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SALIDA NUM.: 427 S RIS

RESOLUCION DE INSCRIPCION DE MODIFICACION DE ESTATUTOS EN EL REGISTRO
NACIONAL DE ASOCIACIONES

n_documentos_electronicos

Con esta fecha se ha dictado por esta Ministerio la siguiente resolucion:

“Vfista la solicitud de inscripcién de modificacion de estatutos formulada por
D./D?. Maria Antonia Franco Avila en nombre y representacion de la entidad
denominada ASOCIACION AMC - ARTROGRIPOSIS MULTIPLE CONGENITA ESPARNA,
con domicilio en C/ PERGAMINO N°11 B -1°D, C.P. 28032, MADRID, inscrita en el
Registro Nacional de Asociaciones, Seczion 1%, Numero Nacional 607221, resultan los
siguientes

ANTECEDENTES DE HECHO

PRIMERO. Se ha presentado la solicitud de inscripcicn de modificacion de estatutos
de la citada entidad.

(I

o =3
S 53 A la solicitud se acompana documentacion acreditativa del acuerdo de la Asamtlea
g B=x General de 21/09/2018, aprobando la modificacion de los estatutos para adaptarlos a
¢ === las nuevas necesidades asociativas.
@© =
£ z
& ?? Seglin lo anterior, consta:
——>

= - CAMBIO DE DENOMINACION: AMC ARTROGRIPOSIS MULTIPLE CONGENITA ESPANA AMC
= ESPANA

= - CAMBIO DE DOMICILIO; JUNTA MUNICIPAL DE DISTRITO DE VICALVARO AYTO,
—— MADRID- EDIF. CENTRO CULTURAL DE VALDEBERNARDO, BULEVAR INDALECIO PRIETO
21, 12 PLANTA, DESPACHO 107 - 28032 - MADRID

SEGUNDOQ. El procedimiento se ha instruide conforme a la Ley 39 2075, «
octubre, del procedimiento administrativo comun de las Administraciones \
seguin lo dispuesto en la normativa especifica que "ige el derecho de asociacion.

FUNDAMENTOS DE DERECHO

PRIMERO. El articulo 22 de la Constitucion y la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo,
reconocen y regulan el derecho fundamental de asociacion, y establecen que las
entidades asociativas sin fin de lucro se inscribiran en el registro publico
competente, a los Unicos efectos de publicidad.

En este sentido, el articulo 28 de la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora
del derecho de asociacion, detalla los actos inscribibles y la documentacion a
depositar, anadiendo que cualquier alteracion de los datos y documentos que obren
en el registro debera ser objeto de actualizacion, previa solicitud de la asociacion
correspondiente.
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SEGUNDO. En el presente caso, la entidad interesada ha formulado su peticion
conforme a lo dispuesto en los articulos 49 y 50 del Reglamento del Registro Nacional
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SUBDIRECCION GENERAL DE
ASOCIACIONES, ARCHIVOS Y
MINISTERIO DOCUMENTACION
DEL INTERIOR REGISTRO NACIONAL DE

ASOCIACIONES

CALLE AMADOR DE LOS RIOS, 7

28010 MADRID

de Asociaciones, aprobado por Real Decreto 949/2015, de 23 de octubre, y el
contenido de la modificacion estatutaria resulta ajustado a Derecho, por lo que
procede acceder a la inscripcion solicitada.

TERCERO. La competencia para resolver el procedimiento corresponde a la Secretaria
General Técnica, segin resulta del articulo 39 del Reglamento del Registro Nacional
de Asociaciones, y del articulo 9.2.1) del Real Decreto 952/2018, de 27 de julio, por
el que se desarrolla la estructura organica basica del Ministerio del Interior.

En virtud de lo expuesto, y en uso de las facultades que le han sido atribuidas, esta
Secretaria General Técnica

RESUELVE

Inscribir la modificacion de estatutos de la entidad con nueva denominacion AMC
ARTROGRIPOSIS MULTIPLE CONGENITA ESPANA AMC ESPANA y depositar la
documentacion preceptiva en el Registro Nacional de Asociaciones, a los solos
efectos de publicidad previstos en el articulo 22 de la Constitucion y sin que ello
suponga exoneracion del cumplimiento de la legalidad vigente reguladora de las
actividades necesarias para el desarrollo de sus fines.

Contra esta resolucién, que no pone fin a la via administrativa, cabe interponer
recurso de alzada ante el Subsecretario del Interior en el plazo de un mes contado
desde el dia siguiente al de esta notificacion, segun lo dispuesto en el articulo 41 del
Reglamento del Registro Nacional de Asociaciones, aprobado por Real Decreto
949/2015, de 23 de octubre, y en los articulos 121 y 122 de la Ley 39/2015, de 1 de
octubre, del procedimiento administrativo com(n de las Administraciones Publicas.”

De lo que, con la documentacion registral preceptiva, se le da traslado para
su conocimiento y efectos.
Madrid, 12 de marzo de 2019

LA SUBDIRECTORA GENERAL ADJUNTA DE |
ASOCIACIONES, ARCHIVOS Y DOCUMENTACION

Carmen Nevot Espufa

D/DNA. MARIA ANTONIA FRANCO AVILA
C/ ILLESCAS, 41 - 3°C
28024 - MADRID

Numero de clave: 1365-2019



CERTIFICADO DE ACTA DE MODIFICACION DE ESTATUTOS

D/DNA. _GerfA GUERRERC RIANCA
conN.LF S$3GG 490 C , en calidad de Secretario/a de la entidad
ASCCIACION AIFC- ARTROGRI 2ONS YOITIPIE ConEEIITA - ESPANA

?

inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones con el niimero nacional __ & O Z 22 |

CERTIFICA:
ExLrQor CJ U‘HHC’
Que el dia ]" |/ O G 1 3004 se celebré la Asamblea Generalv’de la entidad
denominada_ASCIACICN ARC-ARTROGR: Fo/a eV m‘/T.r»/f_r CORMEEATA-
ESOANA (AYC - = am;\m\ ;

convocada al efec:t':)j en la que, con un quoérum de asistencia de 3@ socios, por mayoria

de , se acord6 la modificacién de sus Estatutos, de conformidad con lo
dispuesto por la Ley Orgénica 1 / 2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion,

que afecta a los siguientes articulos: If, D, 0049 3 IR 3 0 o Cg }, A 2 29 ~<’j- 2
ii‘afnt.m.rh s 24 con L,.%}‘,T"‘}"C(—h}r--n ?é Sapli do ir&lm c ’
E Ly

Se presta el consentimiento a la Administracion encargada de la inscripcion registral para que sean
comprobados los datos de identidad de los firmantes (RD 522/2006, de 28 de abril) 1

B MHedad 2 1S de_diciexSree de 2¢1 K

3
EL/LA SECRETARIO/A. EL/LA PRESIDENTE/A.
D./DNA. D./DNA.
NIF.:S$299 ’7‘?20* Wbl NIF: 351376265-S

FDO.

J\Pﬁ'}on L % JeTplen
;lﬁw,}(,ﬂ

! Si no se presta el consentimiento, debe aportarse fotocopia del Documento Nacional de Identidad.
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EK ESTATUTOS

CAPITULO I

DENOMINACION, FINES, DOMICILIO Y AMBITO

Articulo 1. De conformidad con el articulo 22 de la Constitucién Espafiola se constituye la

entidad, no lucrativa, denominada AMC —Artrogriposis Miiltiple Congénita-
y Espafia, y también identificada por sus Siglas AMC-Espafia cuando y donde proceda,
,f’_;' "‘-‘1 dotada de personalidad juridica propia y capacidad de obrar y que se regird por la Ley Orgénica
[ ]} 1/2002, de 22 de marzo y normas y por los presentes Estatutos.
il /
—
\/i Articulo 2. Esta Asociacion se constituye por tiempo indefinido.

Articulo 3. La existencia de esta Asociacion tiene como fines:

a) Servir como punto de encuentro de todas las personas interesadas en la Artrogriposis
Miltiple Congénita (en adelante AMC), considerada como Sindrome o Enfermedad
Neuromuscular, incluida en el listado de Enfermedades Poco Frecuentes, de caracter Fisico
y., ocasionalmente, Orgénica.
b) Desarrollar todo tipo de acciones encaminadas a la mejora de la calidad de vida
de las personas con AMC y de sus familiares, tanto mediante la realizacion de trabajos de
investigacion como facilitando el acceso de todas estas personas al ejercicio real y efectivo
de sus derechos civiles, politicos, econdmicos, culturales, deportivos y sociales
fomentando la Igualdad de oportunidades entre mujeres, hombres o cualquier género sin
discriminacién de edad, etnia, religion, orientacion sexual, ideas politicas, etc.
¢) Favorecer la integracién de menores y adultos de cualquier género con AMC dentro de
la comunidad escolar y su entorno social en general.
d) Participar en iniciativas encaminadas a mejorar y completar la formacién de personas
con AMC para su posterior integracion en el mercado laboral, asi como las dirigidas a la
adopcion de medidas orientadas a la insercion en la vida adulta y fomento del empleo de
estas persomas.

_“-€)-Realizar eventos de tipo educativo, recreativo, cultural y deportivo para personas y

~~familiares vinculados a la AMC.

-4-

‘tme Arogriaoss Witple Gonginits- Eopain, Bulovsn Indateis Pict, E1-1° Pt

(Edef. Centro Cuttanal deValdebornards). E803E Madnid
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f) Colaborar con familiares, afectados e instituciones para la obtencién de los medios que
las personas con AMC precisan.
g) Informar y sensibilizar a la sociedad para garantizar la integracion de las personas con
este tipo de problematica.
h) Promover e incentivar el trabajo de los profesionales con el fin de mejorar entre todos, el
tratamiento, la educacion, el desarrollo y la inclusién socio-laboral de las personas con AMC
i) Facilitar a las personas con AMC y sus familiares el acceso a los recursos
disponibles
j) Reconocimiento como caracteristica importante y generalizada de esta problematica en el
3 ambito de todos nuestros fines y actividades descritas en los estatutos
k) Crear, desarrollar y difundir un Banco altruista de Ayudas Técnicas entre todos los
asociados.
I) Crear o aprovechar Centros ya en marcha para realizar tratamientos de fisioterapia y/o
rehabilitacion y deportivos adaptados a las necesidades especificas de las personas con AMC

Articulo 4. Para el cumplimiento de estos fines se realizaran las siguientes actividades:

= - Promoci6n, creacién, organizacién, derivacion o patrocinio, en caso de existir, de

- centros de diagnosis y evaluacion, unidades de atencién especializada, de atencion

{ temprana de asesoramiento familiar y/o apoyo ambulatorio y centros de apoyo especial,
ﬁ asi como aquellos otros servicios que se consideren necesarios.

- Colaboracién con los apoyos de personal o de tipo técnico que la asociacion pueda dar
a los nifios con AMC y que necesitan durante su escolarizacion, asi como colaborar con
el apoyo especifico a demanda del resto de asociados con AMC.
- Fomento de la toma de conciencia y la cooperacién por parte de la sociedad, y en
especial por aquellos cuyas actividades tengan relacién con los fines de la Asociacion,
2 de los problemas que plantean los afectados por AMC, tanto desde el punto de vista de
su intervencién especifica, como investigacion, inclusién social, educativa y
profesional, incentivando las acciones y medidas procedentes para su mas adecuado
tratamiento.

- Recopilacion y difusion de toda la informacion y recursos posibles en referencia a la
AMC a familiares, profesionales e instituciones.

- Coordinacién y realizacion de cuantas acciones e iniciativas sean precisas tanto para la
obtencion de recursos como para la promocién de la investigacion de.lea AMC a nivel
local, autonémico, estatal, e internacional. Colaborar con organismos piblicos y
privados, asi como de Agrupaciones, asociaciones o Fe_de‘_r"éciones Estatales - o

2.

AME - Atogriposis Miltiple Gonginita- Espara. Bulevar Tndalecis Dhicts, 21-1° Plea,
(Edif. Centro Cuttunal de Valdebomands). 25032 Hadnid
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Internacionales que redunden en beneficio de las personas con AMC y en el
cumplimiento de los fines de la Asociacion.

Promocién y realizacion de cursos de formacién, jornadas, seminarios y
congresos relacionados con la AMC.

- Acogida integral de las personas con AMC, familiares o amigos proporcionando un
servicio de Asesoria, Informacién, Valoracion, Gestion, Tramitacion y/o Seguimiento
de cuantos recursos estén disponibles a nivel local, autonémico, estatal o internacional.
Asi mismo la Asociacién, en la medida de lo posible, se dotard poco a poco de personal
especifico y cualificado en diversas areas: social y psicologico inicialmente.
Posteriormente se estableceran lineas de actuacién externas en los campos de la
medicina y la fisioterapia y se intentaré captar colaboradores y/o profesionales externos
de relevancia en la AMC como pediatra, traumatdlogo-ortopeda, fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional, genetista, neuro-pediatra, monitores deportivos y cuantos
pudieran hacer falta para lograr los objetivos y fines de la asociacion.

- Creacion de un Registro Estatal de familias afectadas y actuar como nexo de unién
entre ellas.

-

- Organizacion y ejecucion de actividades encaminadas al esparcimiento, convivencia,
ocio y tiempo libre de las personas con AMC y sus familiares.

Colaboracién y fomento de acciones e iniciativas relacionadas con la defensa de los
derechos de las personas con AMC.

S N

Contrato de Cesién de Espacio emitido por la Junta Municipal de Distrito de Vicalvaro-
Ayuntamiento de Madrid- (hasta tener sede propia) su domicilio social en Bulevar Indalecio Prieto,

= ~ Articulo 5. La Asociacion se crea con cardcter indefinido, fijando temporalmente mediante
! j 21-1% Planta, Despacho 107 (Edificio del Centro Cultural de Valdebernardo), Codigo Postal 28032

/ de Madrid. El ambito de actuacion para realizar sus actividades sera todo el territorio del Estado

—_

Espafiol.

CAPITULO I

ORGANO DE REPRESENTACION

| ) Articulo 6: La Zﬂisb'u_"‘i"acién serd gestionada y representada por una Junta Directiva formada
por: un Presidente/a, un Vicepresidente/a, un Secretario/a, un Tesorero/a y un minimo de 1 vocal
pudienido llegar hasta- 4. vocales con asignaciéon de competencias concretas nombrados en
Asambiea General. . - -

-3-

A, - vrogniposie Wiltiple Congénita- Espana. Bulevar Indalecio Prieto, E1-1° Plta.
(Edif. Centhro Cuttanal de Valdebornands). 25032 Madnid
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A medida que la Asociacién vaya creciendo y se crea conveniente, se vera la posibilidad de crear
DELEGACIONES compuestas por Delegado/a, Subdelegado/a, y dos Vocales en diferentes
puntos del territorio Espafiol, contando con la aprobacion de crear o disolver las mismas en
ASAMBLEA GENERAL.

a) Se irdn creando diferentes Delegaciones de la Asociacion, repartidas a lo largo del
Territorio Nacional, y aperturando las mismas previa Solicitud y autorizacién del
Ministerio del Interior (competente en materia de Registro de Asociaciones de ambito
nacional).

b) Las Delegaciones seran gestionadas por Delegado, Subdelegado y dos Vocales como
maximo aprobados en Asamblea General de la Asociacion y coordinadas en todo momento
con la Junta Directiva de la Asociacion.

¢) Las Delegaciones tendran capacidad para, previa consulta y autorizacion por la Junta
Directiva de la Asociacién, darse de Alta en los Registros Locales o Autonémicos que
procedan para el buen funcionamiento de la misma repercutido en la Asociacion a la que
representan.

Todos los cargos que componen la Junta Directiva y Delegaciones seran gratuitos en el desempefio
propio de las funciones inherentes a la Junta de Gobierno. Sin embargo, se tendra en cuenta la
LEY ORGANICA 1/2002, DE 22 DE MARZO que, en su articulo 21, establece que podran
contratarse a miembros de la Junta de Gobierno como profesionales si estan cualificados para
desempefiar otras funciones completamente diferentes a los cargos de Junta Directiva como por
ejemplo Psicologos, Trabajadores Sociales, etc. siempre y cuando: sean necesarios para €l
funcionamiento de la Asociacién, que la Asamblea esté convenientemente informada y que figure
en la memoria contable un apartado especifico para dar cuenta de estas remuneraciones.

Los cargos de la Junta Directiva seran designados y revocados por la Asamblea General y su
mandato tendra una duracion de 3 afios. Solo podran formar parte de la Junta Directiva los
asociados. Para ser miembros de la Junta Directiva es necesario ser mayor de edad, estar en pleno
uso de los derechos civiles y no estar incurso en los motivos de incompatibilidad establecidos en
la legislacion vigente (art. 11.4.LO 1/2002)

Articulo 7. Estos podran causar baja por renuncia voluntaria comunicada por escrito a la Junta

Directiva, por incumplimiento de las obligaciones que tuvieran encomendadas y-por expiracion
del mandato, por defuncion o fallecimiento. SR O BT

4

A, - #betrognipocis Wiltiple Congénita- Espana. Bulevar Tndalecio Pum 2-1° Plra.
(Edef. Centro Cuttunal de Valdebornands). 28032 Wadnid
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Articulo 8. Los miembros de la Junta Directiva que hubieran agotado el plazo para el cual fueron
N elegidos, continuaran ostentando sus cargos hasta el momento en que se produzca la aceptacion

de los que les sustituyan.

Articulo 9.

La Junta Directiva y Delegaciones se reunirdn cuantas veces lo determine su

\5\ Presidente/a, asi como a iniciativa o peticién de un tercio de sus miembros. La Junta Directiva

quedard constituida cuando asista la mitad mas uno de sus miembros y para que sus acuerdos sean
véalidos deberan ser tomados por mayoria de votos. En caso de empate, el voto del/la Presidente/a

sera de calidad.

Articulo 10. Facultades de la Junta Directiva

Las facultades de la Junta Directiva se extenderan, con caracter general, a todos los

actos propios de las finalidades de la asociacién, siempre que no requieran, conforme a los
presentes Estatutos, autorizaciéon expresa de la Asamblea General. En particular son facultades
de la Junta Directiva:

Bl

Establecer cuotas de socios y regular excepciones.

Velar por el cumplimiento de los Estatutos y ejecutar los acuerdos tomados en las
Asambleas Generales.

Confeccionar las Memorias, cuentas, inventarios, balances y presupuestos de la
Asociacion.

Elaborar el borrador del Reglamento de Régimen Interior.

Elaborar el borrador, si hubiera que hacer modificacion de Estatutos, para aprobar en
Asamblea General.

Acordar la celebracion de actividades

Tener a disposicion de los asociados el Libro de Registro de Asociados

Tener a disposicién de los asociados los libros de Actas y de Contabilidad; asi como la
documentacion de la entidad.

Recaudar la cuota necesaria para ser socio y administrar los fondos sociales.

Contratar, si fuera preciso para el buen funcionamiento de la Asociacién, personal
cualificado (Psicélogos, Trabajadores Sociales, etc.), teniendo en cuenta si €stos existen
entre los asociados en primer lugar para, si no fuera asi, contratarlos externamente.
Instruir los expedientes relativos a la sancion y separacién de los asociados y adoptar, de
forma cautelar, la resolucién que proceda de los mismos, hasta su resolucion definitiva por

1la Asamblea General.
-Proponer & iz Asamblea General, para su aprobacion, las cuentas anuales y el presupuesto

formulados “por el tesorero/a, asi como la memoria de actividades formuladas por el

secretario/a. - -

5.

AWML - rbusogriposis Mittiple Congénita- Edparna. Bulevar Indalecis Préets, El-1° Plta.
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Recaudar y devolver, una vez se tengan ingresos procedentes de las cuotas de los Socios,
los importes econémicos que hayan satisfecho los firmantes del Acta Fundacional (los
socios fundadores) en su dia ante los distintos organismos con el fin de registrar y dar de
alta a la Asociacion.

Articulo 11. El/la Presidente/a tendra las siguientes atribuciones

Ostentar la representacion legal de la Asociacion

Convocar, presidir y levantar las sesiones que celebre la Asamblea General y la Junta
Directiva, asi como dirigir las deliberaciones de una y otra y Coordinar las Diferentes
Delegaciones de la Asociacion.

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 o conveniente, sin perjuicio de dar cuenta
posteriormente a la Junta Directiva.

Velar por el cumplimiento de los fines sociales.

Autorizar con su firma las actas, certificaciones y demas documentos de la Asociacion.
Solicitar, percibir o hacer efectivas las ayudas, subvenciones o patrocinios que por
cualquier concepto provengan de organismos publicos o entidades privadas, asi como
contratar y convenir con entes publicos de cualquier naturaleza y privados

Convocar y presidir las reuniones de la Junta Directiva y de la Asamblea General de
acuerdo con lo establecido en los presentes Estatutos.

Y cuantas facultades se le confieran, no expresamente asignadas a otros 6rganos.

57 Articulo 12. El/la Vicepresidente/a sustituird al Presidente/a, con Autorizacion del/la mismo/a en

ausencia de éste/a, motivada por enfermedad o cualquier otra causa justificada, y tendra las mismas
atribuciones que €l.

Articulo 13. El/la Secretario/a

Redactard y certificard las actas de las sesiones de las Asambleas Generales y de la Junta
Directiva

Llevar4 el libro del Registro de Asociados, consignando en ellos la fecha de su mgreso y
las bajas que hubieren. -

Recibird y tramitaré las solicitudes de ingreso.
Llevara una relacion del inventario de la Asociacion.
Tendra bajo su custodia los documentos y archivos de la Asomamon

HAME - stwvrognepocis Miltiple Congénita- Espana. Bulevar Tndalecio Pm 2l-1* Plza.
(Edef. Centro Cuttunal de Valdebernardo). E8052 Wadnid
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e Expedira certificaciones.
e Formulara la memoria de actividades.
e Ocupara los nimeros de socios que hayan quedado libres para socios nuevos.

Articulo 14. El/la Tesorero/a

e Tendré a su cargo los fondos pertenecientes a la Asociacion.

e FElaborard los presupuestos, balances e inventarios de la Asociacion.

e Firmaré los recibos, cobrara las cuotas de los asociados y efectuard todos los cobros y
pagos.

e Llevard y custodiard los Libros de Contabilidad.

e Formulara las cuentas anuales y el presupuesto

Articulo 15. Los Vocales tendran las obligaciones propias de su cargo como miembros de la Junta

%)
\% Directiva, y asi como las que nazcan de las delegaciones o comisiones de trabajo que la propia
/ Junta las encomiende.

%ﬁ Articulo 16. Las vacantes que se pudieran producir durante el mandato de cualquiera de los
ne miembros de la Junta Directiva, serdn cubiertas provisionalmente entre dichos miembros hasta la
/ eleccion definitiva por la Asamblea General convocada al efecto.
J!
<
—

Articulo 17. DELEGACIONES

Las Delegaciones representativas de la Asociacién en diferentes Comunidades Auténomas, se
regiran por las normas impuestas desde la Junta Directiva y Asamblea General de Socios.

a) SuOrgano de Gobierno estard compuesto por Delegado/a, Subdelegado/a (que asumira
las competencias que el Delegado le atribuya en caso de ausencia de éste por motivos
justificados), y un maximo de dos Vocales.

b) Las funciones de cada una de éstas personas son equiparables a las que tiene la Junta
Directiva de la Asociacion de la que depende. Asi, el/la Delegado/a asumird la
representacion de la Delegacion y el Subdelegado/a sera sustituto/a cuando el/la
Delegado/a lo precise o en ausencia de éste/a. Los Vocales tendran asignadas

__competencias desde el/la Delegado/a.

/
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CAPITULO III

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA / EXTRAORDINARIA

Articulo 18. La Asamblea General es el érgano supremo de gobierno de la Asociacién y
estara integrada por todos los asociados y Delegaciones.

Articulo 19. Las reuniones de la Asamblea General seran ordinarias y extraordinarias. La ordinaria
se celebrar4 una vez al afio dentro de los cuatro meses siguientes al cierre del ejercicio o, lo que es
lo mismo, en el primer trimestre del afio en curso; las extraordinarias se celebraran cuando las
circunstancias lo aconsejen, a juicio del/la Presidente/a cuando la Junta Directiva lo acuerde o
cuando lo proponga por escrito una décima parte de los asociados.

Articulo 20.

Las convocatorias de las Asambleas, Ordinarias o Extraordinarias, se realizaran por escrito
(correo postal o electrénico) expresando el lugar, dia y hora de la reunién asi como el orden
del dia con expresion concreta de los asuntos a tratar. Entre la convocatoria y el dia
sefialado para la celebracion de la Asamblea en primera convocatoria (presencial o
mediante Video-Conferencia) habran de mediar al menos quince dias, pudiendo asi mismo
hacerse constar si procediera la fecha y hora en que se reuniré la Asamblea en segunda
convocatoria, sin que entre una y otra pueda mediar un plazo inferior a una hora.

Para las Asambleas, Generales, Ordinarias o Extraordinarias, dado que los socios se
encuentran dispersos en la geografia espafiola y disponen de movilidad reducida para los
desplazamientos, la Asociacién dispondra de todos los Medios Electrénicos a su alcance
(correo electrdnico, video-llamadas, video-conferencias, etc) y actuales en cada momento
para poder realizar las diferentes Convocatorias a los Socios, asi como la recogida de Datos
y Votaciones usando la tecnologia y recursos electrénicos del momento a disposicién de la
Asociacion.

Articulo 21. Las Asambleas, tanto ordinarias como extraordinarias, quedaran validamente
constituidas en primera convocatoria (Presencial o Video-Conferencia) cuando concurran a ella
un tercio de los asociados con derecho a voto, y en segunda convocatoria cuzlquiera que sea el
ntimero de asociados con derecho a voto. 23 :
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& Losacuerdos se tomaran por mayoria simple de las personas presentes o representadas cuando los
votos afirmativos superen a los negativos, no siendo computables a estos efectos los votos nulos,
en blanco, ni las abstenciones.

Sera necesario mayoria cualificada de las personas presentes o representadas, que resultara cuando
los votos afirmativos superen la mitad de estas, para:

a) Disolucién de la entidad. -

b) Modificacién de Estatutos.

¢) Disposicion o enajenacion de bienes integrantes del inmovilizado.
d) Remuneracion de los miembros del érgano de representacion.

Articulo 22. Son facultades de la Asamblea General:

A
‘\1—-:

A

/
[

Aprobar la gestiéon de la Junta Directiva y Delegaciones previa aportacion de Memorias
de Actividades

Examinar y aprobar las Cuentas anuales.

Elegir a los miembros de la Junta Directiva y Delegaciones

Fijar las cuotas ordinarias o extraordinarias.

Disolucién de la Asociacion.

Modificacién de los Estatutos.

Decision de crear Delegaciones en distintos puntos geograficos

Disposicion o enajenacion de los bienes

Acordar, en su caso, la remuneracion de los miembros de los 6rganos de representacion
(Requerira acuerdo de modificacion de los Estatutos y que conste en las cuentas
anuales aprobadas en Asamblea art. 11.5 LO 1/2002.)

Modificar el domicilio social

Cualquiera otra que no sea competencia atribuida a otro 6érgano social

Articulo 23. Son Facultades de la Asamblea General Extraordinaria:

a) Delegar sus facultades en la Junta Directiva, salvo las que se especifican como indelegables

en Articulo 22, por ser competencias exclusivas de la Asamblea General. Asi se permite la
creacion de cuantos Comisiones estime oportunas, otorgandoles las funciones que estime
“conveniente con los limites expresados y para el mejor desarrollo de los fines de la

-._~Asociacion, tegulando su estructura y funciones.

k)

E)

- Modificacion de los Estatutos y del Reglamento Interno, si lo hubiere
fAcordar la ligtidacidn, disolucién y extincidn de la Asociacion

-9-
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La fusion e integracion en otras organizaciones y separacion de ellas

Resolver, si hay disparidad de opiniones, cuestiones del Area Ejecutiva o cualquier otro
organo

Establecer, suspender o revocar la retribucion, si la hubiera, de los miembros que
componen la Junta Directiva, Area Ejecutiva, Comisiones u otro Organo, cuya
remuneracion esté permitida por la Ley, los Estatutos y el Reglamento Interno.

Nombrar apoderados generales o especiales que representen a la Asociacién en todos los
6rdenes, con la amplitud de facultades necesarias y que en cada caso precisen, pudiendo
conferir los oportunos poderes con facultad de substitucion en su caso, y revocarlos en la
fecha y forma que estime conveniente

Nombrar al auditor de cuentas externo en los casos que requiera la Ley, los Estatutos o el
Reglamento Interno

Cambiar el domicilio social de la Asociacion, mediante la reforma estatutaria, junto con la
apertura y cierre de delegaciones

Nombrar a los asociados honorificos

Conocimiento de los recursos interpuestos contra las sanciones de expulsion de asociados
impuestas por la Junta Directiva

Cualquiera otra que no sea competencia atribuida a otro Organo social.

Articulo 24. Se convocara Asamblea General Extraordinaria al efecto de:

a) Modificacién de Estatutos.
b) Disolucién de la Asociacion.

CAPITULO IV

SOCIOS/AS

Articulo 25. Podran pertenecer a la Asociacion aquellas personas afectadas de AMC o familiares

de personas con AMC, asi como cualquier otra con capacidad de obrar que Tengas,\ mteres en el
desarrollo de los fines de la Asociacion. .

Articulo 26. Dentro de la Asociacion existiran las siguientes clases de socios/as:

-10-
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a) Fundadores, que seran aquellos que participen en el acto de constitucion de la
Asociacion.

b) De niimero, que seran los que ingresen después de la constitucion de la Asociacion:
afectados, progenitores o tutores de afectados.

c) De honor, los que por su prestigio o por haber contribuido de modo relevante a la
dignificacién y desarrollo de la Asociacién, se hagan acreedores a tal distincion. El
nombramiento de los socios de honor correspondera a la (Junta Directiva o Asamblea
General).

d) Colaboradores: Seran aquellos que enfren en la Asociacion después de su constitucion
y que no sean ninguno de los anteriores supuestos.

Articulo 27. Los/as 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 1 cuotas
periddicas.

¢) Por Fallecimiento

Articulo 28. Los/as Socios/as de Numero y fundadores tendrén 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 la Asociacion pueda obtener.

¢) 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 o6rganos de la Asociacion.

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

Articulo 29. Los/as socios/as fundadores y de nimero 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). Asistira las Asambleas y demés actos que se organicen.
-~ d) Desempeiiar, en su caso, las obligaciones inherentes al cargo que ocupen.

Avticulo 30. Los/as-sccios/as de honor tendrén las mismas obligaciones que los fundadores y de
niimero.a cxcepeion de las previstas en los apartados b) y d), del articulo anterior.
fre= e -11-
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Asimismo, tendran los mismos derechos a excepcion de los que figuran en los apartados ¢) y d)
del articulo 26, pudiendo asistir a las asambleas sin derecho de voto.

Articulo 31. Los/as socios/as colaboradores tendran los siguientes derechos:
a) Tomar parte en cuantas actividades organice la Asociacion en cumplimiento de sus fines.
b) Disfrutar de todas las ventajas y beneficios que la Asociacion pueda obtener.

I,'] c) Participar en las Asambleas con voz y voto.

If d) Recibir informacién sobre los acuerdos adoptados por los 6rganos de la Asociacion.

J e) Hacer sugerencias a los miembros de la Junta Directiva en orden al mejor

’—p _ cumplimiento de los fines de la Asociacion
va
| CAPITULO V
\ REGIMEN ECONOMICO

Articulo 32. Los recursos econémicos previstos para el desarrollo de los fines y actividades de la
Asociacion serdn 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 o de terceras personas.

¢) Cualquier otro recurso licito.

Articulo 33. La Asociacién en el momento de su constitucion carece de Fondo Social o
Patrimonio inicial

cur B

Articulo 34. El gjercicio asociativo y econdmico serd anual y su cierre tendréd lugar el 31 de
diciembre de cada afio.

[ g
w@_

N

Articulo 35. Recursos Econéomices.

)

Los recursos econémicos previstos para el desarrollo de los fines y actividades de'la Asociacion
seran los siguientes: B Tel B R

~—_mﬂr

)

ayeull

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

l -12-
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b) Las subvenciones, legados o herencias que pudiera recibir de forma legal por parte de
los asociados o de terceras personas.

¢) Donaciones

d) Cualgquier otro recurso licito.

Articulo 36. Patrimonio.

La Asociacién, al momento de la constitucion, carece de patrimonio

Articulo 37.- ;QUE ES LA AMC O ARTROGRIPOSIS MULTIPLE CONGENITA?

La AMC estd inmersa dentro del conjunto de Enfermedades Raras, y segiin la mayoria de los
autores que han escrito sobre ello, afecta a un 1 por 10.000 nacidos vivos. Eso supone:

o Falta o retraso en el diagndstico

« Falta o dificultad de acceso a los tratamientos

s Falta o dificultad de acceso a la informacion

o Falta o dificultad de orientacion profesional

« Falta o poca experiencia en los especialistas

« Soledad. incomunicacién entre especialistas, investigadores y pacientes entre si.
e Impacto devastador para el paciente y su familia.

e Dificultad para la inclusién educativa. laboral, social.

Falta de politicas publicas.

El cuadro denominado Artrogriposis o0 AMC (Artrogriposis Miltiple Congénita) hace referencia
a la existencia de rigidez muscular, contracturas articulares en més de una parte del cuerpo y en
ocasiones con compromiso de érganos vitales. Es un conjunto de sindromes neurom usculares que
se encuadran dentro de las denominadas Enfermedades Poco Frecuentes. Las afectaciones son
muchas y muy diversas. Asi nos podemos encontrar con personas con COMpromiso en
extremidades wupc.uo:..s e inferiores, a veces solo en una de las dos, otras en tronco dorsal y
lumbag, puede h: 'hcl afectacion oro-facial. etc.

(POR QUE AF—E{}TA A DIFERENTES PARTES DEL CUERPO?

-13-

AME -WW Congénita- Espaia. Bulevar Tndalecio Pricts, 21-1° Plta.

(Edif. Centre Cuttunal deValdebornards). 28052 MWadnid



H‘H"“'\-u

b e

-

Ls

;%

_\\:_ - - e ' /’_;"

ffﬁ?zsrmtas'; fﬁﬁ\@%\*

= -~
T pans ;

La AMC afecta a diferentes partes del cuerpo en relacién con el momento en que dejé de moverse
el nifio en el vientre materno y durante cuanto tiempo: extremidades superiores (brazos-manos),
inferiores (piernas-pies), ambas extremidades, espina dorsal, mandibula e incluso otras partes del
Cuerpo.

En las primeras 12 semanas de embarazo, los organos se estan desarrollando.
En la 9* semana los brazos y piernas comienzan a formarse y en la semana 10" las manos y los
pies. Por eso, segin el momento del desarrollo en que el nifio deje de moverse, distintas partes de
su cuerpo se veran afectadas:

Si deja de moverse a las 8 semanas, probablemente se vera afectada su mandibula. - Si deja de
moverse a las 9 semanas- se veran afectados sus miembros superiores(brazos/manos)- Si deja de
moverse a las 10 semanas, se veran afectados sus miembros superiores e inferiores (brazos/manos
y piernas/pies) - Si deja de moverse a las 11 semanas, los miembros inferiores (piernas/pies)

¢ES PERMANENTE O DESAPARECE CON EL CRECIMIENTO?  (¢TIENE SOLUCION?
La Artrogriposis se caracteriza por no ser progresiva o degenerativa de por si. Tiene que
describirse como algo permanente ya que la persona que manifiesta esta condicion padece esta

afectacion desde que nace hasta que muere.

Rehabilitacion. fisioterapia, terapia ocupacional, atencion psicologica...deberian ser constantes a
lo largo de toda la vida de un afectado juntamente con alguna actividad fisica regular para mantener
el potencial muscular. La artrosis y dolor muscular son comunes en muchos afectados desde edades

tempranas y aumentan con la edad.

Sin embargo. con fisioterapia, férulas correctoras, ayudas o tratamientos orto-protésicos, y a veces
cirugia, se puede modificar o hacer funcionales las partes del cuerpo afectadas. Es desde los
primeros dias de vida y a lo largo de todo el crecimiento cuando los miembros se pueden hacer
maés rigidos. por lo que los nifios y adolescentes con AMC puedan necesitar férulas correctoras
hasta al menos el final de su crecimiento combinandolo con una fisioterapia adecuada. En ésie
momento el objetivo principal del personal médico es trabajar al maximo la reeducacion para que

los miembros afectados puedan ser funcionales utilizando el menor nimero de:=Cirugtas posible.
- 5 = e

En reuniones de pacientes con AMC, (Inglaterra en 1984 v Francia en 2053 Tos adultos &féctos
comentaron que habian aprendido a vivir con ello — no hay mas remedio - . Ser lo s
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independiente posible no es tarea fécil, algunas veces en afectaciones severas imposible, y aqui
interviene mucho la astucia de cada uno y se sirven de ayudas exiernas, adaptaciones y artilugios
que les puedan permitir hacer actividades sin demasiado esfuerzo. energia o tiempo.

Los nifios con AMC no son diferentes a otros en lo que afecta a su capacidad intelectual y cognitiva
y dependiendo de su fortaleza psicoldgica pueden tener una actitud positiva y afrontar con astucia
los retos que tienen delante y alcanzar logros importantes mientras que a otros les cuesta mas
afrontar el reto diario que supone vivir con AMC y hacen lo que pueden. De ahi la importancia de
una asistencia psicoldgica a lo largo de toda su vida.

Visitar mads bibliografia y datos en diferentes blogs como
www.amc-esp.blogspot.com
http://artrogriposisdiaadia.blogspot.com.es/

CAPITULO VI

DISOLUCION DE LA ASOCIACION

Articulo 38. Se disolvera voluntariamente cuando asi lo acuerde la Asamblea General
Extraordinaria, convocada al efecto, con arreglo a lo dispuesto en el articulo 20 de los presentes
Estatutos.

Articulo 39. En caso de disolucién, se nombrara una comisién liquidadora la cual, una vez
extinguidas las deudas, y si existiese sobrante liquido lo destinara para fines que no desvirtiien su
naturaleza no lucrativa.
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DISPOSICION ADICIONAL

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

1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacién, y las disposiciones
complementarias.

En Madg@,?éz?i dt éigftjembre de 2018

FIRMAS de todos los miembros de la Junta Directiva: Nombre, Apellidos, Rubrica completa,
DNI

Deberan firmar también en el margen de cada una de las hojas de los Estatutos que se presentan
para su modificacion.

Se adjunta Acta de la Asamblea Extraordinaria celebrada a tal efecto, asi como el Acta resultante
de convocar Junta Extraordinaria de la Directiva de la Asociacion

ﬁ K- e T
DNA. jH= ’g@n-loﬂ{& }lmna:; AUI,Q\ Cargo: Presidenta FIRMA W= _—;
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DILIGENCIA: para hacer constar que los presentes Estatutos recogen las modificaciones
acordadas en la Asamblea Extraordinaria de fecha 21 de septiembre de 2018.
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PRACTICADA LA  INSCRIPCION DE  MODIFICACION DE
ESTATUTOS  CORRESPONDIENTE & LA  ENTIDAD AMC
ARTROGRIPOSIS MOLTIPLE CONGENITA ESPANA  AMC
ESPANA, INSCRITA EN LA SECCION 1 NOUMERO NACIONAL 607221,

LA DOCUMENTACION HA SIDO DEPOSITADA EN EL REGISTRO
NACIONAL DE ASOCIACIONES.

Madrid, 12/03/201%

R SUBDIRECTORA GENERAL ADJUNTA DE
%“!\ASOCIACIONES. ARCHIVOS Y DOCUMENTACION

‘.

CARMEN NEVOT ESPUNA



