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ESTATUTOS
CAPITULO T

DENOMINACION, FINES, DOMICILIO Y AMBITO

Articulo 1, Denominacién y Personalidad Juridica

Con la denominacién "ConELA. Consorcioc Nacional de Entidades de ELA" se
constituye una Asociacién que engioba a federaciones, fundaciones y asociaciones de
familiares y/o profesionales protectoras de personas afectadas de esclerosis lateral
amiotréfica (“ELA™), al amparo de la Ley Orgénica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora
del Derecho de Asociacién y demdas normas complementarias, con personalidad juridica
propia, plena capacidad de obrar y sin animo de lucro.

ConELA se regird por lo establecido en estos estatutos ¥ supletoriamente por ia
Ley Orgénica 1/2002, de 22 de marzo, y las disposicjones complementarias de desarrollo.

Articulo 2. Duracion

ConELA se constituye por tiempo indefinido, siendo las Unicas causas de disolucidn
las establecidas legal o estatutariamente.

Articulo 3. Fines

La existencia de ConELA tiene como fines:
a) Servir como nexo de unién entre las distintas federaciones, fundaciones y asociaciones
socias (en lo sucesivo las “Entidades Socias™).

b) Lograr la equidad de atencién socio-sanitaria de los enfermos y afectados a nivel
nacional, en todos los ambitos geogréficos del estado, concienciando para que sea

tomada en consideracidn como una enfermedad muy compleja con problematica y
necesidades especificas.

¢} Conseguir una atencién integral y especializada en fa persona, humanista y
personalizada de los aspectos psicosociales, médicos y sanitarios.

d)} Promover la atencion domiciliaria y en las unidades funcionales de ELA, asi como
sensibilizar y difundir la realidad de la ELA en todo el territorio espafiol.

¢) Promover la investigacién, la transferencia de conocimiento especializado sobre la
ELA, y la practica basada en la evidencia, considerando la mejor evidencia cientifica
disponible, el conocimiento profesional experto y los intereses de las personas con ELA
y sus familiares, con el objetivo de mejorar el tratamiento y encontrar la cura de ia

enfermedad.
Articulo 4. Objetivos
La Asociacion tiene los siguientes objetivos:

a) Socio sanitarios
1. Definir, consensuar y priorizar los derechos sociales, de atencién sanitaria, v de
proteccion indispensables para las personas afectadas de ELA.
2. Promover las oportunidades de mejora, favorecer la excelencia y homogeneizar
unos minimos de atencion socio-sanitaria.
3. Analizar, asesorar, compartir y dar respuesta a las necesidades de formacion de
pacientes, familiares, profesionales y cuidadores profesionales ¥ no profesionales,
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b) Entidades Socias y sus relaciones

I. Proporcionar ¢l intercambio de experiencias y buenas practicas entre las Entidades
Socias desde el respeto mutuo.

2. Elaborar documentos de trabajo unificados
atencion al afectado y familias,

3. Promover la capacidad y transparencia econdmica auditable de ConELA y las
Entidades Socias.

4. Establecer buenas practicas en la relacién de las Entidades Soctas para dar cobertura
a los afectados que por diversos motivos se desplacen temporalmente a otra
comunidad auténoma.

5. Establecer un protocolo de relacién y coordinacién entre los componentes de la
asociacidn.

6. Dar soporte para la Organizacién y gestion de las Entidades Socias.

que guien las buenas practicas de

~ ¢) Representatividad, Alianzas

1. Ser el 6rgano representativo ante los estamentos pitblicos y privados en los asuntos
que acuerde la ConELA.

2. Fomentar y valorar posibles alianzas con otras entidades para aunar fuerzas,
d) Visibilidad, Comunicacién
1. Visibilizar, comunicar e informar 2 Ia sociedad el apoyo que ConELA mediante sus
Entidades Socias puede proporcionar a los pacientes y sus familiares, unificando el
mensaje sobre la enfermedad, considerando el receptor, de manera que se garantice
en todo caso la dignidad en el tratamiento de Ia enfermedad, los enfermos v sus
familias.
2. Sensibilizar a la administracion publica y a la sociedad en general sobre la situacién
y necesidades de los afectados de ELA en todo el territorio de Espafia.
¢) Imvestigacion
1. Realizar un seguimiento preciso a los esfuerzos de investigacion traslacional
biomédica, colaborar y, si es preciso, participar en ello.
2. Promover la investigacion social.
3. Tratar de trasladar el colectivo, con un mensaje Gnico, y con el maximo rigor las
informaciones en investigacién biomédica.

Articulo 5. Actividades

Para el cumplimiento de los objetivos recogidos en ¢l articulo 4 de estos estatutos se
realizaran las siguientes actividades:

I, Representacién politica a nivel estatal de Entidades Socias. Se corresponderia con
aquellas actuaciones, reflejo de la voluntad consensuada, que ainan intereses v
esfuerzos de las Entidades Socias. Y a su vez, sumarlas a las de otros colectivos con
los que ConELA comparta intereses comunes. Dicha representacion respetara la
identidad y caracteristicas de las entidades que forman parte, recogiendo su sentir en
el bien comtin, v bajo los principios adoptados por ConELA.

2. Creacién de espacios de intercambio de iniciativas de las asociaciones, funciones y
federaciones de ELA. Como agente social, es indiscutible la capacidad
transformadora de ConELA. ConELA recoge esta capacidad de innovacién y mejora
y la integra con la experiencia de las diferentes Entidades Socias de manera que se
potencie el aprendizaje de quienes la conforman.

3. Creacidn de espacios de innovacion en las soluciones a las necesidades de las
personas afectadas con ELA (afectados y familias), a partir del andlisis critico en la
aplicacion de los derechos de las personas con ELA para su ejercicio efectivo,
ConELA desarrollars lineas de accidn que faciliten a la Asociacién y a Jas Entidades
Socias la innovacion en la resolucion de las necesidades de las personas con ELA;
los minimos indispensables, la excelencia y las buenas practicas, asi como Ia
formacion requerida para pacientes, familiares, profesionales y cuidadores.
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Establecimiento de una relacién estable con sociedades cientificas, universidades y
consejos profesionales tanto para lograr soluciones como para que contemplen la
ELA entre sus trabajos. Dichos organismos se hallan en una situacién estratégica
para ¢l desarrollo del conocimiento ¥ de mejoras.
Conocimiento de la realidad e imagen social respecto a los enfermos de ELA desde
el méximo respeto a la dignidad y las decisiones personales, para adoptar acciones
especificas partiendo que la concepcidn de la enfermedad v de la vida con ella
puede determinar las estrategias que esta sociedad proporciona para abordarla. Se
recogerian acciones en las que la fragilidad y vulnerabilidad, como realidad
indiscutible en el ser humano, sean objeto de dignificacién de las personas que la
padecen.
Seguimiento y apoyo de Ia investigacién sobre la ELA y responsabilizacion de que
la informacion llegue al colectivo con veracidad y transparencia. Esta linea de
actuacion desarrollara acciones de conocimiento de las investigaciones existentes,
de los factores que facilitan u obstaculizan la preduccién cientifica y de lo que las
organizaciones de un modo realista pueden promover. Labores de informar a los
pacientes bajo criterios cientificos, éticos, de seguridad y rigor cientifico.
Acceso pleno y transparente de la informacién interna para todas las Entidades
Socias de ConELA. La participacién y el fortalecimiento de los vinculos entre las
organizaciones pasa por que la informacién circule de manera adecuada y las
decisiones se tomen bajo criterios asumidos por Estas, por el beneficio comin y

especialmente el de las personas con ELA que delegan representacién en las

Entidades Socias. Dado que las organizaciones generan unos espacios de

participacion, fruto de sus caracteristicas y circunstancias y su identidad responde a
los estilos de participacidn de sus asociados, la asociacion reflejard esa voluntad en
un entorno privilegiado de esfuerzo transformador de la sociedad civil. En esta linea
de actuacién se desarrollardn todas aquellas medidas que propicien el aprendizaje
mutuo de las organizaciones desde el respeto, con el intercambio de buenas
practicas dentro de las organizaciones, asi como en la relacién de las Entidades
Socias dentro de ConELA. Las practicas de participacién y transparencia dotan a
ConELA de seguridad y confianza, y éstas a su vez legitiman su representatividad.

Articulo 6. Domicilio social y ambito territorial

ConELA establece su domicilio social en Madrid, Paseo Edvardo Dato, n® 3, CP. 28010,

su ambito territorial en el que va a realizar principalmente sus actividades es todo el
territorio del Estado Espafiol.

CAPITULO 11
ORGANO DE REPRESENTACION
Articulo 7. Organos de ConELA
ConELA estara integrada por los si guientes Grganos:

a) La Asamblea General;
b) La Junta Directiva; y
¢) Otros 6rganos de gobierno y funcionamiento.

ASAMBLEA GENERAL
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Articulo 8. La Asamblea General

La Asamblea General es el érgano supremo de gobierno y representacién de ConELA y
estard integrada por todas las Entidades Socias.

Articulo 9. Reuniones de Ia Asamblea General

Las reuniones de la Asambica General seran ordinarias y ¢xtraordinarias. La ordinaria se
celebrard una vez al afio dentro de los cuatro meses siguientes al cierre del ejercicio; las
extraordinarias se celebraran cuando las circunstancias lo aconsejen, a juicio del presidente,

cuando la Junta Directiva lo acuerde o cuando lo propongan por escrito al menos fa mitad
més uno de las Entidades Socias.

De las reuniones y acuerdos de la Asamblea General se levantars el correspondiente acta,
firmada por ¢l Secretario y con el visto bueno del Presidente, que se transcribird en el libro
correspondiente. Se hard constar el niimero de asistentes, los asuntos tratados y los acuerdos
adoptados, indicando los votos a favor, en contra, abstenciones y en blanco. Las actas de la

Asamblea General podrén ser aprobadas al finalizar la misma o en la siguiente reunidn que
s¢ celebre.

Articulo 10. Convocatoria de Ia Asamblea General

Las convocatorias de las Asambleas Generales telematicas o presenciales se realizardn por
escrito, expresando el lugar, dia y hora de la reunion, 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 General, en primera convocatoria habran de mediar al menos
quince dias (15), pudiendo asi mismo hacerse constar s procediera 1a fecha y hora en que se

reunird la Asamblea General en segunda convocatoria, sin que entre una y otra pueda
mediar un plazo inferior a media hor

En el supuesto de una Asamblea General Extraordinaria convocada por razones de urgencia

debidamente motivadas, se admitir4 que, excepcionalmente, el tiempo entre la convocatoria
y ¢l dia sefialado para la celebracion pueda reducirse a cuatro (4} dias.

Articulo 11. Constitucién, quérum y acuerdos de la Asamblea General

Las Asambleas Generales, tanto ordinarias como extraordinarias, quedaran vélidamente
constituidas en primera convocatoria cuando concurran a ella un tercio de las Entidades

Socias con derecho a voto, y en segunda convocatoria cualquiera que sea el nimero de
Entidades Socias con derecho a voto.

Los acuerdos se tomarén 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 resultard
cuando los votos afirmativos superen el 75% o mas, para las siguientes materias;

a) La Disolucién de ConELA.

b} Modificacién de Estatutos.

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

Las votaciones podran ser:

' La representacion de las Entidades Socias se harg por escrito, y solamente para aquellas
Entidades Socias pertenccientes a ConELA que se encueniren al cotriente de las

obligaciones de pago, conteniendo los datos de la persona que representa la entidad y a
quien otorga la representacion. '

4
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a} amano alzada; y

b) serd secreto, cuando lo solicite un tercio de las Entidades Socias presentes o
representadas en la Asamblea General y cuando se realice para la eleccion de las
personas integrantes de la Junta Directiva.

Articulo 12. Facultades de Ia Asamblea General

Son facultades de la Asamblea General:

a} Aprobar la direccién y gestién de la Junta Directiva.
b) Examinar y aprobar las Cuentas Anuales, Memoria de Actividades y Plan de Accisn
de la Asociacién.
¢) Elegir a los miembros de la Junta Directiva.
d) Aprobar los Presupuestos Anuales de ConELA.
¢) Fijar las cuotas ordinarias y extraordinarias.
f} La Disolucién de ConELA.
g) Maodificacién de los Estatutos.
h) Disposicién o enajenacion de los bienes.
i) Acordar, en su caso, la remuneracién de los miembros de los érganos de
representacion.
J)  Cualquiera otra que no sea competencia atribuida a otro organo social.

k) Aprobar la admisién o expulsién de las entidades integrantes de ConELA
propuestas por la Junta Directiva.

1) Asumir obligaciones crediticias, constituir y retirar fianzas y depdsitos.
m) Solicitud de declaracién de Utilidad Pablica.

n) Aprobar reglamentos de Régimen Interno y Electoral.

0} Designar en su caso la Comisién Liquidadora.

Articulo 13. Materias Reservadas

Requieren acuerdo de la Asamblea General Extraordinaria convocada al efecto:

a) Modificacion de los Estatutos.
b) Disolucién de la asociacion.
¢) Disposicidn o enajenacion de los bienes.

d) Aprobar la admisién o expulsién de las entidades integrantes de ConELA
propuestas por la Junta Directiva.

LA JUNTA DIRECTIVA

Articulo 14. Composicién

ConELA serd gestionada y representada por una Junta Directiva encargada de administrarla,
gestionarla y representarla de acuerdo con las disposiciones y acuerdos de la Asamblea
General. Los miembros de la Junta Directiva serén elegidos por la Asamblea General. La
Junta Directiva se compone de: un Presidente, un Vicepresidente, un Secretario, un Tesorero
y tres Vocales. Su mandato tendré una duracion de dos (2) aflos, pudiendo ser renovados y
repetir mandato. Se elegiran los siete puestos y dentro de esa lista las posiciones en [a Junta
Directiva, designando las responsabitidades entre los seleccionados.

Los integrantes de la Junta Directiva procederdn de asociados diferentes ¥ seran designados
y revocados por la Asamblea General por votacién, segliin determinan estos estatutos, el

reglamento electoral de ConELA y normas especificas que se dicten para cada proceso
electoral.



Cédigo Seguro de Verificacion (CSV) segun Art. 21, RD 203/2021. Puede verificar la integridad de este documento en la

siguiente direccion: https://sede.mir.gob.es/opencms/export/sites/default/es/mis-tramites/verificacion-de-documentos/

Fecha: 05-10-2022

WHWGIOc7fEKYzxZMCjSX

Solo podrin formar parte de la Junta Directiva las Entidades Socias. Los cargos actuaran
por medio de representantes personas fisicas mayores de edad, en pleno uso de los derechos

civiles y no incursos en motivos de incompatibilidad establecidos en la legislacién vigente,
y seran designados y revocados por la Asamblea General.

Las personas integrantes de la Junta Directiva deberan cumplir los siguientes requisitos:

a) Pertenecer a la Junta Directiva de la entidad a la que representan; y
b) Ser mayor de edad, estar en pleno uso de sus derechos civiles y no hallarse incurso

en los motivos de incompatibilidad establecidos en Ia legistacion vigente, como
puede ser ocupar cargos piiblicos.

La Junta Directiva podra determinar otros cargos dentro de la misma siempre que la Ley asf
lo fije expresamente o porque surjan necesidades dentro de la propia Junta.

Los miembros de la Junta Directiva ejercerén sus funciones de forma gratuita. No obstante,
podrén ser reintegrados por los gastos debidamente Jjustificados que el cometido de sus

funciones les produzca, segin el procedimiento y cuantias que establezca la Junta Directiva
en cada momento,

Articulo 15, Cese

Los miembros de la Junta Directiva cesardn en sus funciones por cualquiera de las
siguientes causas:

a) finalizacién del mandato otorgado por la Asamblea;

b) renuncia voluntaria comunicada por escrito a la Junta Directiva;

¢} imposibilidad de cumplimiento de las obligaciones que tuvieran
encomendadas;

d) por pérdida de la condicién de asociado de la entidad a la que representen;

¢) porincompatibilidad sobrevenida;

f) por incapacitacién judicial;

g) por inasistencia a 3 de las 4 reuniones minimas establecidas en el articulo
16, sin causa justificada;

h) incumplimiento de las funciones inherentes al cargo que desempefia; y

i) cualquier causa debidamente motivada.

Las causas de cese en el cargo contempladas en las letras g), h) e i) deberéan acordarse por la
Asamblea General.

Articulo 16. Prorroga de cargos

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

Articulo 17, Reuniones, constitucién y acuerdos

a) La Junta Directiva se reunird un minimo de 4 veces al afio, cuando lo determine su
Presidente y a iniciativa o peticidn de un tetcio de sus miembros.

b) Quedard constituida cuando asista la mitad mas uno de sus miembros ¥ para que sus
acuerdos sean vélidos deberdn ser tomados por mayoria de votos (mayoria simple) de
los miembros presentes o representados, a excepeion de las mayorias que los presentes

Estatutos establezcan para determinados acuerdos. En caso de empate, el voto del
Presidente sera de calidad.
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¢) Los miembros de fa Junta Directiva deberén gjercer su cargo con la diligencia de un
ordenado empresario, de acuerdo con la legislacion aplicable y estos Estatutos, y servir

al cargo con lealtad de un fiel representante, obrando de buena fe y en el mejor interés
de la Asociacion.

d) Los miembros de la Junta Directiva tendrin la obligacién de guardar la debida
confidencialidad y secreto sobre las informaciones, datos, informes o antecedentes a los
que haya tenido acceso en el desempefio de sus respectivos cargos, asi como en cuanto a
las deliberaciones de la Junta Directiva, incluso cuando hayan cesado en el ejercicio de

sus respectivos cargos, salvo en los casos en que la legislacién aplicable lo permita o
requiera,

¢) El voto de cada miembro de la Junta Directiva es personal. No obstante, los miembros
de la Junta Directiva podran delegar su voto, excepcionalmente, cuando no sea posible
su asistencia 2 una reunién por causa de fuerza mayor, en cityo caso, los miembros de Ia
Junta Directiva Gnicamente podrén delegar su voto en otro miembro de la Junta

Directiva y deberan hacerlo por escrito y para cada reunién, sefialando en la delegacién
el orden del dfa, los puntos sujetos a votacién v el sentido de su voto.

f) Las reuniones seran presididas por el Presidente y,
En caso de ansencia de ambos, lo sersn
Directiva para cada sesién.

€n su ausencia, por el Vicepresidente.
por los miembros designados por la Junta

g8) Seran vélidos los acuerdos de la Junta Directiva celebrada por videoconferencia o por
conferencia telefénica muitiple siempre que se disponga de los medios necesarios para
su realizaci6n, se garantice la identificacién de los asistentes, la continuidad de Ia
comunicacion, la posibilidad de intervenir en las deliberaciones y la emisién del voto.
Todo ello debera expresarse en el acta de la Junta Directiva y en la certificacion de los

acuerdos que, en su caso, se expida. En tal caso, la sesién de la Junta Directiva se
considerard linica y celebrada en el lugar del domicilio social.

h) EI Secretario levantard acta de cada reunion, dando traslado de la misma a los restantes
miembros de la Junta Directiva. Una vez firmada por el Presidente y el Secretario, se

transcribira al libro correspondiente. En la misma se recogeran los acuerdos adoptados,
asi como los votos particulares si lo hubicre.

Articulo 18. Facultades de 12 Junia Directiva

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

propios de los fines de ConELA, siempre que no requieran, segun estos Estatutos,
autorizacién expresa de la Asamblea General.

Son facultades particulares de la Junta Directiva:

a} Dirigir las actividades de ConELA y llevar su gestion econdmica y administrativa,
acordando realizar los oportunos contratos Yy actos.

b} Ejecutar los acuerdos de la Asamblea General.

¢) Formular y someter a la aprobacion de la Asamblea General los Balances y

Cuentas anuales, la Memoria de Actividades, el Plan de Accién de la Asociacid
los Presupuestos Anuales.

d) Resolver sobre la admisién de nuevas Entidades Socias.
¢) Nombrar delegados para alguna determinada actividad de ConELA.

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

las
iy
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g) Se establecerd un protocolo interno que contemple procedimientos de transparencia

y mediacién en conflictos de interés. Y tendrs que ser aprobado en Asamblea
General,

Articulo 19. Comisiones o0 Comités

La Junta Directiva podrd constituir comisiones o comités
minimo de tres de sus miembros. Las comisiones se p
especialistas externos a ConELA, con VOZ, pero sin voto.

de trabajo compuestas por un
odran completar con asesores

De los trabajos realizados por las comisiones o personas delegadas se dard cuenta en todas

las sesiones de la Junta Directiva que se celebren, que, en su caso, adoptara los acuerdos
pertinentes aprobando dichos trabajos.

Articulo 20. Presidente
El Presidente tendr4 las siguientes atribuciones:

a) Representar legalmente a ConELA ante toda clase de organismos piblicos o
privados;

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

¢) Ordenar pagos y autorizar con su firma los documentos, actas y correspondencia;

d) Adoptar cualquier medida urgente que la buena marcha de ConELA aconseje o en ¢l

desarrollo de sus actividades resulte necesaria o conveniente, sin perjuicio de dar
cuenta posteriormente a la Junta Directiva;

e} Dar el visto bueno a las actas y certificaciones extendidas por el Secretaric;
Fa firma de la representacién podra ser manuscrita, teleméatica o a través de
cualquier medio telemdtico analogo.

Articulo 21. Vicepresidente

El Vicepresidente sustituira al Presidente en ausencia de éste, motivada por enfermedad o

cualquier otra causa, y tendré las mismas atribuciones que él. Ademds, apoyara la figura del
Presidente siempre que se lo encomiende.

Articulo 22, Secretario

El Secretario tendri a cargo la direccién de Jos trabajos administrativos técnicos de
ConELA, expedir4 certificaciones, Hevara los libros de ConELA legalmente establecidos y
ef fichere de Entidades Socias, y custodiara la documentacién de ConELA, haciendo que se
cursen a las comunicaciones sobre designacion de Juntas Directivas y demds acuerdos
sociales inscribibles a los registros correspondientes, asi como el cumplimiento de las
obligaciones documentales en los términos que legalmente correspondan. Apoyara al

presidente en las cuestiones técnicas Y podré dar respuesta formal en sustituci6n, ausencia o
delegacion del Presidente o Vicepresidente.

Articulo 23. Tesorero

El Tesorero recaudard y custodiara los fondos perienccientes a ConELA y dara
cumplimiento a las drdenes de pago que expida el Presidente en coordinacién con el
Secretario,

El Tesorero ademas debera:

a) Preparar los presupuestos de ingresos y gastos anuales para someter a la Junta
Directiva y a la Asamblea General:

b} Responsabilizarse de la contabilidad;
¢} Emitir informes sobre asuntos econémicos y financieros de ConELA; y
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d) Preparar las cuentas anuales de ConELA y gestionar el depésito de las mismas en

los registros y organismos correspondientes que proceda, una vez aprobadas por la
Asamblea General,

Articulo 24. Vocales

Los Vocales tendran las obligaciones propias de su cargo como miembros de fa Junta

Directiva, y asi como las que nazean de las delegaciones o comisiones de trabajo que la
propia Junta [as encomiende.

Articulo 25, Vacantes

Las vacantes que se pudieran producir 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 convocada al efecto.

Artienlo 26, Oficina Técnica

Las funciones de la Oficina Técenica serdn las siguientes:
- Prospeccidn, desarrollo v disefio de proyectos para subvenciones pablicas y
privadas.

Presentacion de subvenciones (planificacion, gjecucion y evaluacién).
- Coordinacién de proyectos conjuntos.

- Operativa de las reuniones y logistica.
- Elaboracién del plan de actuacion anual.

- Presentacién de proyectos y de la propia asociacion a premios y ayudas
privadas,

- Representacion institucional ante la Administracién y las empresas.
- Elaboracién de informes.

La Oficina Técnica responder4 ante la Junta Directiva.

Durante 1os dos primeros afios a contar desde la constitucion de ConELA, la Fundacién
Francisco Luzén hard frente a todos los gastos derivados de la gestién de la Oficina

Técnica. Transcurridos estos dos afios, dichos gastos seran financiados y soportados por
ConELA.

La Oficina Técnica estarf compuesta por Entidades Socias de ConELA designadas por la
Junta Directiva. El cargo durara cuatro (4) afios, siendo posible la reeleccion.

CAPITULO 1]
ENTIDADES SOCIAS

Articulo 27, Entidades Integrantes

Podréan pertenecer a la ConELA aquellas entidades asociativas con capacidad juridica que

cumplan los principios de adhesion y que tengan interés en el desarrollo de los fines de
ConELA.,

Las Entidades Socias de ConELA deberan cumplir con los siguientes requisitos:
a) Seruna entidad sin 4nimo de lucro con personalidad juridica propia.

b) No haber sido creada por entidades Juridicas con antmo de fucro.
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¢} Suscribir Ia misién, visién y valores de ConELA.

d) Suambito de actuacion debe ser nacional y/o autondmico.

e} Su finalidad fundamental debe ser la atencién a personas afectadas por la ELA y sus

familias y su objetivo bésico sea la mejora de su calidad de vida, o la investigacién
sobre el ELA,

f) Tener un minimo de dos afios de antigiiedad y disponer de estructura y competencias

suficientes para la correcta gestién de la entidad.

g) Tener publicados los érganos de gobierno, fecha de celebraciéon de 1a tultima

asamblea, y las cuentas anuales, memoria de actividades anuales, atumero de
beneficiarios y nimero de socios en la web.

h) Se establecerdn mecanismos de acompafiamiento y mentorizacién para aquellas

organizaciones que, cumpliendo la finalidad fundamental, no alcancen los requisitos
de tiempo y estructura. Se les considerara invitados a la espera de alcanzar el

caracter de Entidad Socia, una vez se valore su posible continuidad por la Junta
Directiva.

Articulo 28. Procedimiento de ingreso

Las entidades que soliciten ser admitidas deberan presentar una solicitud por escrito dirigida

a la Junta Directiva, y adjuntar la documentacién requerida y acreditar el cumplimiento de
los requisitos exigidos en los presentes estatutos.

Las entidades integrantes de ConELA deberan aportar junto con su solicitud de ingreso:

a)
b}

f)

Copia autorizada de [os estatutos de acuerdo a la normativa vigente y su inscripcion
en el registro de asociaciones correspondiente.

Memoria de actividades y economia firmada por ¢l presidente de la entidad
solicitante, de las actuaciones llevadas a cabo en los dos @iltinos afios.

Plan de actuacién y presupuesto del afio que presenta la solicitud probados por la
asamblea general de la entidad solicitante

Certificado acreditando el nlimero de personas socias, disgregadas por sexo.
Certificado del acuerdo, tomado por la asamblea general de la entidad solicitante,
favorable a la integracién en ConELA, firmado por el secretario v el visto bueno del
presidente.

Declaracién-Compromiso de la junta directiva de la entidad sol icitante, de acatar los
estatutos de ConELA.

La Asamblea General a propuesta de la Junta Directiva acordara por iayoria simple la
admision de la entidad solicitante.

Articulo 29. Clases de entidades integrantes.

Dentro de ConELA existiran las siguientes clases de Entidades Socias:

a) Fundadoras, que seran aquellas que participen en el acto de constitucién de la

b)
<)

d)

asociacion,

De ndmero, que serén las que ingresen después de la constitucién de la asociacién.

Socios de honor, los que por su prestigio o por haber confribuido de modo relevante
a la dignificacién y desarrollo de ConELA, se hagan acreedores a tal distincion. El
nombramiento de los socios de honor obedecerd a la propuesta por parte de la Junta
Directiva y tendrdn que contar con la aprobacién de la Asamblea General.

Entidades invitadas. Podran solicitar su admisién en ConELA, entidades que no
puedan ser integrantes por motivos estatutarios u otros. Estas entidades tendran

1o
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derecho a asistir a las asambleas de ConELA con voz pero sin voto y a participar en
los grupos y comisiones de trabajo.

Articulo 30, Baja

Las Entidades Socias causardn baja, voluntaria o forzosa,
alguna de las siguientes causas:

a)
b)

c)

d)

¢)

f)

por causa legal o estatutaria por

Por renuncia voluntaria, comunicada por escrito a la Junta Directiva.

Por incumplimiento de las obligaciones econdmicas, si dejara de satisfacer durante 6
meses las cuotas periddicas.

Por vulnerar la mision y los principios y valores de ConELA establecidos en su acta
fundacional.

Las Entidades Socias se veran obligados a caunsar baja cuando se realice cualquier
accion u omisién que perjudique gravemente la reputacion de las entidades que

integran ConELA, y se difunda por cualquier medio, asi como Hevar actuaciones
contrarias a los fines de ConELA.

Cuando se utilicen medios para la obtencién de fondos que pudieran atentar contra
la dignidad de las personas con ELA.

Por acuerdo de la Junta Directiva basado en incumplimiento de las obligaciones
establecidas en los presentes Estatutos, o de las normas de aplicacidn.

Articulo 31. Derechos de las Entidades Socias

Las Entidades Socias fundadoras y de niimero tendran los siguientes derechos:

a)
b)
c)
d)
e)
f)

g

h)
i)

Tomar parte en cuantas actividades organice ConELA en cumplimiento de sus fines.
Disfrutar de todas las ventajas y beneficios que ConELA pueda obtener.

Participar en las asambleas con voz y voto.

Ser electores y elegibles para los cargos directivos.

Recibir informacion sobre los acuerdos adoptados por los érganos de ConELA.,
Hacer sugerencias a los miembros de la Junta Directiva en orden al mejor
cumplimiento de los fines de ConELA.,

Impugnar los acuerdos de los érganos de la asociacién que estimen contrarios a la
ley y los presentes estatutos o cualquiera de sus reglamentos.

Utilizar la imagen de ConELA en las condiciones establecidas en cada caso,

Ser informados del desarrollo de las actividades ¥ programas de acuerdo con los
fines de ConELA.

Articulo 32. Obligaciones de los Entidades Socias

Las Entidades Socias fundadoras y de nimero tendran las siguientes obligaciones:

a)
b)
9

d)
e)

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

Cumplir en todo momento con la normativa vigente en materia de asociaciones,
federaciones y fundaciones.

Abonar las cuotas que se fijen en los tres primeros meses del afio y la
extraordinarias que se acuerden en la Asamblea General.

Asistir a las Asambleas y demas actos que se organicen.

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

f) No daiiar con sus actitudes, actos y comportamientos la imagen de ConELA ni la de

sus Entidades Socias,

Articulo 33. Derechos y Obligaciones de los socios de honor

i1
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Los socios de honor tendran las mismas obligaciones que los fundadores y de niimero a
excepeion de las previstas en los apartados ¢) y €), del articulo anterior.

Asimismo, tendran los mismos derechos a excepeién de los que figuran en los apartados c)
y d) del articulo 30, pudiendo asistir a las asambleas sin derecho de voto.

Articulo 34, Procedimiento Disciplinario

Las Entidades Socias podrin ser sancionadas por incumplimiento de las obligaciones
establecidas en los presentes Estatutos o en las normas aplicables, en los términos que se
prevean el reglamento de Régimen Interno.

Las infracciones por incumplimiento de las obligaciones se clasificardn en leves, graves y
MUy graves

Las sanciones seran del tipo:

a) Amonestacion verbal o escrita.

b) Suspension temporal del derecho de asistir a la Asamblea.
¢) Expulsion,

d) Sancidn economica.

El expediente sancionador, que serd competencia del Comité de Garantias y Disciplina, se
iniciard de oficio o mediante denuncia y con caricter previo a la adopcién de medidas
disciplinarias, la Entidad Socia serd informada de los hechos que den lugar a tales medidas
y serd oido previamente a su adopci6n, que se hara de forma motivada.

El Comité de Garantias y Disciplina serd elegido por 1a Junta Directiva y estard formado por
un minimeo de tres Entidades Socias, entre las cuales deberd estar el Presidente de la Junta
Directiva, o bien el Vice Presidente en el supuesto en que la Entidad Socia a la que se e
pretenda abrir e] expediente sancionador sea el propio Presidente. A efectos aclaratorios, la
Entidad Socia a la cual s le pretenda abrir el expediente sancionador no podra formar parte
del Comité de Garantias y Disciplina.

Ninguna Entidad Socia podré ser separada ni sancionada sin haber sido oida con caracier

previo por la Junta Directiva. Asimismo, toda sancion deberd ser ratificada por la Asamblea
General Extraordinaria.

CAPITULO IV
REGIMEN ECONOMICO Y FINANCIERO

Articulo 35. Recursos economicos

Los recursos econdmicos previstos para el desarrollo de los fines y actividades de ConELA
seran los siguientes:

a) Las cuotas de las Entidades Socias, periddicas y extraordinarias.

b) Las subvenciones, legados o herencias que pudiera recibir de forma legal por parte
de las Entidades Socias o de terceras personas.

¢) El patrimonio de ConELA y su propio rendimiento.

d) Los ingresos que obtengan mediante las actividades licitas que acuerde la Junta
Directiva.

e) Cualquier otro recurso licito.

12
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Articulo 36. Patrimonio inicial
ConELA en el momento de su constitucion carece de patrimonio inicial o fondo social.
Articulo 37. Ejercicio asociativo y econémico

El ejercicio asociativo y econdmico serd anual y su cierre tendra lugar el 31 de diciembre de
cada afio.

Articulo 38. Las cuotas

Las Entidades Socias deberan abonax_' las cuotas antes de 31 de marzo del afio en curso, o al
terminar el plazo fijado cuando fuesen extraordinarias.

Las entidades que no abonen las cuotas en los plazos sefialados en el parrafo anterior podran

ser suspendidos en el ejercicio de sus derechos por la Junta Directiva e incluida la
participacion en las asambleas de ConELA.

Articulo 39. Administracion, contabilidad ¥ documentacion

La administracién de los recursos economicos se regird por los principios de austeridad,
prudencia y eficacia.

Las Cuentas Anuales deberan expresar imagen fiel del patrimonio, de los resultados y de la
situacién financiera, asi como el origen, cuantia, destinc y aplicacion de los ingresos
percibidos.

Las cuentas anuales y el presupuesto, asi como la memoria y el proyecte de actuacion
deberdn formularse para su aprobacién por la Junta Directiva y posteriormente por la
Asamblea General y posteriormente depositarse en los registros correspondientes para su
mnscripcién y depdsito en los seis primeros meses del afio.

CAPITULO V

DISOLUCION

Articulo 49. Disolucion

ConELA se disolvera voluntariamente cuando asi lo acuerde la Asamblea General
Extraordinaria, convocada al efecto, con arreglo a lo dispuesto en el articulo 8 de los
presentes Estatutos.

Articulo 41. Comision Liguidadora y destino de los bienes

En caso de disolucion, se nombrar una comisién Hquidadora la cual, una vez extinguidas
las deudas, y si existiese sobrante liquido o destinara para fines que no desvirtiien su
naturaleza no lucrativa, tales como la investigacién def ELA, entre otros.

DISPOSICION ADICIONAL

En todo cuanto no esté previsto en los presentes Estatutos se aplicard la vigente Ley
Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacién, y las
disposiciones complementarias.

En Madrid a 7 de abril de 2022
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ELA Regién de Murcia {Asociacién Esclerosis  ELA Andaiu‘_c?’a {Asociacion Andaiuza de

Lateral Amiotréfica de fa Regidn de Murcia), Esclerosis Latéral Amiotrdfica), debidameante

debidamente representada por D. Damiin representada por D. Francisco Javier Pedregal
Guerao Linez Pardo

ADELA-CV  {Asodiacién  Valenciana de ELA Extremadura (Asociacién Extremefia de

Esclerasis Laterat Amiotréfica), debidamente  Esclerosis Lateral Amiotrdfica), debidamente
representada por D. José liménez Aroca representada por Dita, Lola Darado Calasanz

|

-
i
e

4o

-
f

AGAELA @As ciacién Galega de Afectados de  ANELA ({Asociacidn Navarra de Esclerosis
Esclerosis Lateral Amiotrofica), debidamente Lateral Armiotréfica), debidamente
representada por Dfia. Damaris Dominguez representada por D. josé Ramdn liarte

Martinez Govyena

I-F'M
RedELA Investigacion debidamente
representada por D. Baldomero Fuentes

Bustamante
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Undacidn Francisco tuzén, debidaments

representada por DAa. Maria lesé Arregui
Galadn

ADELA EM (Federacion de Asociaciones de
Esclerosis  Lateral Amiotrdfica de Euskal
Herria}, debidamente representada por Dita.
Sara Calvo Arranz

i ;’ fndt i
S - ’{7 BALE
I ;,_{,; /{ vae, fosse

/ e

ARAELA (Asociacion Aragonesa de Fsclerosis
Lateral Amiotrofica), debidamente
représentada par D. Jorge Murillo Seral

ELA Principade {Asociacién de Esclerosis
Lateral Jovellanes del
Principado}, debidamente representada por
Dfia. M2 Josefa Alvarez Fernandez

Amiotréfica

ELA Balears {Associacid Balear d’Esclerosi
Lateral Amiotrafica), debidamente

representada por Da. Catalina Rigo Mulet

CanELA (Asoafiécién Céntabra de Esclerosis
{aterat Amiotréfical, debidamente
representada por D, Fernando Martin Pérez

AdELAnte Castilla-La Mancha (Asociacidn de

Esclerosis Lateral Amiotréfica de Castilla la  Amiotréfica

Mancha), debidamenta representada por D.
David Amores Garcia

Fundacié  Catalana d’Esclercsis. Lateral -
Miquel Valls, debidamente
representada por Dfia. Esther Sefiés Llauger
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