ESTATUTOS

Asociacion Nacional FAMILIAS GA y PDE

TITULO I: DENOMINACION Y REGIMEN DE LA ASOCIACION
Articulo 1°

1.- Alamparo de lo previsto en el articulo 22 de la Constitucion Espanola se
constituye con sede en MADRID y con la denominacion de Asociacion Nacional
FAMILIAS GA y PDE, esta Asociacion tendra, con arreglo a las Leyes, capacidad
juridica y plena capacidad de obrar, careciendo de animo de lucro.

2.- La Asociacion se regira por los presentes Estatutos, por los acuerdos
validamente adoptados por sus érganos de gobierno y representacion, dentro de
sus respectivas competencias, y por la legislacion vigente que le sea de aplicacion,
en particular la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de
Asociacion, y demas disposiciones complementarias.

3. Esta asociacion se constituye por tiempo indefinido.

4. La Asociacion podra integrarse, federarse o colaborar con otras entidades,
plataformas, redes o organizaciones, tanto nacionales como internacionales, que
compartan fines similares o complementarios, con el objetivo de mejorar el
cumplimiento de sus fines sociales.

TITULO II. FINES Y ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION

Articulo 2°: Son fines de esta Asociacion:

a. La creacion de una red de personas afectadas por aciduria glutarica tipo 1
(GA 1), acidemia glutarica tipo Il (GA2-MADD), aciduria 2-hidroxiglutarica (2-HGA)
y epilepsia dependiente de piridoxina (PDE), asi como de sus familias, protegiendo
sus derechos e intereses.

b. Colaborar y promover la investigacion cientifica para mejorar el
conocimiento sobre estas patologias, asi como el desarrollo de tratamientos o
terapias que aporten una mayor calidad de vida a las personas afectadas.

c. Dar a conocer la situacion de las personas afectadas, sensibilizando a la
sociedad y a las autoridades sobre la importancia de un tratamiento dietético,
educativo y clinico adecuado.

d. La promocion y desarrollo de las actividades de prevencion, deteccion, y
diagnostico temprano de las secuelas e incapacidad derivadas del proceso de la
enfermedad.

e. Favorecer la integracion social de las personas afectadas, como colectivo
en riesgo de exclusion social.



f. Promover el contacto y la colaboracion entre centros de referencia 'y
profesionales especializados, para garantizar que los pacientes reciban el
tratamiento y las terapias mas adecuadas y actualizadas.

g. Ser interlocutor valido ante los organismos publicos y privados, en los
temas de interés comun que afecten a sus miembros.

h. Promover el acceso igualitario en todo el territorio nacional a las técnicas
de diagnostico, tratamientos, terapias, medicamentos y productos dietéticos
necesarios y adecuados para las personas afectadas.

i. Crear y gestionar una bolsa de ayudas materiales, personales o
economicas para el apoyo a las familias.

Articulo 3° Para el cumplimiento de sus fines, la Asociacion podra desarrollar, entre
otras, las siguientes actividades:

a. Desarrollar y gestionar canales de comunicacion, tanto fisicos como
digitales (pagina web, redes sociales u otros medios), para la difusion de
informacion y actividades.

b. Dar a conocer las patologias objeto de la asociacion, mediante campanas
de sensibilizacion, difusion de contenidos, participacion en charlas, asi como la
organizacion o colaboracion en jornadas, congresos y actividades formativas.

c. Fomentar la union y el apoyo mutuo entre las personas afectadas y sus
familias, facilitando espacios de encuentro, tanto presenciales como virtuales.

d. Crear y gestionar registros o bases de datos de personas afectadas,
garantizando en todo caso el cumplimiento de la hormativa vigente en materia de
proteccion de datos.

e. Promover el contacto y la colaboracion con profesionales sanitarios,
investigadores y otros agentes implicados, con el objetivo de impulsar nuevas vias
de investigacion, tratamiento y atencion.

f. Buscar y gestionar medios de financiacion, publicos y privados, para el
desarrollo de los fines de la asociacion.

g. Favorecer la integracion social de las personas afectadas en todos los
ambitos (educativo, laboral, familiar y social).

h. Solicitar, tramitar y gestionar la colaboracion y cooperacion con
organismos y entidades, tanto publicas como privadas, nacionales e
internacionales.

i. Fomentar el enfoque interdisciplinar mediante la organizaciéon o
participacion en congresos, grupos de trabajo, seminarios, estudios y otras
iniciativas de intercambio de conocimiento.

J. Proporcionar informacion y orientacion sobre cuidados, discapacidad,
recursos sociales y sanitarios, asi como sobre el acceso a los mismos.

k. Impulsar programas de sensibilizacion, voluntariado y participacion social
en beneficio de las personas afectadas y sus familias.



L. Promover la atencion integral y la asistencia sociosanitaria de las personas
afectadas.

m. Integrarse, participar o colaborar con federaciones, plataformas, redes y
otras entidades afines, tanto a nivel nacional como internacional.

n. Cualquier otra actividad licita que contribuya al cumplimiento de los fines
de la asociacion.

Los beneficios obtenidos por la asociacion derivados del ejercicio de actividades
econdmicas, incluidas las prestaciones de servicios, deberan destinarse
exclusivamente al cumplimiento de sus fines, sin que quepa en ningun caso su
reparto entre los asociados ni entre sus conyuges o personas que convivan con
aquellos con analoga relacion de afectividad, ni entre sus parientes, ni su cesion
gratuita a personas fisicas o juridicas con animo de lucro, de conformidad con lo
dispuesto en el articulo 13.2 de la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo..

TITULO lil. DOMICILIO Y AMBITO TERRITORIAL

Articulo 4°: Domicilio.

La Asociacion fija su domicilio social en Madrid, en la calle Cambados n° 40,
Arroyomolinos (CP 28939).

La Junta Directiva podra acordar el cambio de domicilio dentro del mismo término

municipal, asi como la creacion, traslado o supresiéon de delegaciones o sedes en
otros lugares del territorio nacional, dando cuenta de ello a la Asamblea General.

Articulo 5°: Ambito Territorial de actuacion.

El ambito territorial en el que la Asociacion desarrollara principalmente sus
actividades sera todo el territorio nacional.

No obstante, podra realizar actividades, establecer colaboraciones o integrarse en
entidades de ambito internacional cuando ello contribuya al mejor cumplimiento
de sus fines.

TITULO IV. ORGANOS DE GOBIERNO Y REPRESENTACION
CAPITULO I. CLASES Y DENOMINACION
Articulo 6°: Clases y principios.
1. Los 6rganos de gobierno y representacion de la Asociacion son:
a) La Asamblea de Socios o Junta General.
b) La Junta Directiva.
¢) Secciones: por acuerdo de la Asamblea General podran crearse aquellas

secciones que se estimen convenientes para el mejor cumplimiento de los fines de
la Asociacion



2. La organizacion interna y el funcionamiento de la Asociacion seran democraticos,
con pleno respeto al pluralismo, conforme a lo dispuesto en el articulo 2.5 de la Ley
Organica 1/2002, de 22 de marzo.

CAPITULO IIl. ASAMBLEA GENERAL

Articulo 7°: Composicion.

La Asamblea General es el drgano supremo de gobierno de la Asociacion y estara
integrada por la totalidad de las personas asociadas.

Articulo 8°: Clases de Sesiones.

Las reuniones de la Asamblea General podran ser ordinarias y extraordinarias.

- La Asamblea General Ordinaria se reunira, al menos, una vez al ano dentro
del primer semestre siguiente al cierre del ejercicio.

- La Asamblea General Extraordinaria se celebrara cuando lo acuerde la
Junta Directiva, lo estime oportuno la Presidencia o lo solicite por escrito al menos
una décima parte de las personas asociadas.

Articulo 9°: Convocatoria

Las convocatorias de la Asamblea General se realizaran por escrito o por medios
electronicos que garanticen su recepcion, indicando el lugar, fecha y hora de la
reunion, asi como el orden del dia con los asuntos a tratar.

Entre la convocatoria y la fecha prevista para la celebracion en primera
convocatoria deberan mediar al menos quince dias, pudiendo indicarse asimismo
la fecha y hora de la segunda convocatoria, que no podra celebrarse con un
intervalo inferior a una hora respecto a la primera.

En casos de urgencia, los plazos podran reducirse.

Articulo 10°. Quorum de asistencia y votaciones.

Las Asambleas Generales, tanto ordinarias como extraordinarias, quedaran
validamente constituidas en primera convocatoria cuando concurran, presentes o
representadas, al menos un tercio de las personas asociadas con derecho a voto, y
en segunda convocatoria cualquiera que sea su humero.

Sera necesaria, en todo caso, la presencia de la Presidencia y la Secretaria, o de
quienes legalmente les sustituyan.

Los acuerdos se adoptaran por mayoria simple de votos de las personas presentes
o representadas, entendiéndose como tal cuando los votos afirmativos superen a
los negativos, sin computar los votos en blanco ni las abstenciones.



Sera necesaria mayoria cualificada, entendida como aquella en la que los votos
afirmativos superen la mitad de las personas presentes o representadas, para:

a) Nombramiento de la Junta Directiva y responsables de secciones.

b) Constitucion o integracion en federaciones o entidades similares.

c) Disposicion o enajenacion de bienes.

d) Modificacion de los Estatutos.

e) Disolucién de la Asociacion.

f) Acuerdo sobre remuneracion de los miembros de los 6rganos de
representacion.

Articulo 11°: Competencias.
Corresponde a la Asamblea General Ordinaria:

a) Aprobar, en su caso, la gestion de la Junta Directiva.

b) Examinar y aprobar las cuentas anuales.

c) Aprobar el inventario anual de bienes.

d) Aprobar o rechazar las propuestas de la Junta Directiva relativas a las
actividades de la Asociacion.

e) Fijar la cuantia y periodicidad de las cuotas ordinarias y, en su caso,
extraordinarias.

f) Acordar, en su caso, la remuneracion de los miembros de los 6rganos de
representacion, conforme a la legislacion vigente.

g) Cualquier otra que no sea competencia exclusiva de la Asamblea General
Extraordinaria.

Corresponde a la Asamblea General Extraordinaria:

a) Nombramiento y revocacion de los miembros de la Junta Directiva.

b) Modificacion de los Estatutos.

c) Disolucion de la Asociacion y nombramiento de liquidadores, en su caso.
d) Expulsion de personas asociadas, a propuesta de la Junta Directiva.

e) Constitucion o integracion en federaciones o entidades similares.

f) Solicitud de declaracion de utilidad publica.

Articulo 12°, Obligatoriedad de los acuerdos

Los acuerdos adoptados conforme a los presentes Estatutos obligaran a todas las
personas asociadas, incluso a las no asistentes.

Los acuerdos se reflejaran en el correspondiente libro de actas, que sera firmado
por la Presidencia y la Secretaria.



CAPITULO lIl. JUNTA DIRECTIVA
Articulo 13°. Naturaleza y Composicion.

La Asociacion sera gestionada y representada por una Junta Directiva, integrada
por una Presidencia, una Vicepresidencia, una Secretaria, una Tesoreria y vocalias.

Las personas que ostenten la Presidencia, Vicepresidencia y Secretaria de la Junta
Directiva lo seran asimismo de la Asociacion y de la Asamblea General.

Todos los cargos seran gratuitos, sin perjuicio de lo previsto en la legislacion
vigente y de que pueda acordarse su remuneracion en los términos establecidos
en los presentes Estatutos y reflejarse en las cuentas anuales aprobadas por la
Asamblea General.

Los cargos seran designados y revocados por la Asamblea General Extraordinaria.
Los miembros de la Junta Directiva podran causar baja por:

- Renuncia voluntaria comunicada por escrito.

- Incumplimiento de las obligaciones encomendadas.

- Expiracion del mandato.

- Acuerdo de la Asamblea General.

Articulo 14°. Eleccion de cargos.

- Los cargos de la Junta Directiva tendran una duracion indefinida, pudiendo
sus miembros ser reelegidos.

- La designacion se realizara por la Asamblea General mediante votacion.

- Las vacantes que se produzcan podran ser cubiertas provisionalmente por
la propia Junta Directiva hasta la celebracion de la siguiente Asamblea General
Extraordinaria, que procedera a la eleccidon definitiva o, en su caso, a la ratificacion
de las designaciones provisionales

Articulo 15°: Sesiones.

- La Junta Directiva se reunira cuando lo determine la Presidencia, por
iniciativa propia o a peticion de cualquiera de sus miembros, previa convocatoria.
Quedara validamente constituida cuando asista la mitad mas uno de sus miembros,
y sus acuerdos se adoptaran por mayoria de votos. En caso de empate, el voto de
la Presidencia sera de calidad.

- Cuando la naturaleza de los asuntos a tratar lo aconseje, podran ser
invitadas a las reuniones personas expertas o profesionales, con voz pero sin voto.

- De las sesiones se levantara acta por la Secretaria, con el visto bueno de la
Presidencia, y se incorporara al correspondiente libro de actas.



Articulo 16°: Competencias.

Las facultades de la Junta Directiva se extenderan, con caracter general, a todos
los actos necesarios para el cumplimiento de los fines de la Asociacion, siempre
que no requieran, conforme a estos Estatutos, autorizacion expresa de la Asamblea
General.

En particular, corresponde a la Junta Directiva:

a) Dirigir las actividades de la Asociacion y llevar su gestion econdmica y
administrativa.

b) Ejecutar los acuerdos de la Asamblea General.

c) Formular las cuentas anuales y someterlas a la aprobacion de la
Asamblea General.

d) Resolver sobre la admision de nuevas personas asociadas.

e) Nombrar delegaciones o personas responsables para actividades
concretas.

f) Cualquier otra facultad que no sea competencia exclusiva de la Asamblea
General.

Articulo 17°. Presidente. Competencias.

Son atribuciones del Presidente de la Asociacion:

a) Ostentar la representacion legal de la Asociacion ante toda clase de
organismos publicos o privados.

b) Convocar, presidir y levantar las sesiones que celebre la Asamblea
General y la Junta Directiva, asi como dirigir las deliberaciones de unay otra.

c) Ordenar los pagos por cuenta de fondos de la Asociacion, previos a los
acuerdos de gastos correspondientes.

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

e) Adoptar cualquier medida urgente que la buena marcha de la Asociacion
aconseje o en el desarrollo de sus actividades resulte necesaria o conveniente, sin
perjuicio de dar cuenta posteriormente a la Junta Directiva.

f) Velar por los fines de la Asociacion y su cumplimiento.

Articulo 18°. Vicepresidente. Competencias.

Son facultades del Vicepresidente:
a) Sustituir al Presidente en caso de ausencia, enfermedad o vacante.
b) Ejercer las funciones que le sean delegadas por la Presidencia o
atribuidas por la Asamblea General.

Articulo 19°. Secretaria. Competencias.
Corresponde a la Secretaria:

a) Dirigir los trabajos administrativos de la Asociacion.

b) Expedir certificaciones.

c) Llevar los libros oficiales de la Asociacion y el registro de personas
asociadas.



d) Custodiar la documentacion de la entidad.

e) Tramitar las comunicaciones relativas a acuerdos sociales y cargos ante
los registros correspondientes.

f) Velar por el cumplimiento de las obligaciones documentales y legales.

Articulo 20°. Tesorero. Competencias.
Corresponde a la Tesoreria:

a) Recaudar, custodiar y gestionar los fondos de la Asociacion.

b) Llevar la contabilidad de la entidad.

c) Elaborar los presupuestos y balances para su aprobacion por la Asamblea
General.

d) Ejecutar los pagos conforme a las ordenes de la Presidencia.

e) Llevar el inventario de bienes de la Asociacion.

Articulo 21°: Vocales. Competencia.

Las vocalias participaran en las deliberaciones y acuerdos de la Junta Directiva, y
asumiran las funciones que les sean encomendadas por la propia Junta o por la
Asamblea General.

CAPITULO IV. DE LOS SOCIOS.
Articulo 22°,

Pueden ser socios las personas fisicas o juridicas que, teniendo capacidad de obrar,
demuestren interés por los fines de la Asociacion y Lo soliciten por escrito,
manifestando su voluntad de asociarse, asi como el acatamiento de estos
Estatutos y de las disposiciones que rijan la Asociacion en cada momento.

Articulo 23°. Clases de socios.
Dentro de la Asociacion existiran las siguientes clases de socios:

a) Socios fundadores, aquellos que participan en el acto de constitucion de
la Asociacion.

b) Socios de numero, aquellos que ingresen después de la constitucion de
la Asociacion.

c) Socios de honor, personas fisicas o juridicas que, por su prestigio o por
haber contribuido de modo relevante a la dignificacion, desarrollo y difusion de los
fines de la Asociacion, merezcan tal distincion. EL nombramiento correspondera a la
Junta Directiva o a la Asamblea General.



Articulo 24°: Derechos.
Son derechos de los socios;

a) Participar en las actividades de la Asociacion y en los 6rganos de
gobierno y representacion, gjercer el derecho de voto y asistir a la Asamblea
General, de acuerdo con los Estatutos.

b) Ser informados sobre la composicion de los érganos de gobierno y
representacion, estado de cuentas y desarrollo de la actividad de la Asociacion.

c) Ser escuchados antes de la adopcion de medidas disciplinarias en su
contra y ser informados de los hechos que las motivan, debiendo ser motivado el
acuerdo que imponga la sancion.

d) Impugnar los acuerdos de los érganos de la Asociacion que estime
contrarios a la Ley o a los Estatutos.

e) Acceder a la documentacion relacionada en el articulo 28, a traveés de los
organos de representacion, conforme a la Ley Organica 15/1999, de proteccion de
datos de caracter personal.

f) Hacer sugerencias a la Junta Directiva para el mejor cumplimiento de los
fines de la Asociacion, incluyendo la incorporacion de nuevas patologias de interes.

Articulo 25°: Deberes.
Son deberes de los socios:

a) Compartir las finalidades de la Asociacion y colaborar en su consecucion.

b) Pagar las cuotas, derramas y otras aportaciones previstas en los
Estatutos.

c) Cumplir el resto de obligaciones derivadas de los Estatutos y de los
organos de gobierno.

d) Acatar y cumplir los acuerdos validamente adoptados por los 6érganos de
gobierno y representacion.

Articulo 26°: Bajas.
Se podra perder la condicion de socio por:

a) Incumplimiento reiterado de los deberes de socio, incluidas las
obligaciones econdmicas.

b) Conducta contraria a la convivencia, fines o prestigio de la Asociacion.

¢) Renuncia voluntaria comunicada por escrito a la Junta Directiva.

Articulo 27° Régimen Disciplinario:

El socio que incumpla sus obligaciones o cuya conducta menoscabe los fines o el
prestigio de la Asociacion sera objeto de expediente disciplinario, con audiencia
previa, incoado por la Junta Directiva.

Si se propone la expulsion, se elevara a la Asamblea General para su aprobacion.
Las sanciones podran ir desde la suspension temporal de derechos hasta la
expulsion definitiva.



CAPITULO V. REGIMEN ECONOMICO Y PATRIMONIAL
Articulo 28°. Patrimonio.

La Asociacion no cuenta con patrimonio fundacional o fondo social, salvo los
recursos que se obtengan segun lo previsto en el articulo siguiente.

Articulo 29°. Ingresos.
Los recursos de la Asociacion podran estar constituidos por:

1.- Las cuotas (ordinarias o extraordinarias) de los socios.

2.- Los donativos, aportaciones o mecenazgo.

3.- Las herencias o legados que pudiera recibir de forma legal por parte de
los asociados o de terceras personas.

4.- Subvenciones, ayudas y auxilios de la Administracion o instituciones
privadas (fundaciones, asociaciones, etc.).

5.- Cualquier otro recurso licito.

Articulo 30°: Cuotas.

1.- Las cuotas se estableceran por la Asamblea General a propuesta de la
Junta Directiva y no son reintegrables.

2.- Para la admisién de nuevos socios, la Asamblea General podra fijar una
cuota de ingreso no reintegrable.

Articulo 31°: Obligaciones documentales y contables:

1.- La Asociacion debera mantener;

e Relacion actualizada de socios.

o Contabilidad que refleje fielmente patrimonio, resultados y situacion
financiera.

e Inventario de bienes y libro de actas de 6rganos de gobierno.

o Contabilidad conforme a la normativa aplicable.

2.- Las cuentas se aprobaran anualmente en la Asamblea General.
3.- El ejercicio asociativo y economico sera anual, cerrando el 31 de diciembre.
CAPITULO VI. DISOLUCION Y LIQUIDACION DE LA ASOCIACION.
Articulo 32°.- Disolucion
La Asociacion se disolvera:

a) Voluntariamente por acuerdo de la Asamblea General Extraordinaria,
convocada con al menos el 10% de los socios, y adoptada por mayoria cualificada

(votos afirmativos > mitad de presentes o representados).
b) Por causas del articulo 39 del Codigo Civil.



c) Por imposibilidad de cumplir los fines estatutarios, segun acuerdo de la
Asamblea General.
d) Por sentencia judicial firme.

Articulo 33°.- Liquidacion
Se nombrara una comision liquidadora que, tras saldar deudas, destinara el
sobrante liquido a fines compatibles con la naturaleza no lucrativa de la Asociacion.

CAPITULO VII. REFORMA DE LOS ESTATUTOS

Articulo 34°: Reforma de los Estatutos.

Las modificaciones de los Estatutos seran competencia de la Asamblea General,
adoptadas por mayoria cualificada (votos afirmativos > mitad de presentes o
representados).

Se comunicaran al Registro correspondiente.

DISPOSICION ADICIONAL

En lo no previsto en estos Estatutos se aplicara la Ley Organica 1/2002, de 22 de
marzo, reguladora del Derecho de Asociacion, y sus disposiciones
complementarias.



