ESTATUTOS DE LA
ASOCIACION ESPANOLA SINDROME DE SJOGREN
(AESS)

PREAMBULO

La Asociacion Espafiola Sindrome de Sjogren se moeda necesidad de hacer frente
comun a las carencias de tipo informativo en e 8amitaria, social y personal que padecen los
afectados, familiares y allegados para accedeaasistencia y control sanitario especializado.

Dado que la enfermedaafecta a una parte importante de la poblacion yefestos
tienen una notable repercusidamiliar, social, laboral y econdmica, los esfusrzte la
asociacion se enfocan a su divulgacion y conocitmi@ntre los afectados ka poblacion
general.

Estard compuesta por pacientes, familiares, cadalooes, cualquier persona interesada
en la misma, y promovera un accesible consejo ra&giesor.

El Sindrome de Sjogren es una enfermedad croaig@minmune ysistémica que se
caracteriza por afectar a las glandulas de secrétiérna y externa del organismo, que ademas
de producir sintomas de sequedad en las mucosasgielismo, puedéegar a dafar diversos
organos y partes del cuerpo, comprometiendo desf@ema la calidad de vida del paciente.

CAPITULO |
DENOMINACION, FINES, DOMICILIO Y AMBITO TERRITORI AL

Articulo 1° - Denominacion:

Con la denominacién ASOCIACION ESPANOLA SINDROME IBEOGREN - (AESS), se
constituye una Asociacion sin fines de lucro, censpnalidad juridica y plena capacidad de
obrar, al amparo de la Ley Orgéanica 1/2002 de 2®laeo y normas complementarias, y que al
haber cumplido con los requisitos prescritos, feelatada de Utilidad Publica por el Ministerio
del Interior el 04 de junio de 2009.

Articulo 2°:
La Asociacion se constituye por tiempo indefinido.

Articulo 3° - De sus Fines:
La existencia de esta Asociacion tiene como fines:

1. Promover, potenciar y desarrollar a nivel individyasocial, la adopcion de medidas que
contribuyan a mejorar la calidad de vida del enfenon Sindrome de Sjdgren, sus familiares o
cuidadores.

2. Favorecer el diagnéstico precoz a través deftamacion y formacion en el conocimiento de la
enfermedad, sus sintomas y alteraciones mas fresuen

Estatutos AESS 02/02/2013 Pagina 1 d&



3. Informar, apoyar y atender a los enfermos que pteseo se encuentren en situacion de
discapacidad o minusvalia fisica a causa del Simelibe Sjogreanediantepautas de conducta,
ayuda y asistencia socio-sanitaria y sopeitecional y psicolégico con el fin de buscar su
rehabilitacion integral.

4. Atender,orientar e informar a personas en riesgo de extiukiboral a consecuencia de los
efectos discapacitantes del Sindrome de Sjogrefgcditar informacion parasu promocion,
integracion e insercion laboral.

5. Divulgar los avances en investigaciones, nuevatamientos y profilaxis del Sindrome de
Sjogren errevistas, folletos, obras cientificas, sean o midgeas, y en cualquier otro tipo de
medio de comunicacion.

6. Impulsar la creacion de asociaciones regionalesjnmiales o locales de pacientes con Sindrome
de Sjogren en las distintas autonomias, y su aoactfin, asi como la transformacide la
Asociacion en su caso, en Federacion espafiolandecBie de Sjogren.

7. Informar y sensibilizar a las entidades publicagprivadas sobre el conocimiento de la
enfermedad, encaminandolas a la comprension y sdopte ayudas especificas para el
diagnéstico, tratamiento y posterior seguimientestes enfermos.

8. Promover ante las instituciones del Estado y latinihs autonomias la creacion de servicios
especializados con equipos multidisciplinares, duotervengan en todas las fases de la
enfermedad: diagnostico, tratamiento y seguimieatfin de derivar al paciente al hospital o
centro médico mas adecuado y cercano a su domicilio

9. Instar a la Administracion Publica para que las@eas con Sindrome de Sjogren, en el grado o
tipo que corresponda, le sea reconocida una mitiasgaincapacidad laboral, adecuada a su
grado de afectacion.

10. Colaborar con las sociedades profesionales, calegéaicos e instituciones afines en la difusion
de los protocolos de diagndstico o guias de adoaclinica del Sindrome de Sjogren, para
reducir el periodo de tiempo que transcurre desdgéricion de los primeros sintomas hasta su
diagnostico definitivo.

Articulo 4°:
Para el cumplimiento de estos fines se realizamsifjuientes actividades:

1.
2.
3.

Proporcionar informacién actualizada a sus asosig@d publico en general.

Planificar y organizar grupos de ayuda mutua ypiaspsicologicas.

Participar en todos los medios de difusién y comaridn hablada o escrita (radio, television,
periddicos, revistas, Internet, etc.), bien condesvicios propios o con los que pudiera obtener a
través del concurso o colaboracion de otras adonis, instituciones, personas fisicas o juridicas.
Recabar el apoyo de los profesionales de la saldd la industria farmacéutica, asi como de los
centros de formacion e investigacion, para crelaci@aes y contactos con centros e Instituciones
nacionales y extranjeras que permitan conocervaac@s médicos-cientificos relacionados con la
enfermedad.

Promover, dirigir y cooperar en campafas de edaeaanitaria, dirigidas a la sociedad en general o
a sectores determinados de la poblacion, profdsi®naorganizaciones publicas o privadas en pro
del conocimiento del Sindrome de Sjogren, sus mia$o sus alteraciones mas frecuentes y la
repercusion que tienen a nivel individual, laboeabnémico y social.

Impulsar, participar y colaborar de forma activacemgresos, conferencias, jornadas, reuniones y
eventos profesionales relacionados con el Sinddm&jogren y sus enfermedades asociadas.
Promover la realizacion de cursos de formacién pasaenfermos, familiares o cuidadores con
especial atencion a mujeres, jovenes y afectaddesgo de exclusion laboral.

Ser interlocutor valido ante organismos publicgeiyados de cardcter provincial, regional, nacional
o internacional en aquell@suntos de interés comun, relacionados con lareetzd.

Procurar la sensibilizacion de la sociedad y ldsreintesadministraciones, a fin de obtener la
financiacién de medicamentos especificos excluidolas prestaciones publicas.
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10. Integrarse, si se considera convenienteeetidades nacionales e internacionales de natarale
asociativa o fundacional que coincida con sus finebjetivos para el intercambio de informacion,
experiencias y progresos medicos.

11. Organizar y promover actividades publicas y seogidile tipo informativo, asistencial, educativo,
cultural, recreativo y de prevision para los enfasroon Sindrome de Sjogren y sus familiares.

12. Participar en cuantas otras actividades que erastarde los fines de la Asociacién se propongan y
aprueben.

Articulo 5° - Domicilio y ambito territorial:

La Asociacion establece su domicilio social en Nthden la Calle Cea Bermudez 14 A piso 6, oficipa 2
y el ambito territorial en el que va a realizarmpipalmente sus actividades, estedo el territorio
Espafiol.

CAPITULO Il
ORGANO DE REPRESENTACION

Articulo 6° - De la Junta Directiva:

La Asociacién sera gestionada, representada y &traita por una Junta Directiva compuesta por
socios. Estara formada por: un Presidente, un &gare/ un Tesorero, pudiendo ser ampliada por un
Vicepresidente y de 1 a 4 vocales. El nUmero dalesgodra ser ampliado o reducido a propuesta de a
menos 2 miembros de la Junta Directiva, aprobadonpgoria simple y ratificado por la Asamblea.

Formaran parte también de la Junta Directiva édachde vocales, los socios que tengan represéntac
en los 6rganos directivos de las Entidades a laggttenezca la Asociacion.

Para pertenecerla Junta Directiva sera necesario ser miembro édedaiaciony todos los cargos seran
gratuitos. Sus miembros seran designados o revegaida Asamblea General y su mandato tendréa una
duracion de 4 afios.

Articulo 72:

Los miembros de la Junta Directiva, podran causp Bor renuncia voluntaria comunicada por esexito

la Junta Directiva, por incumplimiento de las ohtigpnes que tuvieran encomendadas 0 por expiracion
del mandato.

Articulo 8°:

Los miembros de la Junta Directiva que hubiesertadgoel plazo para el cual fueron elegidos,
continuaran ostentando sus cargos hasta el moraergoe se produzca una nueva eleccion y renovacion
de la Junta.

Articulo 9°:

La Junta Directiva se reunird cuantas veces lormete su Presidente o a iniciativa o peticion de a
menos dos de sus miembros.

El quérum quedara constituido cuando asista ladmitas uno de sus miembros, y sus acuerdos seran
validos por mayoria de votos.

En caso de empate, el voto del Presidente serdlidad:

Articulo 10° - De sus facultades:

Las facultades de la Junta Directiva se extendexdm caracter general a todos los actos propidasde
finalidades de la Asociacion, siempre que no regniesegun estos Estatutos, autorizacion expreka de
Asamblea General.

Son facultades particulares de la Junta Directiva:
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Dirigir las actividades sociales y llevar la gestgcondmica y administrativa de la Asociacion.
Realizar los oportunos contratos y actos, asi dosioambios de sede social.

Ejecutar los acuerdos de la Asamblea General.

Formular y someter a la aprobacion de la Asamblkyze@l, los balances y las cuentas anuales
Resolver sobre la admision de nuevos socios y peapa la Asamble&eneral,el ingreso de
nuevas asociaciones o la incorporacion en otrasagsones.

Nombrar delegados para determinadas actividadiesAkociacion.

Elaborar el Reglamento de Régimen Interno queaga@bado por la Asamblea General.

Admitir propuestas, resoluciones y enmiendas atitedra las asambleas generales, en un plazo
limite de recepcion de 10 dias antes de la fecla clenvocatoria.

Cualquier otra facultad que no sea de la exclusompetencia de la Asamblea General de
Socios.

Articulo 11° - Del Presidente:

El Presidente tendrd las siguientes atribuciones:

a)
b)

C)
d)
e)

f)
9)

h)

Representar legalmente a la Asociacién ante t@d® cde organismos publicos o privados.
Ejecutar acciones, otorgar poderes a tercerosibir@tnaciones o herencias a nombre de la
Asociacion

Convocar, presidir y levantar las sesiones québpelea Asamblea General y la Junta Directiva,
asi como dirigir las deliberaciones de una y otra.

Ejecutar los acuerdos de la Junta Directiva y yatarsu ejecucion.

Ordenar pagos y autorizar con su firma los docuosgiictas y correspondencia.

Autorizar y dar el visto buen@on su firma y la del secretario lafbcumentos, actas,
certificaciones y correspondencia, vy, junto a latdsorero, los cheques o instrumentos de pago.
Adoptar cualquier medida extraordinaria o urgente dp buena marcha de la Asociacion
aconseje o que en el desarrollo de sus actividadeste necesaria o conveniente, con obligacion
de dar cuenta con posterioridada Junta Directiva.

En caso de ausencia, enfermedad, renuncia o vageate ser sustituido por el Vicepresidente,
y si no lo hubiere, por otro miembro de la Juntee€liva, segun acuerdo de la misma.

Articulo 12° - Del Vicepresidente:

Si lo hubierad Vicepresidente sustituird al Presidente en auaahe éste, motivada por enfermedad o
cualquier otra causa, ctas mismas atribuciones que él.

Articulo 13° - Del Secretario:

El Secretario tendra a su cargo:

a)
b)
C)
d)

f)

La direccion de los trabajos puramente administratde la Asociacion.

Expedir certificaciones.

Custodiar la documentacion de la entidad y el ficlik asociados.

Hacer cursar las comunicaciones sobre designacenjuhtas Directivas, celebracién de
asambleas y demds acuerdos sociales inscribibldsseRegistros correspondientes, asi como la
presentacién de las cuentas anuales y el cumplionim las obligaciones documentales en los
términos que legalmente correspondan.

Levantar acta de todas las reuniones de la Junégtida, asi como los de las Asambleas. Dar fe
de las mismas y dejarlas reflejadas en los libedsid\sociacion.

En caso de ausencia, enfermedad, renuncia o vapaaigé ser sustituido por otro miembro de la
Junta Directiva por acuerdo de la misma.

Articulo 14° - Del Tesorero:

El Tesorero tendra las siguientes atribuciones:
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a) Recaudar y custodiar los fondos pertenecientesAadaiacion y dar cumplimiento a las érdenes
de pago que expida el Presidente.

b) Informar a la Asamblea de la situacion econémick desociacion.

c) Ingresar y retirar los fondos de las cuentas bascamto con el Presidente o con el Secretario.

d) Llevar inventario minucioso de los bienes de laddcion, de los que sera Administrador.

e) Controlar la contabilidad y verificar la caja

f) Tener las cuentas a disposicion de los censorg&letepor la Asamblea General a efectos de su
intervencion.

g) En caso de ausencia, enfermedad, renuncia o vapaatié ser sustituido por otro miembro de la
Junta Directiva por acuerdo de la misma. En cas@dante se aplicara el Articulo 16°.

Articulo 15° - De los Vocales:
Los vocales tendran las funciones que nazcan deelagaciones o comisiones de trabajo que la propia
Junta les encomiende.

Articulo 16° - De las vacantes:

Las vacantes que se pudieran producir durante etiata de cualquiera de los miembros de la Junta
Directiva, seran cubiertas provisionalmente podémlgiembro de la misma o por algun socio a propuest
de la Junta Directivhasta la eleccion definitiva por la Asamblea Gdrexéraordinaria.

CAPITULO Il
ASAMBLEA GENERAL

Articulo 17°:

La Asamblea General es el 6rgano supremo de gabikrha Asociacion. Estard integrada por todos los
asociados yresidida por la Junta Directiva, cuyo Presideinigich la sesién y los debates, junto con el
secretario que actuara cotad.

Articulo 18° - De las Reuniones:

Las reuniones de la Asamblea General seran oranaextraordinarias.

La Asamblea Ordinaria se celebrara una vez al démiro de los cuatro meses siguientes al cierre del
ejercicio.

La Asamblea Extraordinaria se celebrara cuandgcitagnstancias lo aconsejen, a juicio del Presalent
cuando la Junta Directiva asi lo acuerde, o cudadproponga por escrito una quinta parte de los
asociados.

Articulo 19° - De las Votaciones:

Los acuerdos se tomaran por mayoria simple desl@®pas presentes o representadas, consideraado est
mayoria cuando el nimero getos afirmativos superen a los negativos, no sieaamputables a estos
efectos los votos nulos, en blanco ni las absteesiosin embargsera necesaria mayoria cualificada,
considerando esta mayoria, cuando el nUmero de poisitivos, sea mayor que la mitad de las personas
presentes o representadas, para:

a) Nombrarjuntas directivas y administradores,

b) Constituiruna Federacidén de asociaciones o integrarse en ella
c) Disponer o enajenar bienes integrantes del innzab

d) Modificar los Estatutos.

e) Disolverla Entidad
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Articulo 20° - De las Convocatorias:
Las convocatorias de las asambleas generaleslizanda

a) Por escrito expresando el lugar, dia y horaadeelinion asi como la orden del dia con expresion
concreta de los asuntos a tratar.

b) Entre la convocatoria y el dia sefialado pareelabracion de la Asamblea en primera convocatoria
habran de mediar al menos quince dias. Debe, ashonihacerse constar la fecha y hora en que se
reunira la Asamblea en segunda convocatoria, gnegtre una y otra pueda mediar un plazo inferior a
media hora.

Articulo 21° - De las Asambleas:

Las asambleas generales, tanto ordinarias comaoedinarias, quedaran validamente constituidas en
primera convocatoria cuando concurran a ella widele los asociados con derecho a voto, y en siagun
convocatoria cualquiera que sea el numero de akion derecho a voto.

Articulo 22°
Son facultades de la Asamblea General Ordinaria:

a) Aprobar en su caso, la gestion de la Junta Dirgctiv

b) Examinar y aprobar las cuentas anuales.

c) Aprobar las propuestas de la Junta Directiva exti@h con las actividades de la Asociacion.

d) Fijar las cuotas ordinarias o extraordinarias.

e) Cualquiera otra que no sea de la competencia ex&@lds la Asamblea Extraordinaria.

f) Acordar la remuneracion, en su caso de los mienmdgdss 6rganos de representacion (requerira
acuerdo de modificacion de los Estatutos y queteoas las cuentas anuales aprobadas en la
Asamblea. Art. 11.5 LO 1/2002).

Articulo 23°
Son facultades de la Asamblea General Extraordinari

a) Elegir, nombrar y cesar a los miembros de la JDirectiva.

b) Modificar los Estatutos.

c) Disolverla Asociacion.

d) Debatir sobre las mociones de baja, expulsionairmaerdida disciplinaria, a propuesta de la Junta
Directiva.

e) Constituirfederaciones o integrarse ellas, sean de &mbito nacional o internacional.

f) Aprobar la constitucion de delegaciones regiongesjinciales o locales.

CAPITULO IV
SOCIOS

Articulo 24°:
Podran pertenecer a la Asociacion aquellas persomasapacidad de obrar que tengan interés en el
desarrollo de los fines de la Asociacion.

Articulo 25° - De los tipos de socios:
Dentro de la Asociacion existiran las siguientese$ de socios:

1. Fundadores Son los que inicialmente participaron en el aga@onstitucion de la Asociacién.

2. De numera Son los que ingresan después de constitUmaAsociacion. Esta condicidén
corresponde a la persona diagnosticada o en fasstdéio del Sindrome de Sjégren y son los
beneficiarios directos y objeto de la Asociacion.
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3.

Colaboradores: Son las personas fisicas, (familiares o allegados), odicas, que por
inscripcion voluntaria, colaboran con sus aportaeso al sostenimiento econémico y a las
actividades que desarrolle la Asociacion sin nelegsde estar directamente afectado.

De honor: Seran los que por su prestigio o por haber contiibde modo relevante a la

dignificacion y desarrollo de la Asociacidén, segdm@ acreedores a tal distincion. El

nombramiento de los socios de Honor correspondésdAsamblea General a propuesta de la
Junta Directiva.

Articulo 26° - De las Bajas:

Los socios causaran baja por alguna de las caigsagsrses:

a) Por renuncia voluntaria comunicada por escritoJutda Directiva
b) Por incumplimiento de las obligaciones econémisadejara de satisfacer una cuota anual.
c) Por conducta impropia o por desprestigiar a la ®i@n con hechos o palabras que
perturben gravemente los actos organizados poidmany la hormal convivencia entre los
asociados.
d) Por fallecimiento.
Articulo 27°:
Con la excepcién de lo especificado en el artic2® los socios de cualquier tipendran los siguientes
derechos:
a) Tomar parte en cuantas actividades organice lai&sidoo en cumplimiento de sus fines.

b)
c)
d)
e)
)
9)

h)

)

Participarde las ventajas y beneficios que la Asociacionrajze

Asistir a las Asambleas con voz y voto.

Ser elegido presidente

Ser electores y elegibles para los cargos dirextivo

Recibir informacion sobre los acuerdos adoptado$ogadrganos de la Asociacion.

Hacer sugerencias a los miembros de la Junta Daegara eimejor cumplimiento de los fines
de la Asociacion.

Separarse voluntariamente de la Asociacion en cigalgjempo, ya-reanudar su incorporacion
con plenos derechos cuando asi lo considere.

Impugnar los acuerdos de los érganos de la Asdriagie estime contrarios a la Ley o a los
Estatutos.

Articulo 28°:

Con la excepcion de lo especificado en el arti@dplos socios de cualquier tipendran las siguientes

obligaciones:
a) Cumplir los presentes Estatutos y los acuerdodagilie las Asambleas y la Junta Directiva.
b) Compartir los fines de la Asociacion y colaborasarconsecucion.
c) Abonar de forma puntual las cuotas que se fijertrgsoaportaciones que se acuerden en la

d)
e)

Asamblea General.
Asistir o delegar su asistencia a las asamble@snAs actos que se organicen
Desemperfiar en su caso, las obligaciones inhergintasyo que ocupen.

Articulo 29°
Los socios de honor tendran las mismas obligaciguesel restoa excepcién de lo previsto en el
apartado c) del articulo anterior.

Asi mismo, los socios de honor, tendran los misme@®chos a excepcion de lo estipulado en los
apartados b) y d) del articulo 27°.
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CAPITULO V
DEL REGIMEN ECONOMICO

Articulo 30°:
El patrimonio inicial o Fondo Social de la Asociaties inexistente.

Articulo 31°:
Los recursos econdmicos previstos para el desatellos fines y actividades de la Asociacion séran
siguientes:

a) Las cuotas de los socios, periddicas o extraoridsar

b) Las subvenciones publicas o privadas, legadosanbi@s que pudiera recibir de forma legal por
parte de asociados o terceras personas.

c) Sien el desarrollo de sus actividades se obtuviesgeeficios, éstos no podran ser distribuidos ni
directa ni indirectamente entre los asociados, gugrevertiran en la consecucion de los fines de
la Asociacion.

d) Cualquier otro recurso licito.

Articulo 32°:
El ejercicio asociativo y econémico sera anual gistre tendra lugar el 31 de diciembre de cada afio

CAPITULO VI
DISOLUCION

Articulo 33°:
La Asociacion se disolvera voluntariamente cuargldaacuerde la Asamblea General Extraordinaria,
convocada al efecto, con arreglo a lo dispuestl articulo 22° de los presentes Estatutos.

Articulo 34°:

En caso de disolucién, se nombrara una comisi@mdigiora la cual, una vez extinguidas las deudas, y
existiese sobrante liquido destinara para fines que no desvirtien su nataraeZucrativa o para otra
Asociacion de enfermos.

DISPOSICION ADICIONAL

En todo cuanto no esté previsto en los presentasultss se aplicara la vigente Ley Orgéanica 1/20€12
22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacionlay disposiciones complementarias.
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Don ENRIQUE MARMOL SIRVENT, Secretario de la Asadign a que se refiere estos
Estatutos,

CERTIFICA:

Que los presentes Estatutos han sido modificados @daptarlos a las previsiones de la Ley
Organica 1/2002 de 22 de marzo y por acuerdo dddamblea General Extraordinaria de

asociados convocada al efecto, el 02 de febrer@0£3B.

En Madrid, a los veintiocho (28) dias del mes dedm de 2013

VeBe
JENNY INGA DIAZ ENRIQUE MARMOL SIRVENT
Presidenta Secretario
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