para gue asf conste firmamos los presentes:

Firmias:

Gt

Juan Carrién Tudela o Eliecer Isaias Quispe Fray
Presidente de ALIBER. Secretario de ALIBER

PRACTICADA LA INSCRIPCION DE MODIFICACION DE ESTATUTOS
CORRESPONDIENTE A LA ENTIDAD ALIANZA IBEROAMERICANA DE

ENFERMEDADES RARAS O POCO FRECUENTES - ALIBER,

INSCRITA. EN LA SECCION 1 NUMERQO NACIONAL 605669, LA
DOCUMENTACION HA SIDO DEPOSITADA EN EL REGISTRO NACIONAL DE
ASOCIACIONES.

Madrid, 17/02/2020
LA JEFA DE AREA DE ASOCIACIONES

MARIA ROSA MONTES SANCHEZ
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