ESTATUTOS

ASOCIACION ESPANOLA CONTRA LA LEUCODISTROFIA

PREAMBULO

Con la denominacién de Asociacion Espafola contra la Leucodistrofia — ELA
Esparia, siendo sus siglas ELA Espafia, se constituye nuestra asociacién como
miembro asociado de la Asociacion Europea contra las Leucodistrofias (ELA)
que fue fundada en el afio 1.992 en Nancy (Francia).

ELA Espafia se acogera a la legislacion espafiola dentro de la Ley de
Asociaciones, Ley Organica 1/2.002, de 22 de marzo, Reguladora del derecho
de Asociacion, BOE n°® 73, de 26 de marzo de 2.002, constituyéndose con
personalidad juridica y plena capacidad de obrar, careciendo de animo de
lucro.

ELA Espafna estara representada por su Presidente en todos los actos y
decisiones que adopte en sus relaciones con la Asociacién Europea Contra la
Leucodistrofia (ELA) y sus correspondientes secciones nacionales.

1. OBJETO Y COMPOSICION.

Articulo 1. Denominacion y Sede:

La denominacién de la entidad es Asociacion Espanola contra la Leucodistrofia
— ELA Espafia, siendo sus siglas ELA Espana.

La sede de ELA Espana se fija en Madrid, en el Centro Multifuncional La
Rambla. Avenida de los Principes de Esparia, n° 20, 22 planta.28823 Coslada —
Madrid.

Esta sede podra ser trasladada segtn decisién de ELA Esparia

El ambito territorial en el que ELA Espafia va a realizar principalmente sus
actividades, es autonémico, nacional e internacional.

Articulo 2. Objeto y Duracion:

ELA Espaiia persigue los objetivos de ELA en el conjunto del territorio espanol
para:

- Informar y socorrer a las familias afectadas por las Leucodistrofias.

- Sensibilizar a la profesién médica y poblacién en general.

- Contribuir = la creacion de un banco de datos europeo.

- Contribuir - al fondo europeo para la investigacion médica sobre las
L eucocistrofias.



- Promover las actividades de formacién e intercambio de proyectos,
experiencias e investigaciones.

- Celebrar cursos, conferencias, jornadas, congresos y otros actos de
informacién y formacion.

- Lainclusion laboral de las personas con discapacidad.

- Cualquier otra actividad que redunde en beneficio del mejor tratamiento del
afectado por leucodistrofia.

Para el cumplimiento de estos objetivos ELA Espana podra emprender y tomar
todas las medidas e iniciativas que considere necesarias.

ELA Espafa podra igualmente adquirir, arrendar o disfrutar de los inmuebles
necesarios para sus fines, de acuerdo con ELA.

ELA Espafia se establece por tiempo indefinido. El ejercicio asociativo
correspondera con el ano natural.

Articulo 3. Medios:
Los medios para el ejercicio de los fines de la Asociacion son:

a) Las cuotas de afiliacion y de cotizacion de sus miembros, que seran fijadas
y determinadas por la Asamblea General.

b) Las donaciones y legados, subsidios y subvenciones, que pueda recibir en
las condiciones determinadas por la Ley para las Asociaciones sin fines
lucrativos.

c) Los intereses y rentas de sus bienes, exceptuado al menos la décima parte
anual de las rentas netas capitalizadas de los bienes de la Asociacion.

d) Otros recursos autorizados por la Ley.
Articulo 4. Socios:

La Asociacion Espafiola Contra la Leucodistrofia (ELA Espafia) se compone de
socios capacitados, socios de honor, socios benefactores y sacios activos.

Los socios capacitados seran dos (2) y seran designados por ELA; seran
socios de derecho en la Asamblea General estando exonerados de la
cotizacién anual.

La admision de los demas socios se hace por decisién del Consejo de
Administracion.

- El titulo de socio de honor puede ser concedido por el Consejo de
Administracion a las personas que presten o hayan prestado servicios
significativos a la Asociacion. Los socios de honor tendran el derecho de

formar parte de la Asamblea General sin necesidad de cotizar a la
Asociacion.



- Los socios benefactores son aquellos que aportan una cuota de entrada de
2.000,- € o mas.

. Los socios activos son aquellos que aportan anualmente la cotizacion fijada
por la Asamblea General.

Las cotizaciones anuales de los socios benefactores y de los socios activos
podran ser modificadas por la Asamblea General.

El nimero de miembros de ELA Espafia no podréa ser inferior a tres.

Articulo 5. Pérdida de la Condicién de Socio:

La calidad de socio se perdera:

- Por la decision comunicada por simple carta al Presidente. Sera
considerado dimisionario todo socio que no haya pagado su cotizacion
anual en el plazo de tres meses a contar de la primera reclamacion.

- Por el incumplimiento de los Estatutos, del Reglamento y de las decisiones
del Consejo de Administracién y por contravenir los intereses de la
Asociacion.

. Por conducta incorrecta, por desprestigiar a la asociacién con hechos o
palabras que perturben gravemente los actos y actividades organizados por
la misma, y por alterar la normal convivencia entre los asociados.

1. ADMINISTRACION Y FUNCIONAMIENTO.

Articulo 6.

El Gobierno de la Asociacion esta presidido por los principios de democracia,
autonomia y participacién de sus socios.

La Asociacién se regira por un Consejo de Administracion y por la Asamblea
General de socios.

Articulo 7.

El Consejo de Administracién (incluidos los socios capacitados) constara de un
méaximo nueve socios. Estara formado mayoritariamente por personas que
estan o estuvieron afectadas de Leucodistrofia y sus familiares. El Presidente
de la Asociacion sera miembro de derecho del Consejo, pudiendo hacerse
representar por persona de su eleccion.

Los miembros del Consejo se eligen por la Asamblea General para un periodo
de cinco afios.

Para formar parte del Consejo es necesario ser mayor de edad.
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Las vacantes podran ser cubiertas provisionalmente hasta la siguiente
Asamblea General.

El Consejo de Administracion elegira entre sus miembros a un Presidente, un
vicepresidente, un Secretario y un Tesorero.

Articulo 8.

El Consejo de Administracién se reunira al menos una vez cada seis meses, y
siempre que sea convocado por su presidente o a peticion de la cuarta parte de
los miembros de la asociacion o a peticion de un tercio del Consejo de
Administracion. La convocatoria con el Orden del dia se enviara
obligatoriamente a sus miembros con quince dias de antelacion a la fecha de la
reunion.

Las reuniones podran ser presenciales, en el domicilio de la asociacion o en el
lugar que al efecto se determine, o no presenciales, mediante cualquier modo
técnico: multiconferencia o por via telematica, que garantice la confidencialidad
de los asuntos tratados.

El socio podra hacerse representar en el Consejo mediante un simple mandato
escrito a favor de uno de los socios presentes para deliberar y votar en su
nombre.

Para la validez de las deliberaciones es necesaria la presencia de la mayoria
absoluta de los miembros del Consejo. Los acuerdos se tomaran por mayoria
de votos de los miembros presentes o representados. El voto del Presidente
sera decisorio en caso de empate.

Se levantara Acta de cada sesién que sera firmada por el Presidente y por el
Secretario. Existira un Libro de Actas que se conservara en el domicilio social.

Articulo 9.

Los miembros del Consejo de Administracién no pueden recibir retribucion
alguna por el ejercicio de las funciones que les sean confiadas.

Los gastos que se produzcan como consecuencia de la mision encargada por
el Consejo podran ser reembolsados y sus justificantes seran objeto de
verificacion.

No obstante, los miembros del Consejo de Administracién podran recibir una
retribucién adecuada por la realizacién de servicios diferentes a las funciones
que les corresponden como miembros del 6rgano de representacion siempre
gue cuenten con contrato laboral con la asociacion ELA Espania.

Estas retribuciones corresponderan a los servicios prestados por el trabajador
descritas =n lds clausulas de su contrato de trabajo con la asociacion ELA
Espana.



El presidente de la asociacién podra convocar, para asistir con voz a las
sesiones de la Asamblea General y del Consejo de Administracion, a agentes
retribuidos que no sean miembros de la misma’

Articulo 10.

El Consejo de Administracion tiene los mas amplios poderes para la gestion de
la Asociacién. Todo lo que no sea expresamente reservado por los Estatutos o
por la Ley de la Asamblea General sera competencia del Consejo de
Administracion.

Articulo 11.

El presidente representa a la Asociacion en todos sus actos. Puede delegar sus
funciones en las condiciones que sean fijadas por el Reglamento de Régimen
Interno.

La representacién ante los Tribunales se efectuara conforme a las Leyes
Procesales.

Los representantes de la Asociacién deberan gozar del ejercicio pleno de los
derechos civiles.

Articulo 12.

Las deliberaciones del Consejo de Administracion relativas a compras,
permutas o ventas de inmuebles necesarios para los objetivos de la
Asociacién, constitucion de hipotecas sobre dichos inmuebles, y cualquier otra
operacién financiera o crediticia por plazo superior a nueve anos, deben ser
aprobadas por la Asamblea general.

Articulo 13. Asamblea General.

La Asamblea General es el 6rgano supremo de la asociacion y estara
compuesta por los miembros de la Asociacion, cualquiera que sea el titulo de
afiliacion.

Las reuniones de la asamblea general seran ordinarias y extraordinarias; la
ordinaria se celebrara una vez al afio para la aprobacién de cuentas y
presupuestos. La extraordinaria se celebrara cuando las circunstancias lo
aconsejen;. a juicio del presidente, cuando la directiva lo acuerde o cuando lo
proponga: uia cuarta parte de los socios, con expresion concreta de los
asuntos a tratar.
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E| Secretario General convocara a los miembros de la Asociacion para la
celebracion de la Asamblea General, al menos con quince dias de antelacion a
la fecha fijada.

Las reuniones podran ser presenciales, en el domicilio de la asociacion o en el
lugar que al efecto se determine, o no presenciales, mediante cualquier modo
técnico: multiconferencia o por via telematica, que garantice la confidencialidad
de los asuntos tratados.

La convocatoria indicard el Orden del dia determinado por el Consejo de
Administracion.

La Asamblea General analizara la gestion del Consejo e Administracion vy
examinara la situacién financiera y de actividades. Aprobara las cuentas del
ejercicio cerrado, votara el Presupuesto del ejercicio siguiente, deliberara sobre
las cuestiones propuestas en el orden del Dia y procedera, en su caso, a la
renovacion del Consejo de Administracion.

Se levantara acta de cada sesién de la Asamblea, que sera autenticada por el
Secretario y por el Presidente. El acta se conservara en la sede de la
Asociacién en el Registro correspondiente.

Las resoluciones se adoptaran por mayoria de votos de miembros presentes o
representados.

Articulo 14.
Son competencia de la Asamblea General:

» Eleccion de los miembros del Consejo.

» Designacion de los comisarios de cuentas.

= Deliberacion y decisién sobre las modificaciones que se aporten a los
estatutos en base a las propuestas del Consejo de Administracién.

= Aprobacion del presupuesto y cuentas de los ejercicios.

= Aprobacién de las cuotas de los socios, ordinarias o extraordinarias.

= Decision sobre la disolucién de la Asociacion.

» Deliberacion sobre toda propuesta sometida por el Consejo de
Administracion.

» Ratificacion de los socios de honor.

» Constitucién o integracién en asociaciones o federaciones de cualquier tipo.

* Expulsion de socios.

1. DOTACIONES Y RECURSOS
Articulo 15.
La dotacién -economica se compondra del activo inmovilizado (material

informatico, - mabiliario de oficina, etc.) y de los valores nominativos que se
vayan adguiriendo con la actividad propia de la Asociacion.



La dotacion econdémica también se compondra del capital que proviene de las
liberalidades al menos que el uso inmediato haya sido autorizado; de la parte
de los excedente de los recursos que no es necesaria para el funcionamiento
de la Asociacién para el ejercicio siguiente y de al menos la décima parte
anualmente capitalizada del ingreso de los bienes de la Asociacion.

Articulo 16.

El Tesorero es responsable de la gestidn financiera. Dara cuenta regularmente
al Consejo de Administracion. Establecera una contabilidad y establecera el
presupuesto tanto del ejercicio cerrado como del siguiente ejercicio. Los gastos
deberan estar documentados por la correspondiente factura o documento
justificativo.

En la cuenta de resultados aparecera plenamente justificada la parte de
recursos dedicados al objeto social y, en particular, los fondos dedicados a
informacién y sensibilizacion del publico; los fondos dedicados a las familias
adheridas, y los medios financieros dedicados a la financiacion del fondo
europeo para la investigacion médica para las Leucodistrofias.

Si los presupuestos y cuentas no son aceptados por la Asamblea General ésta
designara dos Comisarios para controlar una vez por afio las cuentas y la caja.

IV. MODIFICACION DE ESTATUTOS Y DISOLUCION.
Articulo 17.

La modificacién de los Estatutos requerira el Acuerdo adoptado por la
Asamblea General, a propuesta del Consejo de Administracion.

Las propuestas de modificaciones se inscribiran en el Orden del Dia de la
siguiente Asamblea General, que sera enviado a todos los socios.

Las Asambleas Generales, tanto ordinarias como extraordinarias, quedaran
validamente constituidas en primera convocatoria cuando concurran a ella un
tercio de los asociados con derecho a voto, y en segunda convocatoria
cualquiera que sea el numero de asociados con derecho a voto.

En cualquier caso, la modificacion de Estatutos requerira la mayoria de 2/3 de
los socios presentes o representados.

Articulo 18.

Para e caso de disolucién de la asociacién que haya sido convocada al
respecto, $& requerira al menos la presencia de 2/3 de sus miembros.

Si no se obtuviera este “quorum’ la Asamblea General sera convocada de
nuevo, en un plazo maximo de guince dias, en cuyo caso podra deliberar y
tomar validamente acuerdos cualquiera que sea el nimero de socios presentes
2 representados.



En todo caso, la disolucion exigira el voto de la mayoria de 2/3 de socios
presentes o representados.

Articulo 18.

En caso de disolucion, la Asamblea designara a uno o varios Comisarios para
la liquidacion de bienes, destinando el sobrante disponible después de cancelar
las deudas de la Asociacion a fines benéficos o de investigacion.

Articulo 20.

Las deliberaciones de la Asamblea General previstas en los articulos 17, 18 y
19 seran notificados sin plazo fijo a ELA.
V. CONTROL

Articulo 21.

El presidente de ELA Espafia debe informar en los tres meses siguientes a la
fecha en que se produzca a ELA donde esta la sede de la Asociacion, todos los
cambios que se sucedan en la administracion o en la direcciéon de la
Asaciacion.

Los registros de la Asociacion y sus libros de contabilidad seran presentados a
requerimiento del Presidente de ELA, a ellos mismos, a su delegado a o toda
persona acreditada por ELA.

El informe anual y las cuentas seran enviadas cada aio al Presidente de ELA.
Articulo 22.

El Consejo de Administracion elaborara un Reglamento de régimen interior que
debera ser aprobado por la Asamblea General.

Articulo 23.

La Asociacion Espafiola Contra la Leucodistrofia (ELA Espafa) se compromete
a respetar el principio de un acuerdo previo por parte de ELA para la utilizacién
del logo de ELA en los diferentes soportes o para la explotacion de la imagen
de ELA en las diferentes acciones llevadas a cabo (recaudar fondos, coloquios,
conferencias,....)

Disposicion Adicional

NAa. Maria Angeles Serrano Martinez, Secretaria de la Asociaciéon a que se
refieren estos estatutos, CERTIFICA: que los presentes Estatutos han sido
modificadins nor acuerdo de la Asamblea General de Asociados convocada al
efecto de fecha 4 de junio de 2011.

Disposicion Adicional |l




DAa. Maria Angeles Serrano Martinez, Secretaria de la Asociacion a que se
refieren estos estatutos, CERTIFICA: que los presentes Estatutos han sido
modificados segin los acuerdos adoptados en la Asamblea General de
Asociados convocada al efecto de fecha 18 de junio de 2017.

Disposicion Adicional lll

Dfia. Maria Angeles Serrano Martinez, Secretaria de la Asociacién a que se
refieren estos estatutos, CERTIFICA: gue los presentes Estatutos han sido
modificados segun los acuerdos adoptados en la Asamblea General de
Asociados convocada al efecto de fecha 05 de mayo de 2018.

Disposicién Adicional IV

Dfia. Maria Angeles Serrano Martinez, Secretaria de la Asociacion a que se
refieren estos estatutos, CERTIFICA: que los presentes Estatutos han sido
modificados segun los acuerdos adoptados en la Asamblea General de
Asociados convocada al efecto de fecha 22 de septiembre de 2018.

Disposicion Adicional V

Dfia. Maria Angeles Serrano Martinez, Secretaria de la Asociacion a que se
refieren estos estatutos, CERTIFICA: que los presentes Estatutos han sido
modificados segun los acuerdos adoptados en la Asamblea General de
Asociados convocada al efecto de fecha 19 de septiembre de 2020.

Madrid, 19 de septiembre de 2020.
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- PRACTICADA LA INSCRIPCION DE MODIFICACION DE ESTATUTOS
CORRESPONDIENTE A LA ENTIDAD ASOCIACIEN ESPANOLA CONTRA
LA LEUCODISTROFIA - ELA ESPARNA, INSCRITA EN LA SECCION 1

NUMERO NACIONAL 167705, LA DOCUMENTACION HA SIDO
DEPCSITADA EN EL REGISTRO NACIONAL DE ASOCIACIONES.

Madrid, 08/01/2021
LA JEFA DE AREA DE ASOCIACIONES

MARIA ROSA MONTES SANCHEZ



