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REGLAMENTO DE REGIMEN INTERNO DE LA ALIANZA IBEROAMERICANA DE ENFERMEDADES
RARAS O POCO FRECUENTES (ALIBER)

CAPITULO |. DEL DESARROLLO REGLAMENTARIO DE LA DENOMINACION, FINES, DOMICILIO Y
AMBITO.

Articulo 1. Denominacién y Naturaleza.

La Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras, en adelante llamada ALIBER, constituida al
amparo de la legislacidn vigente se regira por los Estatutos de la asociacién aprobados con fecha 4
de noviembre de 2014 e inscritos en el Registro Nacional de Asociaciones del Ministerio del Interior
de Espana el 25 de diciembre del mismo afio, por el presente Reglamento de Régimen Interno y por
todas aquellas normas que establezca la reglamentacién que le sea de aplicacion segun las leyes.

Lainterpretacién del presente Reglamento, y dar solucién a las dudas que surjan sobre su contenido,
alcance y sentido corresponde a la Asamblea General.

El presente Reglamento desarrolla los contenidos expresados en los Estatutos de ALIBER y en ningun
caso podra ir contra la filosofia y articulado de los citados Estatutos.

Articulo 2. Duracion. Sin desarrollo reglamentario

Articulo 3. Fines. Sin desarrollo reglamentario

Articulo 4. Medios o actividades. Sin desarrollo reglamentario
Articulo 5. Domicilio social y ambito.

Su dmbito de actuacién se extendera a Iberoamérica, integrada por Andorra, Argentina, Bolivia,
Brasil, Colombia, Costa Rica, Cuba, Chile, Republica Dominicana, Ecuador, El Salvador, Espania,
Guatemala, Honduras, México, Nicaragua, Panama, Paraguay, Peru, Portugal, Uruguay y Venezuela,
sin prejuicio de actuaciones a nivel de otros paises de América por decisidn de los drganos
superiores de ALIBER.

Articulo 6. Naturaleza, remuneracion, duracidn de la Junta Directiva.

La apreciacion de la circunstancia recogida en el articulo 6 de los estatutos al referirse a la reeleccion
de los cargos que componen la Junta Directiva establece que podrdn “ser reelegidos por mandatos
sucesivos de 4 afios sin limitacién alguna y deberdn ser representantes de organizaciones de
pacientes”.

El procedimiento general para las elecciones que se seguira sera el siguiente:
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- Las candidaturas presentadas serdn votadas unitariamente, sin posibilidad de alterar su
contenido, introduciendo personas distintas a las que las integran.

- Las candidaturas deberan postular a un maximo de 9 (nueve) candidatos, expresando los
nombres de cada postulado y cargos de la Junta Directiva al que aspira cada uno, junto con un
programa que incluya propuestas concretas de actuacion.

- Las candidaturas deberan ser presentadas en la direccién de correo electrénico habilitada a
tal fin, de lunes a viernes hasta el vigésimo primer dia natural anterior, inclusive, al de la celebracién
de la Asamblea General en que hayan de tener lugar las elecciones.

- Cada candidatura debera relacionarse en escrito dirigido a la Presidencia de ALIBER, con la
expresion de nombres, apellidos, domicilio y documento de identidad de cada uno de los aspirantes,
quienes deberan anexar carta firmada digitalizada manifestado su expresa conformidad con su
inclusién como candidato/a.

- La Junta Directiva se reunird al dia habil siguiente al de la finalizacién del plazo de
presentacién de candidaturas, para la proclamacion de aquellas que reunan los requisitos exigidos
por este Reglamento, excluyendo por tanto aquellas en las que no concurran.

- Las candidaturas aprobadas serdn comunicadas a las personas que las hayan propuesto al
efecto de que puedan preparar la intervencidn para presentar su candidatura y propuestas
concretas de actuacién, en la préxima Asamblea.

- Con 15 dias de antelacion a la celebracién de la Asamblea, se comunicara a los miembros de
ALIBER con derecho a voto, qué candidaturas con sus programas han sido seleccionadas por la Junta
Directiva para ser sometidas a eleccion en la Asamblea.

- Para ser elegido miembro de la Junta Directiva y ocupar alguno de sus cargos, el candidato
debera ser socio de alguna entidad perteneciente a ALIBER, que se encuentre al dia con sus
obligaciones estatutarias. Para acreditar este extremo, junto al escrito de propuesta de candidatura,
el candidato/a debera presentar un certificado extendido por el/la Secretario/a de la entidad de la
qgue forme parte en la que conste la voluntad de dicha entidad de que el candidato se presente al
cargo de la Junta Directiva de ALIBER.

- Los miembros de la Junta Directiva seran elegidos por la mayoria simple de la Asamblea
General mediante sufragio libre, directo y secreto de los miembros con derecho a voto.

Articulo 7. Causas de baja. Sin desarrollo reglamentario

Articulo 8. Duracion del ejercicio de las funciones de los miembros de la Junta Directiva. Sin
desarrollo reglamentario

Articulo 9. Reuniones de la Junta Directiva.
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Las reuniones que no sean presenciales podran celebrarse por teléfono mediante sistema de
multiconferencia o a través de cualquier otro medio que garantice la confidencialidad de los asuntos
tratados.

Las reuniones podran versar, entre otros, sobre los siguientes asuntos.

a) Propuestas planteadas desde las entidades miembros de la Alianza para que sean ejecutadas por
la ALIBER o conjuntamente con otras entidades.

b) Propuestas realizadas por un tercio de los miembros de la Junta Directiva.

c) Seguimiento del Plan de Actividades y acciones de mejora.

d) Informe de la ejecucién presupuestaria y situacién econémica.

e) Seguimiento y aprobacidn de las gestiones realizadas por las comisiones de trabajo

f) Aprobacién de decisiones no previstas en al Plan de Actividades y que por su relevancia requieren
de la aprobacién de la Junta Directiva.

g) Implantacién de sistemas de gestién de calidad en la Alianza.

h) Seguimiento de pautas éticas y buenas practicas.

i) Seguimiento de los compromisos de trabajo con las alianzas establecidas.
j) Constitucidn de vocalias temporales y permanentes.

k) Seguimiento del Plan Estratégico.

I) Propuestas de estrategia, politicas y posicionamientos orientadas al cumplimiento de la mision y
visiéon de la organizacion.

Articulo 10. Facultades de la Junta Directiva

En cuanto al numeral i del articulo 10 de los Estatutos relativo a la facultad de la Junta Directiva para
establecer grupos de trabajo para conseguir de manera mas eficiente y eficaz sus fines, la Alianza
podra nombrar una Comisién Ejecutiva.

La Comision Ejecutiva tiene como funcién velar por los acuerdos adoptados por la Junta Directiva y
la Asamblea General, tiene poderes de gobierno, representacién y gestion de la actividad operativa
diaria de la Alianza.

La Comision Ejecutiva se constituird en la misma sesién de toma de posesién de los cargos de la
Junta Directiva.

La Comisidn Ejecutiva se reunira, al menos, una vez al mes para cumplir sus objetivos y funciones,
dando cuenta al pleno de la Junta Directiva de las actuaciones y decisiones adoptadas.
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La Comision Ejecutiva estara constituida por el/la Presidente, los/las Vice Presidentes, el7la
Secretario (a), el/la Tesorero(a) y el/la Directora (a) de la Alianza, si lo hubiere. El/la directora (a)
participara con derecho a voz, pero sin voto.

La Comision Ejecutiva podra ser asistida en sus sesiones por aquellas personas que considere
oportunas para su asesoramiento.

Articulo 11. Funciones del/la Presidente Sin desarrollo reglamentario

Articulo 12. Funciones de los/las Vicepresidentes Sin desarrollo reglamentario
Articulo 13. Funciones del Secretario/a Sin desarrollo reglamentario

Articulo 14. Funciones del Tesorero/a Sin desarrollo reglamentario

Articulo 15. Funciones de los/las vocales Sin desarrollo reglamentario
Articulo 16. Eleccion de cargos vacantes de la Junta Directiva

Los cargos vacantes serdn cubiertos provisionalmente por cualquier miembro de la Junta Directiva
hasta su eleccidn definitiva en la primera Asamblea General.

Para dicha eleccidn la Junta Directiva propondrd el nombre del postulado y cargo de la Junta
Directiva al que aspira. El candidato deberd cumplir con los requisitos descritos en el articulo 6 del
presente reglamento, y serd elegido por la mayoria simple de la Asamblea General mediante
sufragio libre, directo y secreto de los miembros con derecho a voto.

CAPITULO Il. ASAMBLEA GENERAL
Articulo 17. Naturaleza y composicion.

Los nuevos socios, una vez ratificados en la Asamblea General no podran ejercer el derecho al voto,
hasta la celebracion de la proxima Asamblea. De esta forma se garantiza que el proceso de votacion
y participacion de los diferentes socios pueda ser preparado con la antelacién necesaria.

Articulo 18. Clases

Una vez al afio se realizard una Asamblea General presencial. Se procurara que la misma se realice
en el marco del Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras, acompafiando dicha
celebracion de actividades formativas, cientificas e intercambio de buenas practicas. Con ello se
pretende que la Asamblea, aparte de ser el drgano maximo de decisidn, se enmarque en un evento
de formacidn y participacion del movimiento asociativo.

Articulo 19 Convocatorias. Sin desarrollo reglamentario

Articulo 20 Constitucidn, representacidn, mesa, suspension, votacion, acuerdos, impugnaciones
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La Asamblea estara constituida por todos los miembros de ALIBER con derecho a voto, pudiendo
asistir los nuevos miembros con derecho a voz.

Serdn los Presidentes de las organizaciones miembro de ALIBER los que por si mismos, o por la
persona a quien ellos deleguen, representaran en la Asamblea a sus entidades. Dicha representacion
habra de acreditarse con caracter previo a la celebracion de la Asamblea.

Los miembros con derecho a voto tendran tres en el caso de las Federaciones y uno en el caso de
las asociaciones uno. Cada miembro acreditado puede representar hasta un maximo de tres votos
delegados.

Antes del inicio de la Asamblea, una comisién de la Junta Directiva, compuesta por el/la Secretario
(a), el/la Tesorero (a) y un vocal, procederd a la identificacion de los miembros de ALIBER que tienen
derecho a voto, asi como a la validacidn de los votos delegados.

A los miembros con derecho a voto se les entregara una tarjeta acreditativa que deberdn llevar de
forma visible en todo el proceso de la Asamblea.

Las acreditaciones y delegaciones de voto que se presenten en el momento de la identificacidn
deberan llevar la firma original del Presidente, Vicepresidente o Secretario de la entidad a la que
representan (debiendo estar éstos previamente acreditados en las bases de ALIBER).

Para facilitar el proceso, las entidades miembros de pleno derecho podran enviar a la direccién de
correo electrénico de la secretaria (secretaria@aliber.org) sus acreditaciones o delegaciones de
voto con la firma escaneada del Presidente/a o Secretario/a, siempre que se envien hasta dos dias
antes de la celebracion de las Asambleas y que el envio del e-mail se produzca desde una cuenta de
correo corporativo de la entidad.

La Asamblea estara presidida por la Mesa Directiva, conformada por el/la Presidente, los/las Vice-
Presidentes, el/la Tesorero(a) y el/la Secretario (a) quien levantara el acta de la sesidén. La Mesa
Directiva nombrara un moderador que ordene el debate de la sesidn.

La Mesa Directiva podra ordenar la suspension de la Asamblea cuando lo aprueben la mayoria
simple de los acreditados con derecho a voto, en caso de que abandonen la Asamblea la mitad de
los miembros acreditados, o por cualquier otra cuestion que pudiera afectar su continuacién.

El/la Secretario (a) levantard un Acta de lo tratado en la Asamblea, registrando los acuerdos de
forma clara y precisa en dicha Acta. También debera constar en la misma el nimero de asistentes,
transcripcion del orden del dia, asi como la informacién suplementaria que el/la Presidente
considere oportuna. El Acta serd enviada a los miembros con derecho a voto en un plazo maximo
de 20 dias desde la fecha de celebraciéon de la Asamblea.
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Los acuerdos adoptados en la Asamblea son ejecutivos, vinculantes y de obligatorio cumplimiento.
Deben versar necesariamente sobre alguno de los puntos que consten en el Orden del Dia de la
Convocatoria a la Asamblea.

Los acuerdos se tomaran por mayoria simple de votos.

Serd necesaria la mayoria calificada, dos tercios de los votos, para la adopcién de los acuerdos
descritos en articulo 20 de los Estatutos de ALIBER.

Sin perjuicio de las acciones de nulidad que proceda plantear contra los acuerdos contrarios a la Ley,
los miembros de ALIBER podran formalizar impugnacidn respecto de los acuerdos y actuaciones de
la Alianza, contrarios a los Estatutos, dentro del plazo de treinta dias naturales a contar desde el dia
siguiente de la recepcién de la notificacién del acuerdo, con las formalidades prevenidas en la Ley
de Enjuiciamiento civil y concordantes.

Las votaciones se llevaran a cabo, por defecto, mediante el sistema de “voto a mano alzada”. El
recuento de la votacién a mano alzada lo llevardn a cabo el/la Presidente ayudado por el/la
Secretario/a y los miembros de la Mesa Directiva.

El voto podra ser secreto en el caso de la eleccién de la Junta Directiva o cuando al comienzo de la
sesion lo haya acordado la mayoria de la Asamblea General.

Cuando la votacion sea secreta se nombrard una Mesa Electoral en la que participaran el/la
Secretario/a de la Junta Directiva, y dos apoderados miembros de ALIBER que, en el momento, se
ofrezcan para participar de esta actividad y que llevardn adelante el proceso de verificacion del
derecho a voto, el control del depédsito del mismo en una urna y el posterior recuento. Para facilitar
el proceso, la Mesa Electoral dispondra de un listado de socios con derecho a voto.

En la Asamblea no podra decidirse sobre ninglin punto que previamente no haya sido recogido en
el correspondiente Orden del Dia.

Se permite el voto por delegacion. En este caso, el socio portador del voto se tendra que identificar
como socio con derecho a voto y ademas debera presentar un documento acreditativo firmado y
sellado por el/la Presidente de la entidad que delega y en el que se hace constar la delegacion del
voto para que la Mesa compruebe que también tiene derecho a voto.

Articulo 21. Facultades de la Asamblea Sin desarrollo reglamentario.
Articulo 22. Modificacién de Estatutos y Disolucién de Asamblea.

El procedimiento para la modificacién de Estatutos, a los que hace mencién el numeral a del articulo
22, que se aplicarad también cuando se trate del presente Reglamento de Régimen Interno, sera el
siguiente:
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a) A iniciativa de la mayoria absoluta de los miembros asociados: Habran de dirigir a la Junta
Directiva escrito razonado con propuesta de solicitud de modificacion. El Presidente/a convocara
Asamblea General Extraordinaria y, en su caso, el acuerdo de modificacidon habrd de adoptarse por
mayoria absoluta de los miembros presentes con derecho a voto.
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b) A iniciativa de la mayoria absoluta de los miembros de la Junta Directiva: Habradn de dirigir a
Presidente/a escrito razonado con propuesta de solicitud de modificacion. El Presidente/a
convocara Junta Directiva Extraordinaria a tal efecto y, en su caso, el acuerdo de modificacidn habra
de adoptarse por mayoria absoluta de los miembros presentes de la Junta Directiva.

Articulo 23. Miembros Sin desarrollo reglamentario
Articulo 24. Clases de socios. Sin desarrollo reglamentario
Articulo 25. Requisitos de ingreso.

Las organizaciones que deseen solicitar la admision como miembros de ALIBER, deberan de cumplir
los siguientes requisitos:

a) Presentar solicitud de ingreso que contenga: nombre, domicilio de la entidad y nimero de
registro de la entidad en el pais donde esta inscrita; asi como nombre, apellidos, nimero del
documento de identidad y domicilio de la persona que ostente la representacién legal de la entidad
solicitante.

En el caso de entidades que atiendan enfermedades raras y frecuentes deberan indicar la totalidad
de las patologias que atiende, la cantidad de afectados y de entre ellos la cantidad de afectados de
ER.

b) Que dicha solicitud sea acompafiada de:
1) Copia del acta fundacional de la entidad.
2) Copia de los estatutos vigentes.

3) Copia de la inscripcion de la organizacion en la institucién gubernamental que corresponda en el
pais donde estd registrada

5) Relacién nominal de miembros del Organo directivo
6) Copia del Acta o certificado del nombramiento del representante legal de la entidad.
7) Listado completo de patologias que atienden.

8) Declaracion del responsable de que la entidad solicitante se adhiere a los principios, misién y
valores de ALIBER y prioridades establecidos por la Alianza en materia de Defensa de derechos del
colectivo.
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El que exista una entidad que represente a un pais no serd motivo para la no admisién de la nueva
entidad.

La Junta Directiva de ALIBER valorarad todas las solicitudes que cumplan con los requisitos de
adhesion de socios.

En caso de ingreso se les indicard el nimero y categoria de socio que ostentan y la fecha en que se
someterd a la Asamblea General de socios la ratificacién de su ingreso.

Articulo 26. Causas de baja.

En los casos descritos en el numeral b del articulo 26 de los Estatutos de ALIBER, referido a las
actuaciones de un socio en contra de la Alianza o de alguno de sus miembros, o en el numeral ¢
relativo al incumplimiento de las normas de ALIBER, la Junta Directiva abrird el expediente
correspondiente en el que se dard audiencia al interesado. Este informe debera ser presentado a la
Asamblea General y debera ser aprobado por dos tercios de los votos de la misma, tal y como lo
indica el numeral i del articulo 20 de los Estatutos de ALIBER.

El incumplimiento del abono de las cuotas fijadas sera causa de baja cuando el socio deje de abonar
dos cuotas anuales consecutivas.

La pérdida de la condicion de socio sera comunicada mediante carta firmada por el/la Presidente de
ALIBER.

Articulo 27. Derechos de los miembros

Todos los miembros de ALIBER podran disfrutar de los servicios de la Federacidn o participar en sus
diferentes proyectos, en la forma y condiciones establecidas en los procedimientos y documentos
internos de funcionamiento de estos proyectos o servicios.

Articulo 28. Deberes de los miembros
Todos los miembros de ALIBER tienen el deber de velar por la buena imagen de la Alianza.

Es obligacidon de los miembros de ALIBER informar y solicitar aclaraciones o rectificaciones sobre
posibles incidencias a través de los canales habilitados para tal fin, siendo posible causa de apertura
de expedientes el desprestigio de la imagen de ALIBER a través de cualquier medio.

Los socios tienen el deber de contribuir econémicamente con el pago de las cuotas anuales. La
cuantia de la cuota serd establecida por la Junta Directiva y ratificada por la Asamblea General.

Los nuevos socios iniciardn el pago de las cuotas en el afio natural siguiente a su aceptacién como
miembro por la Asamblea General.

Articulo 29. Representante por pais
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En el caso de los paises con varios miembros, se seleccionard un portavoz ante la Junta Directiva.
Dicha seleccioén la realizardn los miembros de cada pais consenso o por mayoria simple de voto, si
el consenso no se lograra. Para la seleccién del representante el voto de cada socio tendra el mismo
peso, independientemente de si es una Federacidon o una asociacién.

La representacion del pais puede rotarse anualmente, si asi lo deciden los socios de dicha nacién.
El periodo de funciones de los representantes coincidira con el de la Junta Directiva.

Articulo 30. Recursos econdmicos. Sin desarrollo reglamentario

Articulo 31. Fondo Social. Sin desarrollo reglamentario

Articulo 32. Ejercicio asociativo y econdmico. Sin desarrollo reglamentario

CAPITULO Ill. ENCUENTROS IBEROAMERICANOS DE ENFERMEDADES RARAS

Articulo 33. Cualquier entidad miembro de la Alianza podra presentar en el periodo indicado, su
candidatura para organizar el Encuentro Iberoamericano a la Junta Directiva

Articulo 34. En el caso de que en el pais donde se desarrolle el encuentro exista mas de una entidad
miembro de ALIBER debera constituirse un comité organizador que sera presidido por la presidencia
de la asociacion que presente su candidatura.

Articulo 35. El comité organizador del evento deberad estar compuesto por el presidente de la
asociaciéon que realiza la candidatura en colaboracion con las demads entidades del mismo pais. Para
ello cada asociacién nombrara un miembro

Desde la Presidencia se propondran dos personas de la junta directiva para formar parte de dicho
comité, siendo una de ellas el tesorero de la Alianza y la otra asignada por la Junta Directiva. El
Comité Organizador estard apoyado por la direccién de ALIBER.

Articulo 36. El Encuentro Iberoamericano se estructurara en dos partes
- Una parte cientifica.
- Un encuentro interno para compartir y que incluya la celebracién de asamblea.

Articulo 37. El beneficio de la realizacién del Encuentro Iberoamericano, una vez realizado por
el comité organizador el balance de ingresos y gastos, se ingresara el 100% en las cuentas
econdmicas de ALIBER.

Este Reglamento de Régimen Interno entrd en vigencia a la misma fecha de su aprobacién en la
Asamblea Ordinaria celebrada en la ciudad de Montevideo, Uruguay, a los diecinueve dias del mes
de septiembre de dos mil dieciséis.
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