7 I’ Generalitat de Catalunya
Wl Departament de  Justicia,
Drets i Memoria

Direccié General de Dret,
Entitats Juridiques i Mediacio

Resolucio per la qual es classifica la Fundacio Sindrome d'Usher i s’inscriu
en el Registre de fundacions de la Generalitat de Catalunya

Fets

1. En data 15 de juny de 2023 es va sol-licitar la inscripcio de la Fundacié Sindrome
d'Usher en el Registre de fundacions de la Generalitat de Catalunya. Amb aquesta
sol-licitud es va iniciar I'expedient num. 42878/2023, que conté l'escriptura de carta
fundacional atorgada el dia 6 de juny de 2023, davant del notari de Barcelona, senyor
Joan Carles Farrés Ustrell, nim. 1050 de protocol, per Arnau Espinosa Manzanal, Berta
Adell Palau, Julia Espinosa Manzanal i Hermes Solé Higueras. Tots els compareixents
intervenen en el seu propi nom i dret.

En aquesta escriptura, esmenada mitjancant diligéncia notarial estesa en data 13 de juny
de 2023 i per escriptura publica atorgada en data 7 de setembre de 2023 davant del
mateix notari, nim. 1744 del seu protocol, hi consta la voluntat de constituir una fundacié
privada subjecta a la Llei 4/2008, del 24 d’abril, del llibbre tercer del Codi civil de
Catalunya, relatiu a les persones juridiques.

2. Tenen la condicié de fundadors Arnau Espinosa Manzanal, Berta Adell Palau, Julia
Espinosa Manzanal i Hermes Solé Higueras.

3. En data 14 de setembre de 2023, es va completar la documentacié necessaria per
inscriure la Fundacio Sindrome d'Usher.

4. Tal com expressa l'article 5 dels seus estatuts, la Fundacio té per objecte combatre la
Sindrome d’Usher, especialment en la seva variant 1B, treballant per donar suport a les
activitats d’estudi de la malaltia i la recerca biomédica per tal d'influir en els actors més
rellevants en la tasca d’aconseguir un tractament efectiu, aixi com promovent-ne el
coneixement i la conscienciacio social. Concretament la tasca d’afavorir la lluita contra la
sindrome d'Usher que constitueix l'objecte de la fundaci6 es centra de manera
preferencial en les seguents variants i afectacions : La Sindrome d’'Usher de tipus 1B. La
Retinosi Pigmentaria (RP), en particular per a la mutacié que la causa en la sindrome
d'Usher tipus 1B. La disfuncié vestibular causada per la mutacid que defineix Ia
Sindrome d’Usher de tipus 1B. La Pérdua auditiva a causa de la sindrome d’'Usher tipus
1B. La finalitat fundacional es podra estendre a altres elements relacionats amb la
Sindrome d’'Usher, com pot ser terapies gen agnostiques, cel-lulars i/o genériques, la
promocio de la qualitat de I'atencié que reben les persones que la pateixen, aixi com el
recolzament als seus familiars i cuidadors.
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5. La dotaci6 de la Fundaci6 consisteix en trenta mil euros (30.000 €) en efectiu metal-lic,
dels quals els fundadors ja han aportat vuit mil cent euros (8.100 €), segons queda
acreditat en dos certificats de la oficina 00841, Store Ausias March, de I'entitat financera
CaixaBank, SA, lliurats en data 6 de juny de 2023 i 8 de setembre de 2023. Queda
pendent la quantitat de vit-i-un mil nou-cents mil euros (21.900 €). El titol executiu a
aquest efecte resulta de I'escriptura publica atorgada el dia 6 de juny de 2023, davant el
notari de Barcelona, senyor Joan Carles Farrés Ustrell, nim. 1050 de protocol

6. Han acceptat degudament el carrec de patré les persones seguents:
Presidenta: Berta Adell Palau

Vicepresidenta: Julia Espinosa Manzanal

Secretari: Arnau Espinosa Manzanal

Vocal: Hermes Solé Higueras.

7. Els estatuts regulen tot el que fa referéncia a la denominacio, la naturalesa, el regim de
govern, I'objecte fundacional, el domicili, els beneficiaris, el régim economic i el patrimoni
de la Fundacio.

8. S’adjunten a la sol-licitud un projecte i un pla de viabilitat econdomics per als dos
primers exercicis de funcionament de la Fundacio.

9. El cap del Servei de Supervisio i Protectorat, en data 17 d'octubre de 2023, un cop
analitzada des del punt de vista economic la documentaci6 referent a la inscripci6 de la
Fundacié Sindrome d'Usher, no observa cap inconvenient economic per continuar amb la
tramitacio.

Fonaments de dret

1. Els articles 331-10 i 336-2 del Codi civil de Catalunya (en endavant, CCC), en relacio
amb els articles 331-1 a 331-7 del mateix cos legal, pels quals el Protectorat de la
Generalitat sobre les fundacions ha d’examinar i resoldre les sol-licituds d’inscripcié de
les fundacions segons les dades que li consten, l'interés general de l'entitat, la qualitat de
la persona fundadora, la suficiencia de la dotacid, el contingut de la carta fundacional i la
viabilitat economicofinancera.

La finalitat de la Fundacio és d’interés general i les activitats relacionades amb els fins
fundacionals s’hauran de dur a terme segons les normes que les regulin especificament,
mitjangant I'obtencid, si escau, dels permisos o llicéncies pertinents. L’entitat té 'ambit
d’actuacio principalment dins del territori de Catalunya i queda domiciliada al carrer de
Bolivia, nim. 37, 7e 4a, de Barcelona.

Carrer del Foc, 57 2/4
08038 Barcelona Document: C1400A82J23S982
Tel. 012

http://justicia.gencat.cat Document electronic administratiu garantit amb signatura electronica amb certificats de '’Agéncia Catalana

de Certificacié. La politica de signatura aplicable és ‘Condicions técniques de signatura electronica dels
actes administratius i de les manifestacions de voluntat en suport informatic del Registre Electronic de la
Direcci6 General de Dret, Entitats Juridiques i Mediaci6é del Departament de Justicia, Drets i Memoria de la
Generalitat de Catalunya’.” Aquest document es pot consultar a la web
http://justicia.gencat.cat/documentsentitats



¥ Generalitat de Catalunya
y.Departament de Justicia,
Drets i Memoria

Direccio General de Dret,
Entitats Juridiques i Mediacio

La dotacio inicial i la regulacio del régim econdmic s’ajusten a les normes vigents, i
aquesta dotacio ha estat aportada a la Fundacié segons la naturalesa dels béns que la
integren.

La Fundacié sera regida pel Patronat nomenat pels fundadors i els estatuts regulen
lorganitzacié del govern de lentitat que ha de permetre la realitzacié de la finalitat
establerta, tot expressant-ne la composicio, la forma de designacio, les facultats que
assumiran i la manera de deliberar i prendre acords.

Les finalitats i les particularitats del funcionament de lentitat han estat ponderades
degudament, el carrec de patrd és gratuit i els patrons tenen I'obligacio de retre comptes
al Protectorat.

2. Larticle 315.2.a del CCC, d’acord amb el qual en el Registre de fundacions s’ha de
deixar constancia de la constituci®6 de les fundacions, i concretament dels elements
seguents: “Primer. La identitat de la persona o les persones fundadores i de les que
compareguin a atorgar I'acte constitutiu. En el cas de constitucié successiva, és suficient
que hi figuri, en lloc de la identitat dels fundadors, la dels promotors. Segon. Els estatuts
de la persona juridica. Tercer. La identitat de les persones que formen part de I'dorgan de
govern i els carrecs que hi ocupen. Quart. Les dades que la llei obligui a fer constar en
I'acte constitutiu de la persona juridica.”.

3. L'ordenacio del procediment s’ha fet d’acord amb la Llei 26/2010, del 3 d’agost, del
regim juridic i de procediment de les administracions publiques de Catalunya, i la Llei
39/2015, d'1 doctubre, del procediment administratiu comu de les administracions
publiques.

4. Aquest expedient ha estat promogut per una persona legitimada, s’han aportat els

documents essencials, la carta fundacional s’ajusta en tots els punts a les disposicions
vigents i s’han complert tots els tramits establerts.

Resolc:

Per tot aixd, amb l'informe previ del Servei d’Associacions i Fundacions, resolc:

1r. Ordenar la inscripcié de la Fundacié Sindrome d'Usher en el Registre de fundacions
de la Generalitat de Catalunya, amb tots els efectes establerts per les lleis.

2n. Classificar la Fundacié Sindrome d'Usher com a fundacié benéfica de tipus
assistencial i de fins cientifics.
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Contra aquest acte, que exhaureix la via administrativa, la persona interessada hi podra
interposar, amb caracter potestatiu, recurs de reposicio davant de la consellera de
Justicia en el termini d’'un mes, o recurs contencidos administratiu en el termini de dos
mesos, davant la Sala Contenciosa Administrativa del Tribunal Superior de Justicia de
Catalunya, ambdos terminis a comptar de 'endema de la seva notificacio.

Transcorregut un mes des de la interposicié del recurs de reposicio sense que se n’hagi
notificat la resolucié, es podra entendre desestimat i es podra interposar recurs
contencios administratiu davant 'érgan damunt esmentat.

Barcelona, 24 d'octubre de 2023

Directora general de Dret, Entitats Juridiques i Mediacio
Per delegacio (Resolucio JUS/1041/2021, de 30.3.2021, DOGC 8388, de 16.4.2021)

Immaculada Barral Vifials

Ref.: EHV/EHV
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