ESTATUTOS DE LA ASOCIACION

DE PERSONAS AFECTADAS MCARDLE ELKARREKIN

CAPITULO I
DISPOSICIONES GENERALES

Articulo 1. Denominacién.

Con la denominacién ASOCIACION DE PERSONAS AFECTADAS MCARDLE

ELKARREKIN se constituye una asociacion al amparo de la Ley 7/2007, de 22 de junio,
de Asociaciones de Euskadi y la Ley Orgdnica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del
Derecho de Asociacion, y normas complementarias, con personalidad juridica y plena
capacidad de obrar, careciendo de animo de lucro

En todo cuanto no esté previsto en los presentes Estatutos se aplicara la Ley

7/2007, de 22 de junio, de Asociaciones de Euskadi y la Ley Orgdanica 1/2002, de 22 de
marzo, reguladora del Derecho de Asociacion y las disposiciones complementarias de
desarrollo.

Articulo 2. Duracién.

Esta Asociacion se constituye por tiempo indefinido.

Articulo 3, Fines.
l.a Asociacién tiene como fines:

Fomentar, desarrollar y promover sin animo de lucro, la mejora de la calidad de
vida y el bienestar de los pacientes y de las personas afectadas, asi como
obtener y proporcionar a los mismos, la maxima y mas actualizada informacion
sobre su enfermedad, sea en sus aspectos clinicos o experimentales

Fomentar la investigacion sobre la enfermedad de McArdle (Glucogenosis Tipo
V), asl como cooperar en la divulgacién de los estudios desarrollados por
especialistas y profesionales de la salud e investigadores y favorecer las
relaciones con sociedades médicas y colectivos profesionales, tanto de la
especialidad como de especialidades afines.

Mantener relaciones y contactos con centros e instituciones nacionales o
extranjeras en todo lo relativo a avances médico-tecnolégicos en el tratamiento
de la enfermedad.

Cooperar con otras asociaciones con fines similares o afines.

Prestar asesoramiento a organismos publicos y privados de cualquier
demarcacion territorial, nacional o internacional sobre la enfermedad de McArdle
Constituir entidades sin animo de lucro para el cumplimiento de los fines de esta
asociacion asl como delegaciones territoriales en otras Comunidades
Auténomas.

Y en general, realizar todas aquellas actividades que contribuyan a mejorar la
calidad de vida del enfermo as{ como cualquier otra actividad licita relacionada
con los fines fundacionales.




Articulo 4. Actividades.
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1. Organizar todas aquellas actividades que contribuyan a la mejorg'dedarealidadiryo

de los afectados por McArdie DT J0 sesiationss

2. Realizar las actividades que sean precisas para mantener lineas de colaboracién
con medicos, hospitales, sociedades médicas o profesionales de otros sectores
afines para fomentar la investigacion de la enfermedad de McArdle en todos sus
ambitos.

3. Organizar coloquios, congresos, conferencias, simposios, ciclos, reuniones
cientificas y divulgativas sobre la enfermedad de McArdle, su diagnosis,
tratamiento médico e informacién general a pacientes afectados.

4. Organizar valoraciones médicas y talleres formativos en relacién a la
enfermedad de McArdle.

5. Organizar todo tipo de eventos para obtener ayudas, subvenciones o cualquier
otro tipo de financiacion para destinarla a los fines de ia asociacion.

6. Cualquier otra actividad que favorezca o facilite el cumplimiento de los fines
asociativos.

Articulo 5. Domicilio social.

j La Asociacion establece su domicilio social en Ronda Kalea, 25, Entreplanta
v 48005 Bilbao, y el ambito territorial en el que va a realizar principalmente sus actividades
Wf\ es el de la Comunidad Autonoma Vasca, si bien podra realizar actividades fuera del
ambito de la Comunidad Autdénoma.

A\ CAPITULO Il
ASAMBLEA GENERAL

Articulo 6. Naturaleza y composicion.

La Asamblea General es el organo supremo de gobierno de la Asociacion y
estara integrada por todos los asociados.

Articulo 7. Reuniones.

Las reuniones de la Asamblea General seran ordinarias y extraordinarias. La
ordinaria se celebrard una vez al afio; las extraordinarias se celsbraran cuando las
circunstancias o aconsejen, a juicio del Presidente/a, cuando la Junta Directiva lo
acuerde o cuando lo proponga por escrito una décima parte de los asociados.

Articulo 8. Convocatorias.

Las convocatorias de las Asambleas Generales se realizardn por escrito
expresando el lugar, dia y hora de la reunidén asi como el orden del dia con expresién
concreta de los asuntos a tratar. Enfre la convocatoria y el dia sefialado para la
celebracién de la Asamblea en primera convocatoria habran de mediar al menos quince
dias, pudiendo asi mismo hacerse constar si procediera la fecha y hora en que se reunira
la Asamblea en segunda convocatoria, sin que entre una y otra pueda mediar un plazo
inferior a una hoera.




Articulo 9. Adopcién de acuerdos.
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los asociados con derecho a voto, y en segunda convocatoria cualquiera queisea el fmiz
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Los acuerdos se tomaran por mayoria simple de las personas presentes o
representadas cuando los vofos afirmativos superen a los negativos, no siendo
computables a estos efectos los votos nulos, en blanco, ni las abstenciones.

Sera necesaria la mayorfa cualificada de las personas presentes o
representadas, que resuitard cuando los votos afirmativos superen la mitad de estas,
parala;

a) Disolucién de ta entidad.
b) Modificacién de Estatutos, incluido el cambio de domicilio social.
c) Disposicién o enajenacion de bienes integrantes del inmovilizado.

Articulo 10. Facultades.
Son facultades de la Asamblea General:

a) Aprobar la gestion de la Junta Directiva.

b) Examinar y aprobar las cuentas anuales.

¢) Elegir a los miembros de la Junta Directiva.

d) Fijar las cuotas ordinarias o extraordinarias.

e} Aprobar la disclucidn de la Asociacion.

f) Modificar los Estatutos, incluido el cambio de domicilio social.

g) Disponer o enajenar los bienes.

h) Aprobar, en su caso, la remuneracion de los miembros de la Junta Directiva.
i) Cualquiera otra que no sea competencia atribuida a otro érgano social.

CAPITULO il
JUNTA DIRECTIVA

Articulo 11. Composicién.

1. La Asociacion seréd gestionada y representada por una Junta Directiva
formada necesariamente por Presidente/a, Secretariofa y Tesorero/a.

2. Tambien podran formar parte de la Junta Directiva: Vicepresidente y Vocales
que se determinen hasta un maximo de cinco.

3. Todos los cargos gue componen la Junta Directiva seran gratuitos. Estos
seran designados y revocados por la Asamblea General y su mandato tendra
una duracién de 4 afios.

4. Solo podran ser miembros de la Junta Directiva los socios-enfermos de
McArdle v los socios fundadores. Si la Junta Directiva contara con mas de
cuatro miembros, podran también formar parte de la misma los socios-no
enfermos de McArdle, si bien no podran superar el 25 % de los miembros de
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5. No podré ser miembro de la Junta Directiva quien ostente otro carge.ditectivo: cones

en cualquier otra asociacion con el objeto similar a esta, asi como 6n
cualquier ofra asociacion de enfermos afectados por cualesquier tipo de
Glucogénesis, salvo dispensa expresa de la Asamblea General. Esta
disposicion no sera efectiva en los primeros tres meses a contar desde la
inscripcién de esta asociacion en el Registro oportuno.

Para el caso de que un miembro de la Junta Directiva, una vez nombrado, acepte
algiin cargo en alguna de las asociaciones descritas en el parrafo anterior supondra
causa de cese inmediato, salvo que previamente solicite la dispensa de la Asamblea
General acordada en el parrafo anterior.

6. Los socios que puedan ser elegidos miembros de la Junta Directiva deberan
ser socios de esta Asociacion durante al menos un aio.

Articulo 12. Reuniones, Comisiones y Grupos de Trabajo.

. La Junta Directiva se reunira cuantas veces lo determine su Presidente/a y a

_?9 iniciativa o peticion de al menos dos de sus miembros. Quedara constituida cuando

asista la mitad mas uno de sus miembros y para que sus acuerdos sean validos deberan

b Y ser tomados por mayor{a de votos. En caso de empate en las votaciones, el Presidente/a
ﬂ:&) : tendra un voto de calidad.

Los socios podran asistir a las reuniones de la Junta Directiva si asi lo solicitaren
y siempre y cuando lo permitan los medios técnicos para hacerlo posible.

Para realizar los cometidos concretos que agilicen la gestién y facilitar la
integracién de los socios en las tareas de la Asociacién, se podran constituir, ampliar o
sustituir, previo acuerdo de la Junta Directiva, cuantas comisiones y grupos de trabajo
crean oportuno. Dichas comisiones o grupos de trabajo estaran presididas por un vocal
e integradas por un maximo de 10 de socios, y seran responsables de la ejecucién de
areas concretas de actividad permanente, o temporal asumida por la asociacion. El
grupo de trabajo designara un responsable de grupo y un/a secretario/a. Los grupos de
trabajo dependeran organicamente de alguna de las vocalias.

Articulo 13. Facultades.

Las facultades de la Junta Directiva se extenderan, con caracter general, a todos
los actos propios de las finalidades de la Asociacion, siempre que no requieran, segin
estos Estatutos, autorizacion expresa de la Asamblea General.

Son facuitades particulares de la Junta Directiva:

a) Dirigir las actividades sociales y llevar la gestion econdémica y administrativa
de la Asociacién, acordando realizar los oportunos contratos y actos.

b} Ejecutar los acuerdos de la Asamblea General.

¢) Formular y someter a la aprobacion de la Asamblea General los balances y
las cuentas anuales. '




d) Resolver sobre la admision de nuevos asociados. {w j
e) Nombrar delegados para alguna determinada actividad de la Asociacion. L& g

f) Cualquier otra facultad que no sea de la exclusiva competencia de la Asagibjga s ustiso
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Articulo 14. Presidente/a. B

El Presidentefa tendra las siguientes atribuciones: representar legalmente a la
Asociacion ante toda clase de organismos publicos o privados; convocar, presidir y
levantar las sesiones que celebre la Asamblea General y la Junta Directiva, asi como
dirigir las deliberaciones de una y ofra; ordenar pagos y autorizar con su firma los
documentos, actas y correspondencia; adoptar cualquier medida urgente que la buena
marcha de la Asociacion aconseje o en el desarrollo de sus actividades resulte necesaria
0 conveniente, sin perjuicio de dar cuenta posteriormente a la Junta Directiva.

Articulo 15. Vicepresidente/a.

El Vicepresidente/a, en caso de la Asamblea General decida su nombramiento,
sustituird al Presidente en ausencia de éste, motivada por enfermedad o cualquier otra
causa, y tendrd sus mismas atribuciones.

Articulo 16. Secretario/a.

El Secretario/a tendra a cargo la direccion de los trabajos puramente
administrativos de la Asociacion, expedira certificaciones, llevara los libros de la
Asociacién legalmente establecidos y el fichero de asociados, y custodiara la
documentacién de la entidad, haciendo que se cursen las comunicaciones sobre
designacion de Juntas Directivas y demds acuerdos sociales inscribibles a los Registros
correspondientes, asi como el cumplimiento de las obligaciones documentales en los
términos que legalmente correspondan.

Articulo 17. Tesorero/a.

El Tesorero/a recaudard y custodiard los fondos pertenecientes a la Asociacion
y dara cumplimienio a las ¢érdenes de pago que expida el Presidente/a, llevara la
contabilidad de la Asociacién, mediarda en las operaciones de orden
econémico, recaudara y custodiara los fondos existentes en la Asociacion, formalizara
el resumen del estado de cuentas del afio anterior y lo presentara, en primer lugar a la
Junta Directiva para que esta se pronuncie sobre los mismos y lo someta a la ulterior
aprobacion de la Asamblea General.

Articulo 18. Vocales.
Los Vocales tendran ias obligaciones propias de su carge como miembros de la

Junta Directiva, y asi como las que nazcan de las delegaciones o comisiones de trabajo
que la propia Junta les encomiende.

Asistir con voz y voto a las reuniones de la Junta Directiva y ejecutar las
funciones que les sean encomendadas

Presidir las reuniones de asociados que integren las comisiones o grupos de
trabajo, al frente de las cuales figure como representante de la Junta Directiva un vocal

Comunicar a la Junta Directiva los acuerdos adoptados en las comisiones que
presidan, asl como velar por la ejecucién de sus acuerdos.




Articulo 19. Régimen de bajas, ceses y suplencias.
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Los miembros podran causar baja por renuncia voluntaria comumeada porsios
escrito a la Junta Directiva y por incumplimiento de las obligaciones qi& VISR &in
encomendadas. Las vacantes que por estos motivos se produzcan serafyGlibigftag =

provisionalmente por ios demas miembros de la Junta para el desempefio del resto del
mandato hasta la eleccién definitiva por la Asamblea General convocada al efecto.

También podran causar baja por expiracion del mandato. En este caso
continuaran ostentando sus cargos hasta el momento en que se produzca la aceptacién
de los que les sustituyan.

La falta de asistencia a las reuniones sefialadas, de losfas miembros de la Junta
Directiva, durante dos veces consecutivas o cuatro alternas por afio sin causa
justificada, sera causa de cese en el cargo respectivo. También sera causa de cese la
incompatibilidad prevista en el art. 11.5 de los presentes Estatutos.

CAPITULO IV
SOCIOS/AS
Articulo 20. Requisitos y procedimiento de admisién.

Podran pertenecer a la Asociacion aquellas personas que tengan interés en el
desarrolic de los fines de la Asociacién.

Podran ser socios los afectados y enfermos de McArdle, asf como sus familiares
o cualquier ofra persona que tenga interés en colaborar con los fines de esta asociacion.

Pueden ser miembros de la Asociacién aquéllas personas que asi lo deseen y
retinan las condiciones siguientes:

- Ser mayor de edad o menor emancipado, y no estén sujetas a ninguna
condicidn legal para el gjercicio de su derecho, ni tengan limitada su
capacidad en virtud de resolucién judicial firme, asi como los menores no
emancipados mayores de 14 afios, con el consentimiento documentalmente
acreditado de las personas que deban suplir su falta de capacidad

- Tratandose de personas juridicas deberan aportar copia del acuerdo
validamente adoptado en su seno por el organo competente para ello, y
manifestar en él su voluntad asociativa, asi como la designacion de guien por
ellas actue.

Quienes deseen pertenecer a la Asociacidn, lo solicitaran por escrito dirigido al

Presidente/a, quien, dara cuenta a la Junta Directiva, que resolvera sobre la admisién o
inadmisién, pudiéndose recurrir en alzada ante la Asamblea General.

Articulo 21. Clases.




Dentro de la Asociacion existirén las siguientes clases de socios/as:

a) Los socios fundadores RS LB,
b) Los socios ordinarios. Dentro de los socios ordinarios se distinguird enftr '

1. Socios-enfermos de McArdle.

2. Socios-no enfermos de McArdle: personas interesadas en los fines de la
asociacion tales como familiares, amigos, etc.

¢) Socios de honor, los que por su prestigio o por haber contribuido de modo
relevante a la dignificacién y desarrollo de la Asociacion, se hagan
acreedores a tal distincién. El nombramiento de los socios de honor
corresponderd a la Asambiea General.

Articulo 22. Baja.
Los socios/as causaran baja por alguna de las causas siguientes:

a} Por renuncia voluntaria, comunicada por escrito a la Junta Directiva.

b} Por incumplimiento de las obligaciones econdmicas, si dejara de satisfacer
dos cuotas anuales.

¢} Por realizar conductas contrarias a los fines de la asociacién de acuerdo con
el régimen disciplinario previsto en los presentes Estatutos. Se entiende por conductas
contrarias a los fines de la asociacién, entre otras, realizar actuaciones de favor de tipo

M§f 1 econdmico, profesional, etc. frente a terceros en beneficio propio o de otros.
—
mwﬂ“g
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Los socios/as fundadores y ordinarios tendran los siguientes derechos:

a) Tomar parte en cuantas actividades organice la Asociacién en cumplimiento
de sus fines.

b) Disfrutar de todas las ventajas y beneficios que ia Asociacién pueda obtener.

c) Participar en las Asambleas con voz y voto.

d) Ser electores y elegibles para los cargos directivos.

e) Recibir informacién sobre los acuerdos adoptados por los 6rganos de la
Asociacién.

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

g) Los socios fundadores tendrén derecho a formar parte y ser elegidos
miembros de la Junta Directiva, sin perjuicio de si son enfermos o no por la enfermedad
de McArdle

Articulo 24, Deberes.
Los socios tendran las siguientes obligaciones:

a) Cumplir los presentes Estatutos y los acuerdos validos de las Asambleas y la
Junta Directiva.

b) Abonar las cuotas que se fijen.

c) Asistir a las Asambleas y demas actos que se organicen.

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




Articulo 25. Derechos y deberes de los socios de honor. i

B 3.
Los socios/as de honor tendran las mismas obligaciones que los flindadares iy

ordinarios a excepcion de las previstas en los apartados b) y d), del articulg aitgfiof:: .-,
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apartados c) y d) del articulo 23, pudiendo asistir a las asambleas sin derecho-de Vol

CAPITULO V
REGIMEN ECONOMICO

Articulo 26. Recursos econémicos.

Los recursos econoimicos previstos para el desarrollo de los fines y actividades de la
Asociacion seran los siguientes:;

a) Las cuotas de socios/as, periddicas o extraordinarias.

b) Las subvenciones, legados o herencias que pudiera recibir de forma legal
por parte de los asociados ¢ de terceras personas.

¢} Cualquier ofro recurso licito.

Articulo 27. Patrimonio.

En el momento de la constitucion de 1a presente asociacién misma carece de
patrimcnio.

Articulo 28. Duracién del ejercicio.

El ejercicio asociativo y econdmico sera anual y su cierre tendra lugar el 31 de
diciembre de cada afto.

o

CAPITULO VI
REGIMEN SANCIONADOR

Articulo 29. Las personas asociadas podran ser sancionadas por la Junta
Directiva por infringir reiteradamente los Estatutos, o, los acuerdos de la Asamblea
General o de la Junta Directiva.

Las sanciones pueden comprender desde la suspension de los derechos, de 15
dias a un mes, hasta la separacion definitiva, en los términos previstos en los siguientes
articulos.

A tales efectos, la Presidencia podra acocrdar la apertura de una investigacion
para que se aclaren aquellas conductas que puedan ser sancionables. Las actuaciones
se llevaran a cabo por la Secretaria, como érgano instructor, que propondrd a la Junta
Directiva la adopcién de las medidas oportunas.

La imposicion de sanciones sera facullad de la Junta Directiva, sin la
participacion del Secretariofa (por ser érgano instructor), y debera ir precedida de la
audiencia de la persona interesada. Contra dicho acuerdo, que sera siempre motivado,
podra recurrirse ante la Asamblea General.




Articulo 30. En caso de incurrir un/una socio/a en una presunta causa
separacion de la asociacion, por un incumplimiento grave, reiterado y deliberado de’itg
deberes emanados de los presentes Estatutos, o, de los acuerdos validamerjte
adoptados por la Asamblea General o Junta Directiva; la Presidencia podra ordenargila: .
Secretarfa la practica de determinadas diligencias previas, al objeto de obtenrer-la- .
oportuna informacion, a la vista de la cual, la Presidencia podra mandar archivar las
actuaciones o incoar expediente sancionador de separacion.

Articulo 31. Si se incoara expediente sancionador de separacion, elfla
Secretario/a, previa comprobacion de los hechos, remitira a la persona interesada un
escrito en el que se pondran de manifiesto los cargos que se le imputan, a los que podra
contestar alegando en su defensa lo que estime oportuno en el plazo de quince dfas,
transcurridos los cuales, en todo caso, se incluird este asunto en el Orden del dia de la
primera sesion de la Junta Directiva, la cual acordara lo que proceda, sin el voto del
Secretario, que ha actuado como instructor del expediente.

El acuerdo de separacion sera notificado a la persona interesada,
comunicandole que, contra el mismo, podra presentar recurso ante la primera Asamblea
General Extraordinaria que se celebre, que, de no convocarse en tres meses, debera
serlo a tales efectos exclusivamente. Mientras tanto, la Junta Directiva podra acordar
que la persona inculpada sea suspendida en sus derechos como sociofa vy, si formara
parte de la Junta Directiva, deber4 decretar la suspensién en el gjercicio del cargo.

En el supuesto de que el expediente de separacién se eleve a la Asamblea
General, elfla Secretario/a redactara un resumen de aquél, a fin de que la Junta Directiva
pueda dar cuenta a la Asamblea General del escrito presentado por la persona
inculpada, e informar debidamente de los hechos para que la Asamblea pueda adoptar
el correspondiente acuerdo.

Articulo 32. El acuerdo de separacion, que sera siempre motivado, deberéa ser
comunicado a la persona interesada, pudiendo ésta recurrir a los Tribunales en gjercicio
del derecho que le corresponde, cuando estimare que aquél es contrario a la Leyoalos
Estatutos.

Articulo 33. Al comunicar a un/una socio/a su separacion de la Asociacion, ya
sea con caracter voluntario o como consecuencia de sancion, se le requerira para que
cumpla con las obligaciones que tenga pendientes para con aquélla, en su caso.

CAPITULO VII
DE LA MODIFICACION DE ESTATUTOS

Articulo 34. La modificacion de ios Estatutos habra de acordarse en Asamblea
General extraordinaria de socios convocada especificamente con tal objeto. La Junta
Directiva designara una Ponencia formada por tres personas socias, a fin de que redacte
el proyecto de modificacién, siguiendo ias directrices impartidas por aquélla, la cual fijara
el plazo en el que tal proyecto debers estar terminado.

Articulo 35. Una vez redactado el proyecto de modificacion en el plazo
seflalado, elfla Presidente/a lo incluira en el Orden del Dia de ia primera Junta Directiva
que se celebre, la cual lo aprobara o,.en su caso, lo devolvera a la Ponencia para nuevo
estudio. - : N

En el supuesto de que fuera aprobado, la Junta Directiva acordara incluirlo en el
Orden del Dia de la proxima Asamblea General Extraordinaria que se celebre.




Articulo 36. A la convocatoria de la Asamblea se acompafiara el texto de la
modificacién de Estatutos, a fin de que los sociosfas puedan dirigir a la Secretaria las
enmiendas que estimen oportunas, de las cuales se dara cuenta a la Asamblea General,
siempre y cuando estén en poder de la Secretaria con ocho dias de antelacion a la
celebracion de la sesién.

Las enmiendas podran ser formuladas individualmente o colectivamente, se
haran por escrito y contendran la alternativa de otro texio. Tras la votacién de las
enmiendas, la Asamblea General adoptara el Acuerdo de modificacidon estaiutaria, el
cual sblo producira efectos ante terceros desde que se haya procedido a su inscripcion
en el Registro General de Asociaciones.

CAPITULO VI
DISOLUCION

Articulo 37, La Asociacion se disolvera;

1. Por voluntad de las/las socios/as, expresada en Asamblea General
extraordinaria convocada al efecto.

El cumplimiento del plazo o condicion fijados en los Estatutos.

La absorcidn o fusién con otras asociaciones.

La falta del nimero minimo de personas asociadas legalmente establecido.
Por sentencia judicial firme que se acuerda la disolucion.

La imposibilidad de cumplimiento de los fines sociales.

o wn

Articulo 38. En caso de disolverse fa Asociacion, la Asamblea General
extraordinaria que acuerde la disolucién, nombrara una Comisidn Liquidadora, la cual
se hara cargo de los fondos que existan.

Una vez satisfechas las obligaciones sociales frente a los/las socios/as y frente a

terceras personas, el patrimonio social sobrante, si lo hubiere, sera entregado a una
entidad sin animo de lucro o para fines sin animo de lucro.

En Bilbao a 6 de septiembre de 2018
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