"ASOCIACION ESPANOLA DE
MIOCARDIOPATIA HIPERTROFICA"
(AEMCH)

CAPITULO I. Denominacion, fines, domicilio, y &mbito

ARTICULO 1. Se constituye una asociacion, sin animo de lucro, con la denominacion
de "Asociacion Espafiola: de Miocardiopatia Hipertrofica (AEMCH)" al amparo de la Ley
Orgénica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion y normas
complementarias, con capacidad juridica y plena capacidad de obrar.

ARTICULO 2. La asociacion se constituye por tiempo indefinido (salvo causa legal
estatutaria de disolucion, o sentencia judicial).

ARTICULO 3. La asociacion tiene los siguientes fines:

Dar a conocer la Miocardiopatia Hipertrofica (MCH) a todos los niveles de la
sociedad.

Desarrollar y mantener una red de apoyo para personas con MCH y sus familias,
que incluya informacion sobre la enfermedad, atencién precoz para los familiares
de pacientes que hayan sufrido una muerte subita por MCH, asi como para aquellos
pacientes a los que haya que implantar un desfibrilador o precisan un trasplante
cardiaco.

Favorecer la existencia de un Plan de deteccion precoz de la MCH para conseguir,
por una parte, que los periodos de deteccion se acorten sustancialmente y, por otra,
que se llegue hacer pruebas a todos los familiares de las personas afectadas.

Urgir la creacién de Unidades multidisciplinares, en los distintos hospitales de
referencia que apliquen un mismo protocolo, coherente, basado en las guias de
practica clinica de las sociedades cientificas europeas y espafiolas, para el
tratamiento de sus pacientes y familias que pudieran estar afectadas por MCH.

Favorecer la incorporacion de psicélogos en las unidades multidisciplinares de los
distintos hospitales espafioles, especializados en la atencion a familiares de
pacientes que hayan sufrido una muerte subita o presentan limitaciones
importantes en su calidad de vida debido a la MCH.

Hacer un estudio que permita conocer el nimero de pacientes que hay en Espafia,
si fuera posible discriminado por tipo de Miocardiopatia Hipertrofica, por region y
por provincia.

Fomentar, desarrollar y promover, la mejora de la calidad de vida y el bienestar de
los pacientes, las personas afectadas por la MCH y sus familiares.

Conseguir que los enfermos con MCH tengan a su disposicion los medicamentos y
técnicas de Ultima generacion, para el tratamiento de la MCH, que estén aprobados
por la Agencia Europea del medicamento sin retrasos injustificados en la
aprobacién por parte de la Agencia Espafol del Medicamento.



Obtener y proporcionar a los socios, la maxima y mas actualizada informacién
sobre la enfermedad: posibles tratamientos y control de la misma, sea en sus
aspectos clinicos o experimentales, evitando entrar en temas propiamente médicos,
educando a la sociedad.

Favorecer las relaciones con sociedades médicas y colectivos profesionales, tanto
de la especialidad como de especialidades afines, que pudieran detectar a posibles
pacientes.

Asesorar, en lo relativo a la MCH a todo tipo de organismos publicos y privados de
cualquier demarcacion territorial, con especial atencién a los responsables de la
ensefianza, formacion e investigacion.

Favorecer y estrechar las relaciones de informaciébn y comunicacién tanto a
pacientes y personas afectadas por MCH, como a sus familias, a la comunidad
cientifica médica, investigadores, sociedades profesionales, industria farmacéutica
e incluso instituciones publicas en el campo de la Sanidad y la Salud, con objeto de
gue sirvan de vehiculo en la difusion de los avances cientificos relativos al estudio y
tratamiento de la enfermedad.

Cooperar en la divulgacion de los estudios desarrollados por especialistas y
profesionales de la salud e investigadores, con objeto de lograr un mayor
conocimiento de la MCH, asi como promover la edicion y publicaciéon de revistas,
folletos, documentos y articulos relacionados con la enfermedad.

Asociarse con organizaciones complementarias que ayudaran a promover la mision
de educacion y manejo de la enfermedad.

Mejorar la conciencia global sobre los riesgos de esta enfermedad cardiaca
genética y garantizar que se mejore la comprension de la enfermedad, su historia
natural completa y los tratamientos hasta la erradicacion definitiva de la misma
enfermedad.

Y cualquier otra actividad que contribuya a la mejora de la situacion de pacientes o
familiares con MCH.

ARTICULO 4. Para el cumplimiento de estos fines La Asociacion puede llevar a cabo,
entre otras, las siguientes actividades:

Crear una pagina web, que permita la comunicacién constante con pacientes y
familiares.

Aprovechar las grandes posibilidades que ofrecen las redes sociales para divulgar
la asociacion como tal, sus fines y tratar de captar socios.

Organizar coloquios, muestras, conferencias, certimenes, simposios, ciclos,
homenajes, reuniones cientificas y divulgativas sobre la Miocardiopatia
Hipertréfica, su diagnosis, tratamiento médico e informacion general a pacientes
afectados.

Editar, publicar y distribuir revistas, catalogos, programas, folletos, carteles y
publicaciones de todo tipo, incluso electrénicas, que faciliten el conocimiento de la
Miocardiopatia Hipertrofica.



e Dar apoyo a cualquier tipo de actividad que pueda ser de interés para las
Asociaciones que defienden los intereses de los pacientes con MCH y, en general,
de pacientes con enfermedades raras que puedan afectar al corazén.

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

e Participacion en redes, tanto a nivel local como nacional o internacional, que
permitan conocer nuevas realidades relacionadas con el diagnéstico y el
tratamiento de la enfermedad.

e Ser interlocutor valido ante los Organismos publicos y privados, tanto de caracter
provincial, autonémico, nacional e internacional, en los asuntos de interés comun
que afecten a sus entidades socias de pleno derecho, sus familiares u otras
personas afectadas por estas enfermedades y a otros grupos de interés.

o Favorecer, optimizar y rentabilizar la obtencién de recursos procedentes de las
Administraciones locales, autonémicas, nacionales e internacionales, instituciones
publicas y /o privadas, con el fin de la realizacion las diferentes acciones
encaminadas a satisfacer las necesidades especificas y transversales al colectivo
atendido desde la AEMCH.

ARTICULO 5. El domicilio de la Asociaciéon se establece en la ciudad de Pontevedra,
en C/ Benito Corbal, n° 16, 1° A, CP:36001, provincia de Pontevedra, como sede social
y administrativa, pudiéndose trasladar a cualquier otro lugar dentro de su ambito
territorial, asi como tener delegaciones en otras ciudades, cuando lo aconsejen las
circunstancias y asi lo acuerde la Asamblea General.

El ambito territorial en el que va a realizar sus actividades sera Espafia.

CAPITULO II. Organos de representacion.

ARTICULO 6. La Asociacion sera gestionada y representada por una Junta Directiva
formada por un Presidente, un Vicepresidente, un Secretario, un Tesorero y al menos
un Vocal. Todos los cargos seran gratuitos, siendo designados y revocados por la
Asamblea General Extraordinaria. Su mandato tendra una duracién de cuatro afios. La
Junta Directiva serd el 6Grgano competente para interpretar los preceptos contenidos en
estos Estatutos y cubrir sus lagunas, siempre sometiéndose a la normativa legal
vigente, en materia de asociaciones.

ARTICULO 7. Los miembros de la Junta Directiva podran causar baja por renuncia
voluntaria comunicada por escrito, por incumplimiento de las obligaciones
encomendadas y por expiracion del mandato.



ARTICULO 8. Los miembros de la Junta Directiva que hubieran agotado el plazo para
el que fueron elegidos, continuaran ostentando sus cargos hasta el momento en que se
produzca la aceptacion de los que les sustituyan.

ARTICULO 9. La Junta Directiva se reunira cuantas veces lo determine su Presidente
y a iniciativa o peticion de dos tercios de sus miembros. Quedara constituida cuando
asista la mitad mas uno de sus miembros y para que sus acuerdos sean validos
deberan ser adoptados por mayoria de votos. En caso de empate el voto del Presidente
seré de calidad.

La junta sera presidida por el Presidente y, en su ausencia, por el Vicepresidente o el
Secretario, por este orden, y, a falta de ambos, por el miembro de la Junta que tenga
mas edad. El Secretario levantara acta, que se transcribira en el libro correspondiente.

ARTICULO 10. 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, segun estos Estatutos, autorizacion expresa de la Asamblea General.

Son facultades particulares de la Junta Directiva las siguientes:

a) Dirigir las actividades sociales y llevar la gestion econémica y administrativa de la
asociacion acordando realizar los oportunos actos y contratos.

b) Ejecutar los acuerdos de la Asamblea General.

c) Formular y someter a la aprobacion de la Asamblea General los Balances y las
Cuentas Anuales.

d) Resolver sobre la admision de nuevos asociados.
e) Nombrar delegados para alguna actividad determinada de la Asociacién.

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

ARTICULO 11. El Presidente tendra las siguientes atribuciones:

a) Representar legalmente a la Asociacion ante toda clase de organismos publicos o
privados.

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

c) Ordenar pagos y autorizar con su firma los documentos, actas y correspondencia.

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

ARTICULO 12. El Vicepresidente sustituird al Presidente en caso de ausencia,
enfermedad, cese o cualquier otra causa, teniendo sus mismas atribuciones.

ARTICULO 13. El Secretario tendra a cargo la direccion de los trabajos puramente
administrativos de la Asociacion, expedira certificaciones, llevara los libros de la



Asociacion legalmente exigidos y el fichero de los asociados, custodiando la
documentacién de la entidad y haciendo que se cursen las comunicaciones sobre
designacion de Juntas Directivas y demdas acuerdos sociales inscribibles en los
Registros correspondientes, asi como la presentacion de las Cuentas Anuales y el
cumplimiento de las obligaciones documentales en los términos legales
correspondientes.

ARTICULO 14. El Tesorero dirigira la contabilidad de la asociacion, tomara razon y
llevard la cuenta de ingresos y gastos. Recaudar4d y custodiar4d los fondos
pertenecientes a la Asociacion y dar4 cumplimiento a las érdenes de pago que expida el
Presidente. Asi mismo formalizara el presupuesto anual de ingresos y gastos, y llevara
el estado de cuentas del afio anterior que deberén ser presentados a la Junta Directiva,
para que ésta, a su vez, las someta a la aprobacién de la Asamblea General.

ARTICULO 15. Los Vocales tendran las obligaciones propias de su cargo como
miembros de Junta Directiva y las que nazcan de las delegaciones o comisionen de
trabajo que les encomiende la propia Junta.

ARTICULO 16. Las vacantes que se produzcan durante el mandato de cualquiera de
los miembros de la Junta Directiva, seran cubiertas provisionalmente entre dichos
miembros hasta la eleccion definitiva por la Asamblea General Extraordinaria.

CAPITULO lll. ASAMBLEA GENERAL

ARTICULO 17. La Asamblea General, integrada por todos los socios, es el érgano
supremo de gobierno de la Asociacion.

ARTICULO 18. Las reuniones de la Asamblea General seran ordinarias y
extraordinarias. La ordinaria se celebrara una vez al afio dentro de los cuatro meses
siguientes al cierre del ejercicio. Las extraordinarias se celebrardn cuando las
circunstancias lo aconsejen a juicio del Presidente, cuando la Junta Directiva lo acuerde
o cuando lo proponga por escrito un nimero de asociados no inferior al diez por ciento.

ARTICULO 19. Las convocatorias de las Asambleas Generales se realizaran por
escrito 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 habran de mediar al menos
quince dias, pudiendo asimismo 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 hora.

ARTICULO 20. Las Asambleas Generales, tanto ordinarias como extraordinarias,
guedaran validamente constituidas, en primera convocatoria, cuando concurran a
ellas un tercio de los asociados con derecho a voto y en segunda convocatoria
cualquiera que sea el numero de asociados con derecho a voto. Los acuerdos se
adoptaran 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 en blanco ni las abstenciones.

ARTICULO 21. Son facultades de la Asamblea General Ordinaria:

a) Aprobar en su caso la gestion de la Junta Directiva.
b) Examinary aprobar las Cuentas Anuales.

c) Aprobar o rechazar las propuestas de la Junta Directiva en orden a las actividades
de la Asociacion.

d) Fijar las cuotas ordinarias y extraordinarias.
e) Cualquiera otra que no sea competencia exclusiva de la Asamblea Extraordinaria.

f) Acordar la remuneraciébn en su caso de los miembros de los 6rganos de
representacion.

ARTICULO 22. Corresponde a la Asamblea General Extraordinaria:

a) Nombramiento de los miembros de la Junta Directiva.

b) Modificacién de Estatutos.

c) Disposicién o enajenacién de bienes integrantes del inmovilizado.
d) Disolucién de la Asociacion.

e) Expulsion de los socios a propuesta de la Junta Directiva.

f) Constitucion de Federaciones o integracion en ellas.

g) La solicitud de declaracion de utilidad publica de la asociacion.

CAPITULO IV. SOCIOS

ARTICULO 23. El ingreso en la Asociacion podra ser solicitado por cualquier persona
con capacidad de obrar, que tenga interés en el desarrollo de los fines de la
Asociacion, mediante escrito dirigido a su Presidente, la inscripcion en la pagina web
de la asociacion o rellenando el formulario del folleto correspondiente. De esa solicitud
se dara cuenta a la Junta Directiva, que aprobara o denegara la admisién. A todos los
efectos, no se adquiere la condicion de asociado en tanto no se satisfagan los
derechos o cuota de entrada, en la cuantia y forma que establezca la Asamblea
General.

ARTICULO 24. Dentro de la Asociacion existiran las siguientes clases de socios:

a. Socios Fundadores, que serén las organizaciones que participen en el acto de
constitucion de la Asociacion.



b.

Socios de Numero. que serdn las personas fisicas o juridicas que ingresen

después de la constitucion de la Asociacion.

C.

Socios de Honor, que serdn las organizaciones 0 personas que, por su

reconocido prestigio, o por haber contribuido de modo relevante a la dignificacion o
desarrollo de la Asociacion, se hagan acreedores de tal distincion. El nombramiento de
estos socios correspondera a la Junta Directiva. Estos socios no podran ser
electores ni elegibles y podran asistir a las reuniones de los 6rganos de gobierno con
voz, pero sin voto.

ARTICULO 25. Los socios causaran baja por alguna de las causas siguientes:

A. Por renuncia voluntaria, comunicada por escrito a la Junta Directiva, pero ésta
no tendra caracter definitivo hasta que no haya transcurrido un mes, a partir de
la presentacion de la solicitud.

B. Por incumplimiento de las obligaciones econémicas, si dejara de satisfacer seis
cuotas periédicas, siempre y cuando no justifiguen motivo de su demora, a
satisfaccion de la Junta Directiva.

ARTICULO 26. Los socios de numero y fundadores tendran los siguientes derechos:

a)

b)

f)

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

Disfrutar de todas las ventajas y beneficios que la Asociacién pueda obtener.

Participar en las Asambleas con voz y con voto en las condiciones que se
especifican en el reglamento interno propuesto por la Junta Directiva y aprobado
por la Asamblea General Extraordinaria.

Ser electores y elegibles para los cargos directivos.

Recibir informacion sobre los acuerdos adoptados por los 6rganos de la
Asociacion.

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

ARTICULO 27. Los socios fundadores y de numero tendran las siguientes
obligaciones:

a)

b)
c)

Cumplir los presentes Estatutos y los acuerdos vélidos de las Asambleas y la Junta
Directiva.

Abonar las cuotas que se fijen.

Asistir a las Asambleas y demas actos que se organicen.



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

ARTICULO 28. Los socios de honor tendran las mismas obligaciones que los
fundadores y de nimero a excepcion de las previstas en los apartados b) y d) del
articulo anterior. Asi mismo tendran los mismos derechos a excepcién de los que
figuran en los apartados c) y d) del articulo 23, pudiendo asistir a las Asambleas sin
derecho a voto.

ARTICULO 29. Los recursos econémicos previstos para el desarrollo de los fines y
actividades de la Asociacién seran los siguientes:

a) Las cuotas de los socios, periddicas o extraordinarias.

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

c) Cualquier otro recurso licito.

ARTICULO 30. La asociacion, en el momento de su constitucién, carece de fondo
social.

ARTICULO 31. El ejercicio econémico sera anual y su cierre tendra lugar el 31 de
diciembre de cada afio.

Todas las cuentas bancarias que gestiona la Asociacion son de tipo mancomunado o
conjunto.

CAPITULO V. DISOLUCION

ARTICULO 32. Se disolvera voluntariamente esta Asociacion cuando asi lo acuerde
la Asamblea General Extraordinaria convocada al efecto, por una mayoria de dos
tercios de los asociados.

b. Causas establecidas en el articulo 39 del Codigo Civil como causas generales.

c. Sentencia Judicial.

ARTICULO 33. En caso de disolucion se nombrara una comision liquidadora la cual,
una vez extinguidas las deudas y si existiere sobrante liquido, lo destinara a fines que
no desvirtlen su naturaleza no lucrativa.

El patrimonio resultante en caso de disolucion se destinara en su totalidad a alguna de
las entidades consideradas como entidades beneficiarias del mecenazgo a los efectos
previstos en los articulos 16 a 25, ambos inclusive, de la Ley 49/2002, de 23 de
diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los incentivos
fiscales al mecenazgo y que estén dedicados a personas con discapacidad intelectual y
la realizacion de fines de interés general analogos a los de la presente Asociacion.



DISPOSICIONES ADICIONALES

D.A. 13 Cualquier cuestiébn no prevista en los presentes estatutos serd resuelta por
aplicacion de la Ley Orgénica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de
Asociaciones (BOE de 26 de marzo de 2002) y disposiciones complementarias.

D.A. 22, Como consecuencia de haber sido declarada entidad publica, se acogera al
régimen fiscal especial regulado en la Ley 49/2002 de 23 de diciembre, de régimen
fiscal de las entidades sin fines lucrativos e incentivos fiscales al mecenazgo. Y, por
tanto, en todo lo no previsto en cuanto a sus obligaciones derivadas de su declaracion
de utilidad publica se aplicaran las disposiciones referidas de la Ley.

D.A. 32 Queda derogada totalmente toda reglamentacion anterior a la aprobacién de
los presentes Estatutos que sea contraria a los mismos.

D.A. 42 En los presentes estatutos se ha optado por la convencion que otorga el
lenguaje a los sustantivos masculinos para la representacion de ambos sexos, como
opcion linglistica, con la Gnica finalidad de facilitar la lectura de la norma y lograr una
mayor economia de expresion.

Diligencia: Manuel Pena Pérez, secretario de la Asociacion Espafiola de Miocardiopatia
Hipertrofica (AEMCH) que se refieren estos estatutos, CERTIFICA: que los presentes
estatutos han sido modificados de acuerdo con el procedimiento establecido en los
estatutos y por acuerdo de la Asamblea General Extraordinaria de asociados de fecha
13 de octubre de 2025.

Y para que conste se firma en Oleiros a 21 de octubre de 2025.

V°.B°
La presidenta El secretario
Susana Portela Hernandez Manuel Pena Pérez
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