Asociacion Espaiiola de
Enfermos de Glucogenosis

ESTATUTOS DE LA ASOCIACION ESPANOLA DE
ENFERMOS DE GLUCOGENOSIS (AEEG)

CAPITULO I :

ARTICULO 1 .- Se constituye en Murcia, con ambito nacional asociacion que se
denominara "ASOCIACION ESPANOLA DE ENFERMOS DE GLOGENOSIS" y
gue se regira por la vigente ley de Asociacionpsnjos presentes estatutos.

ARTICULO 2 .- Son fines de la asociacion los siguientes: pr@noun mejor
conocimiento de las caracteristicas de la enferthgdde las necesidades médicas y
sociales de los enfermos que la padecen; serviogamto de encuentro de todos los
colectivos implicados (enfermos, familiares, inigetiores, médicos, enfermeros, etc.)
en el que se trate tanto de aspectos relacionadoglanantenimiento 6ptimo de los
afectados como de las alternativas terapéuticasvgyen surgiendo; y, finalmente,
actuar como interlocutora con las distintas adrraisones y también con las
asociaciones similares existentes en otros paisess las actividades se desarrollaran
sin &nimo de lucro.

ARTICULO 3.- El domicilio de la asociacién radicara en Montzai Reixac
(Barcelona), en el Carrer Masia, 39, Planta 1, Saten caso de procederse al cambio
de domicilio, éste se hara por acuerdo adoptadoApamblea General del que dara
comunicacion al Registro Nacional de Asociaciones.

ARTICULO 4 .- La asociacion que se constituye desarrollaréastigidades en todo el
territorio provincial, regional y nacional. Tendtéracion indefinida y solo se disolvera
por acuerdo de la Asamblea General Extraordinar@ormocualquiera de las causas
previstas por la ley.

ARTICULO 5 .- La Junta Directiva sera el 6rgano para integorédbs preceptos
contenidos en estos estatutos y cubrir sus lagsiempre sometiéndose a la normativa
legal vigente en materia de asociaciones. Los preseestatutos seran cumplidos
mediante los acuerdos que validamente adopten H&a JDirectiva y la Asamblea
General dentro de su respectiva competencia.

CAPITULO Il :
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ARTICULO 6 .- La direccion y la administracion de la asociaadrrera a cargo de un
Presidente, Una Junta Directiva y de la AsamblazeG.

La Junta Directiva ostentara la mas alta y amglpasentacion de la Asociaciéon y, en
su virtud, ostentara los siguientes poderes:

a) Ostentar la mas alta y amplia representaciota desociacion en aquellos actos y
negocios por virtud de los cuales aquella adqupyaea, grave o enajene toda clase de
bienes, comprar y vender, permutar, dar y tomaareandamiento, usufructo o por
cualquier otro titulo; constituir, extinguir y caslar hipotecas y demas gravamenes,
celebrar en nombre de la asociacion contratos, cmmipos y convenios con toda clase
de personas y organismos; afianzar operacioneasgjéomar a préstamo cantidades
dinerarias que fueren necesarias para la buenéhandeclos negocios de la asociacion
en las condiciones que estime convenientes, camcextia clase de operaciones con
entidades bancarias, incluido el Banco de Espdfi®&aeco Hipotecario, Cajas de
Ahorro y demas entidades de crédito y subscritsr documentos precisos para la
formalizacién de los anteriores negocios juridicos.

b) Representar a la asociacidon ante toda claserdenas, fisicas y juridicas, de caracter
publico y privado, y ante toda clase de autoridadies la administracion central,
autonOmica, local e institucional, teniendo en gsteto todas las facultades necesarias
para la mejor realizacion de tal representaciéregresentar la asociacién en juicio,
interviniendo bien directa y personalmente o bien mpedio de Procuradores de los
Tribunales o Letrados con poder general para glejtoen todo caso, para que activa y
pasivamente, como parte principal, litisconsor&rcdro o coadyuvante, actie o
intervenga en toda clase de hechos, actos y negpgidicos, de caracter procesal o
prejudicial, incluso actos de conciliacibn o, consim avenencia, interponiendo,
ejercitando, desistiendo, apartandose, transigieradinguiendo, renunciando y
agotando derechos, acciones y excepciones por tsggsincidencias y recursos
ordinarios y extraordinarios, comprendidos los deja, responsabilidad civil, casacion
en todas su modalidades y revision ante juzgadobungales, organismos vy
corporaciones, autoridades y funcionarios de cusdquden, incluso penal, mediante
denuncia o querella, y de cualquier otra clasetexis, que se cree en el futuro y
actuando con cuantas facultades sean presupuesenwblvimiento, complemento o
consecuencia de su situacién procesal plena hatgaay resolucion definitiva y firme

y lograr su completa ejecucion.

c) Absolver posiciones en prueba de confesion jaidycdeclarar como testigo.

d) Percibir y cobrar en todo o en parte sumas atlagla la asociacion, constituir
retirar y disponer de los depdsitos, consignacignéianzas situadas a nombre de la
asociacion en establecimientos bancarios u ofigiddicas o privadas e intervenir y
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ser postor en toda clase de subastas, concursoscyrsos-subastas constituyendo al
efecto los avales que sean necesarios.

e) Abrir, seguir y cancelar cuentas corrientesgrégito, de ahorro y de cualquier otra
especie situadas a nombre de la asociacion enlexstaientos publicos y privados,
firmando talones, cheques y cualesquiera otrosrdentos que fuere menester para
estos fines, librar, avalar, endosar, aceptar, ci@agalescontar, cobrar, y pagar letras de
cambio, pagarés y demas documentos mercantiles.

f) Nombrar al personal técnico, administrativo,ebry subalterno que haya de trabajar
por cuenta y bajo la dependencia de la Asociacé@fialando a ese personal sus
funciones, disponer de su separacion de la asoniagiejercer sobre ellos la facultad
disciplinaria, fijar y pagar sus retribuciones.

g) Llevar y firmar la correspondencia y libros soes.

h) Conferir toda clase de poderes que contengaastodalgunas de las anteriores
facultades salvo las indelegables, y revocarla®@n o en parte.

ARTICULO 7 .- El Presidente de la Asociacién, junto con latduDirectiva, asume la
representacion legal de la misma y ejecutard leerdos adoptados por la Junta
Directiva y la Asamblea General, presidiendo lasoses que celebren una y otra. La
Junta Directiva podra actuar de forma colegiaddaerjercitacion de los distintos
poderes descritos en el articulo 6 de estos Essatestando, también, plenamente
habilitados tanto el Presidente como los Vicepmsdies y el Secretario de la
Asociacion para actuar de pleno derecho como reptastes legales de la Asociacién
en la ejercitacion de esos mismos poderes. Porpair®, todos y cada uno de los
miembros de la Junta Directiva podran asimismoagiatamo representantes legales de
la Asociacion en lo referente a la tramitacion diécgudes de ayudas y subvenciones,
tanto frente a la Administracion Publica como feeat terceros, haciéndose también
extensiva esta Ultima potestad a los coordinadiedes distintos tipos de glucogenosis
designados a tal efecto por la Asamblea Generaln ywu caso, a cualquier socio de la
Asociacion Espafiola de Enfermos de GlucogenosisinAde dar una continuidad
minima a la Junta Directiva, que permita dar utabéd&dad a la misma que asegure el
arranque y rapido crecimiento de la AsociacionPedsidente y los miembros de la
Junta Directiva deberan ser elegidos entre socims tgngan al menos un afio de
antigiiedad. En todo caso, dicha antigiedad minionaena exigible a los socios que
sean elegidos para ser miembros de la Junta aeztiin de cubrir plazas vacantes.
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ARTICULO 8 .- La Junta Directiva estara formada por un minideocuatro y un
maximo de quince miembros, quienes se distribulegn funciones de Presidente,
Vicepresidente glucogenosis hepaticas, Vicepretdeglucogenosis musculares,
Secretario, Tesorero, Vocales y Coordinadores,osatgdos que deberan recaer en
socios que lleven por lo menos un afio en la Asidgia&n todo caso, dicha antigiiedad
minima no sera exigible a los socios que seandasgdara ser miembros de la Junta
Directiva a fin de cubrir plazas vacantes.

ARTICULO 9 .- Los cargos que componen la Junta Directiva seratuitos, se
elegiran por la Asamblea General y duraran un gerde cuatro afios, aunque pueden
ser objeto de reeleccion indefinidamente.

ARTICULO 10 .- Es funcion de la Junta Directiva el programdirigir las actividades
sociales y llevar la gestion administrativa y ecoit@d de la asociacion, someter a la
aprobacion de la Asamblea General el presupuesia de ingresos y gastos, asi como
el estado de cuentas del afio anterior.

ARTICULO 11 .- La Junta Directiva celebrara las sesiones ceardgaes lo determine
el Presidente o, a iniciativa propia, a peticioncdalquiera de sus componentes. Sera
presidida por el Presidente y, en su ausenciayporde los dos Vicepresidentes o por
el Secretario y, a falta de ambos, por el miemlgrdadunta que tenga mas edad. Para
que los acuerdos de la Junta Directiva sean valideberan ser adoptados por la
mayoria de votos de los asistentes, siendo neadsadoncurrencia de, al menos, la
mitad de sus miembros. De las sesiones, el séorédgantara acta, que se transcribira
al libro de actas.

ARTICULO 12 .- Los miembros de la Junta Directiva presidir@damisiones que la
propia junta acuerde constituir, con el fin de dateen ellas la preparacion de
determinados actos o actividades o de recabar slemiamas las informaciones
necesarias. Formaran parte, ademas, de dichasiaoesisel nUmero de vocales que
acuerde la Junta Directiva a propuesta de sus atape presidentes. Cuando las
necesidades lo aconsejen, la Junta Directiva tendd@mas de las facultades
consignadas en el articulo 7, las siguientes aiobes: a) Convocar y levantar las
sesiones que celebre la Junta Directiva y la AsaanbBGeneral, y dirigir las
deliberaciones de una y otra, decidiendo, con detcalidad, en caso de empate. b)
Proponer el plan de actividades de la Asociaciétad#unta Directiva, impulsando y
dirigiendo sus tareas. c¢) Ordenar los pagos acosda@lidamente.

ARTICULO 14 .- El Secretario recibira y tramitara las solicgadde ingreso, llevara el
fichero y el libro de registro de socios y tendréuacargo, la direccion de los trabajos
administrativos de la entidad.
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ARTICULO 15 .- El Tesorero dirigira la contabilidad de la asg@dn, tomara razéon y
llevara cuenta de los ingresos y de los gastosiesciintervendra todas las operaciones
de orden econdmico; asimismo recaudara y custotbaréondos pertenecientes a la
asociacion y dara cumplimiento a las ordenes deo ppge expida el Presidente.
Formalizara el presupuesto anual de ingresos pgaasi como el estado de cuentas del
afo anterior, que deben ser presentados, a la Dinetdiva para que ésta, a su vez, lo
someta a la aprobacion de la Asamblea General.

ARTICULO 16 .- Cada uno de los componentes de la Junta Dieetgivdra los deberes

propios de su cargo asi como los que nazcan d#elagaciones o comisiones que la
propia Junta les encomiende. Incumbira de manerereta al Secretario velar por el

cumplimiento de las disposiciones legales vigergas materia de Asociaciones,

custodiando la documentaciéon oficial de la entigagrocurando que se cursen al
organismo administrativo competente, si asi fueeesario, las comunicaciones sobre
designacion de Junta Directiva, celebracion de Adsams Generales, cambios de
domicilios, formalizacibn de estado de cuentas yolagcion de los presupuestos
anuales.

ARTICULO 17 .- La Asamblea General, integrada por todos logospes el drgano
supremo de la asociacion y se reunira siempre @@ederde la Junta Directiva, por
propia iniciativa, o porque lo solicite la décimarie de los socios. Obligatoriamente, la
Asamblea General debera ser convocada en sesibamadina vez al afio para aprobar
el plan general de actuacion de la Asociacion,anda gestion de la Junta Directiva,
aprobar, en su caso, los presupuestos anualegrésas y gastos, asi como el estado de
cuentas correspondientes al afio anterior.

ARTICULO 18 .- La Asamblea General se reunira, en sesion egiresia cuando lo
exijan las disposiciones vigentes o asi lo acuxdiinta Directiva, en atencion a los
asuntos que deban tratarse, y, en todo caso, pamkear de las siguientes materias:
disposicion o enajenacion de bienes, nombramieatduwhta Directiva, solicitud de
declaracion de utilidad publica, modificacion deaasgos y disolucion de la Asociacion.

ARTICULO 19 .- Las convocatorias de las Asambleas Generalgs, tadinarias como
extraordinarias, serdn hechas por escrito, expdesah lugar y fecha y hora de la
reunion, asi como el orden del dia. Entre la coaww@ y el dia sefialado para la
celebracién de la Asamblea General en primera a@toda, habran de mediar al
menos 15 dias, pudiendo asi mismo, hacerse cdasémha, en la que, si procediera, se
reunira la Asamblea General en segunda convocagimi@gue entre una y otra reunion
pueda mediar un plazo inferior a 24 horas. En plissto de que no se hubiese previsto
en el anuncio la fecha de la segunda convocatibeizera ser hecha con ocho dias de
antelacion a la fecha de la reunion.
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ARTICULO 20 .- Las Asambleas Generales, tanto ordinarias cortiaadinarias
quedaran validamente constituidas en primera c@tgdga cuando concurran a ellas,
presentes o representados, la mayoria de los deecja en su segunda convocatoria,
cualquiera que sea el nimero de asociados contesgren

ARTICULO 21 .- Los acuerdos de las Asambleas Generales seaaélogior mayoria
de votos. No obstante sera necesario el voto falede las dos terceras partes de lo
asociados presentes o representados para que radapierdos en Asamblea General
extraordinaria sobre disposicion o enajenacion i@@es, nombramientos de Juntas
Directivas, solicitud de declaracion de utilidadblica, modificacion de estatutos y
disolucién de la Asociacion.

CAPITULO IlI

ARTICULO 22 .- Podran ser miembros de la Asociacion todas kgupkersonas que
estén afectadas por la enfermedad y familiareaslenismas, asi como aquellas otras
que pertenezcan a colectivos sociales o professngiteresados en contribuir al
cumplimiento de los fines anteriormente propuegtgsie sean admitidas por la Junta
Directiva. La Junta Directiva podra otorgar el noambiento de miembro honorario a
las personas que estime oportuno, a titulo meramieonorifico, sin que ello lleve
consigo la condicién juridica de socio. A propuastda Junta Directiva, la Asamblea
General nombrara a un unico Presidente de Honompgoria simple de los asociados
presentes o representados. La persona candida¢siddnhte de Honor debera tener una
amplia trayectoria como asociado y haber contribuie manera relevante al progreso
de la Asociacion. El Presidente de Honor tendra, y@ro no voto ante la Junta
Directiva y ostentara las funciones de represedmagiie le delegue la Junta Directiva.

ARTICULO 23 .- Quienes deseen pertenecer a la Asociacion icitachn por escrito

al Presidente, el cual dara cuenta a la Junta tdieeque resolvera sobre la admisién o
inadmision del socio, sin ningan recurso sobrecakedo. No se adquiere la calidad de
socio mientras no se satisfaga la cuota de enénadka cuantia y forma que establezca la
Junta Directiva.

ARTICULO 24 .- Los socios podran solicitar su baja de la asaimiavoluntariamente,
pero ello no les eximira de satisfacer las obligaes que tengan pendientes para con
aquella. La Junta Directiva podra separar de lacidsdn a aquellos socios que
cometan actos que los hagan indignos de seguiermmiendo a la misma. La
separacion serd precedida de expediente en queadsdreoido el interesado, y contra
acuerdo de la Junta Directiva cabra recurso angein@aera Asamblea General que se
celebre.
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ARTICULO 25 .- Los miembros de la Asociacién tendran los siggig derechos:

a) Participar en las actividades culturales quenpeve la Asociacion y en los actos
sociales que organice para todos los socios erotaticiones que se establezcan.

b) Ejercitar el derecho de voz y voto en las AsaabiGenerales.

c) Ser nombrado miembro de la Junta Directiva darlaa que prevén los Estatutos.

d) Poseer un ejemplar de estos estatutos y tenecitwiento de los acuerdos adoptados
por los érganos directivos.

e) Que se les ponga de manifiesto el estado ddasude los ingresos y gastos de la
Asociacion todos los afios.

ARTICULO 26 .- Seran obligaciones de los socios:

a) Acatar los presentes Estatutos y los acuerdmamante adoptados por la Asamblea
General y por la Junta Directiva.

b) Abonar las cuotas de entrada y las periédicasaguerde la Junta Directiva.

c) Desempenar fielmente las obligaciones inhereaiteargo que desemperien.

ARTICULO 27 .- Los socios podran ser sancionados por la Juinkgtiva por infringir
reiteradamente los presentes Estatutos o los amsieel la Asamblea General o de la
Junta Directiva. Las sanciones pueden comprendeleda suspension de sus derechos
durante un mes hasta la separacién definitiva déstzciacion, en los términos que
previene el articulo 24.

CAPITULO IV :

ARTICULO 28 .- La Asociacion tiene un patrimonio constituidoQ&ICUENTA MIL
PESETAS (50.000,-) al constituirse y el limite geesupuesto anual de gastos no
excedera de UN MILLON DE EUROS (1.000.000,- €).
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ARTICULO 29.- Los recursos economicos previstos para el ddkarde las
actividades sociales son los siguientes:

a) Las cuotas de entrada que seiale la Junta iRae& dichos efectos, la Junta
Directiva podra libremente establecer cuotas datipara socios personas fisicas y para
personas juridicas.

b) Las cuotas periédicas que acuerde la misma.

c) Los productos de los bienes y derechos que teesmondan, asi como las
subvenciones, legados y donaciones que puedarregibbrma legal.

ARTICULO 30 .- La administracion de los fondos de la Asociadgénllevara a cabo
sometida a la correspondiente intervencion y copulalicidad suficiente a fin de que
los socios puedan tener conocimiento periddicamdatedestino de los fondos, sin
prejuicio del derecho consignado a este respectd apartado e) del articulo 25 de los
Estatutos.

Estos estatutos sustituyen a los anteriormentatagecon fecha de cinco de noviembre
de 2011, al haber sido acordada por la Asambleaer@eriExtraordinaria) de la
Asociacion Espafola de Enfermos de GlucogenosiE@E con fecha de nueve de
junio de 2013, una modificacion de los articulog 31 de los mismos, con vistas a
reorganizar la composicion de la Junta Directivateediéndose por parte de la
Asamblea General que la totalidad de lo estable@do los Estatutos cumple
escrupulosamente con los preceptos de la Ley Q@ahi2002, de 22 de marzo,
reguladora del Derecho de Asociacion.

Valencia, a nueve de junio de 2013

Firmado:

Alberto Molares Vila Benjamin Antén Anton

Presidente Secretario
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