Acta de Constitucién de la Asociacién ELA Repiiblica Argentina |

once, y encéntréndosé presentes las siguientes personas : Dario Ryba DNI: 18.093.493: Miriam
Valencia DNI. 92.619.524; Sergio Diaz DNI: 92.531 .383, Martha Prince DNI: 8.781.439; Silvia
Marottoli DNI: 10.122.299; Pablo Aquino DNI: 23.195.125; Daniel Torres Gdrcia DNI:23.424.716;
Sonia Argafiaraz DNI:16.688.652; Olga Palacio DNI: 29.209.452; Claudio PAblo Oliver DNI:
_20.798:467; Pilar Gralla DNI: 94127803 ; Nahuel Giay DNI: 35.247.374; Mharia Virginia Vega
- Pifiero DNI: 25.]4‘2.7]2; Verénica Espinosa DNI: 21.487.962

manifiestan su voluntad de fundar la ASOCIACION E.L.A.DE LA REPUBLICA ARGENTINA, la
que serd constituida como Asociacién Civil sin Fines de Lucro, y como t#l se gestionara su
personerfa juridica en la Inspeccién General de Justicia. La misma se regira en todo cuanto no esté
legalmente estipulado, por las normas del Estatuto que, en base al Estatyito tipo del anexo 9 de las
normas de la Inspeccién General de Justicia (Resolucion General 6/80 y sus modificatorias) y por
separado, se aprueban en la fecha firmando 16s comparecientes un ejemplar del mismo. Las
autoridades de la Asociacion ya constituida gestionaran su designacién como “entidad de bien
piblico” ante las autoridades correspondientes. La Asociacion tendr su domicilio legal en la ciudad

- autdnoma de Buenos Aires, siendo el inicial el de la calle Belgrano 687 piso 8° of. 33 de la misma, |,
y podré designar representantes, agencias y/o sucursales en el interior del pais y en el extranjero.

- Los presentes, de conformidad con el Estatuto aprobado, proceden a designar las siguientes

* autoridades AD HOC: Comisién Directiva: Presidente : Dario Ryba; Secretario: Silvia Marottoli,
Tesorero: Pablo Aquino, Vocal Titular: Claudio Palo Oliver, Vocal Titular: Daniel Torres Garcia,
Vocal Suplente: Pilar Gralla, Organc de Fiscalizacién: Sergio Diaz. No siendo para mas, y
dejéndose expresa constancia de que se autoriza en forma conjunta y / o indistinta al Presidente y al
Secretario para que inicieha prosigan y realicen todos los tramites ante la 1.G.J. y /o cualquier otra
autoridad nacional, provincial y / o municipal para obtener la personeria juridica, aceptando las
modificaciones que el estatuto se propongan por la misma, y la designacién como entidad de bien
piiblico, se dio por terminada la presente primera Asamblea de socios, firmando los presentes de
conformidad al pie de esta acta. 7 m—— N

W22 53/353
, A -

. < W g B
1) 0 i //
. ZoANRRAZ: | Lo AN Iy
A O dgq , . O/v\ 7 — _ 4
39, 909, 45 16.6 88,652 305125 /%'/Mwm

2wy

27
i

SHA O\R@w Leelis
(AN S AP @ {UO%KOI\(‘
[Ty ©1.923




estudios cientificos que se realizan. B) Promover la investigagidn, capacitacién y especializacion de
profesionales de la salud en todo lo referido al diagndstico’y tratamiento de la ELA; C) reunir toda
informacién referida a las personas e instituciones, privadas.y puUblicas que realicen tareas de
diagndstico, tratamiento, rehabilitacidn, y/o integracién de personas con ELA en €] ambito de la
Repdblica Argentina y el exterior. D) difundir y promover la difusidn de toda la informacién
recibida y evaluada de los centros e institutos que realicen actividades vinculadas a la ELA entre los
asociados y a la poblacidn en general. E) evacuar consultas que puntualmente se efectien sin que
ello implique dar diagndstico, ni indicar tratamientos, sino pura y exclusivamente brindar
informacién sobre las técnicas que se utilizan en la resolucién de los problemas que la afeccién de
la ELA plantea en sus diversas variables; F) fomentar el intercambio de informacién con centros
afines en todo el pais y del exterior, nacionales e internacionales, ptblicos o privados; G) fomentar
la accidén coordinada y/o asociada de diversas entidades, centros o institutos que se dediquen total
O parcialmente a la problemdtica de la ELA y la colaboracién de los mismos en proyectos
determinados que les sean compatibles; H) promover la difusién general de la temdtica de que es
objeto esta asociacién con el fin de lograr una mayor aceptacién por parte de la comunidad de las
personas con ELA y una efectiva integracién activa de las mismas al nicleo social en todos sus
ambitos: educacional, laboral, recreativo, deportivo, social, etc. 1) promover el estudio, aplicacién
y eventual mejoramiento de las normas legales relacionadas a las personas discapacitadas en
general y a los afectados por la ELA en particular, divulgar las acciones y derechos que les
corresponden y brindar por intermedio de profesionales idéneos, el asesoramiento y eventual
asistencia necesaria a sus asociados; 1) Fomentar la formacién de grupos de familiares de
personas con ELA, a los efectos de brindar asesoramiento y apoyo a otros nuevos en las mismas
circunstancias que asi los requieran. Para ello se fomentara la toma de contacto con centros
médicos, maternidades, hospitales, clinicas y sanatorios, a efectos de que los profesionales
puedan recurrir a la Asociacién, tomar contacto con los familiares mas cercanos para asistir a
quienies lo necesiten; K) se promovera el desarrollo de charlas en organizaciones piiblicas y
privadas a efectos de divuigar la problematica de la ELA en particular con el objetivo de facilitar la
integracién de aquellos en la sociedad; L) se promoverd la realizacién de charlas con médicos y
profesionales de la salud a efectos de exponer las necesidades de pacientes y familiares afectados
por la ELA con el objeto la mejor asistencia y consideracién en ese momento, asi como brindarle
la mayor y mejor informacidn posible sobre el diagndstico, tratamiento y posibilidades reales de
rehabilitacién e integracidn; M) Garantizar a los pacientes de ELA el acceso a los tratamientos
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pdra establecer filiales, seguidas por estos mismos
Pais.

TITULO I - Capacidad, patrimonio y recn/rsos sociales

Art. 3 — La Asociacidn esta capacitada para adquirir derechos y contraer oblig;ciones. Podra
adquirir bienes muebles e inmuebles, enajenarlos, gravarlos o permutarios como asi también
realizar cuanto acto juridico sea necesario o conveniente para el mejor cumplimientc de su objeto
social. Podra firmar contratos de todo tipo y operar con instituciones bancarias publicas y
“$  privadas.

Art. 4 — Ei patrimonio se compone de los bienes que posee en la actualidad y de los gue adquiera
en lo sucesivo por cualquier titulo y de los recursos que obtenga por: a) las cuotas ordinarias y
extraordinarias que abonan los asociados; b) las rentas de sus biene§; c) las donaciones, herencias,
legados y subvenciones; d) el producto de entradas, beneficios, eventos y de toda otra entrada
que pueda obtener licitamente de conformidad al caracter no lucrativo de la institucidn.

TITULO {ll - Asociados, condiciones de admisién, régimen disciplinario

Art. 5 — Podran ser socios activos las personas fisicas mayores de 18 afios y sean aceptadas por la
Comision Directiva.

Art. 6 — Los asociados activos tienen los siguientes deberes y derechos: a) abonar las
contribuciones ordinarias y extraordinarias que establezca la Asamblea; b) cumplir las demas
obligaciones que impongan este estatuto, reglamento y las resoluciones de Asamblea y Comisién
Directiva; c) participar con voz y voto en las Asambleas y ser elegidos para integrar los drganos
sociales, cuando tengari una antigliedad de dos afios y sean mayores de edad; d) gozar de los
beneficios que otorga la entidad.

Art. 7 — Perdera su caricter de asociado el que hubiere dejado de reunir ias condiciones
requeridas por este estatuto para serfo. El asociado que se atrase en el pago de tres cuotas, o de
cualquier otra contribucidon establecida, serd notificado fehacientemente de su obligacién de
ponerse al dia con la Tesoreria social. Pasado un mes de la notificacién sin que hubiere
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9 — lLas sanciones disciplinarias a que se refiere el articulo anterior seran resueltas por la

Comisién Directiva, previa defensa del inculpado. En todos los casos, el afectado podra interponer,

dentro del término de treinta dias de notificado de la sancién, el recurso de apelacién por ante la
primera Asamblea que secelebre. La interposicién del recurso tendrd efecto suspensivo.

es impuestas por el estatuto, reglamento A

TITULO IV - Comisién Directiva y érgano de fiscalizacion

Art. 10 — La Asociacion sera dirigida y administrada por una Comisién Directiva compuesta de siete
miembros, que desempefaran los siguientes cargos: presidente, secretario, tesorero, Primer vocal
y segundo vocal. El mandato de los mismos durard cinco afios para la primera conformacidn y dos
ejercicios para las siguientes. '

Habrd un drgano de fiscalizacién que tendrd dos miembros, con el cargo de revisores de cuentas,
un miembro titular y otro suplente. Sus mandatos se extenderin conforme al parrafo anterior.

En todos los casos, fos mandatos son Unicamente revocables por la Asamblea. Los miembros de los
érganos sociales podrén ser reelegidos indefinidamente.

Art. 11 - Para integrar los érganos sociales se requiere ser socio activo, con una antigiledad de dos
afios en tal caracter, ser mayor de edad y encontrarse al dia con Tesorerfa.

Art. 12 — En caso de licencia, renuncia, fallecimiento o cualquier otra causa que ocasione la
vacancia transitoria o permanente de un cargo titular, el mismo sera desempefiado por quien
corresponda segin el orden de lista. En caso de vacancia de los cargos de presidente, la
presidencia serd desempefiada por el primer vocal. Los reemplazos se haran por el tiempo de la
ausencia transitoria, o por lo que resta del mandato del reemplazado si fuera definitivo.

Art. 13 — Cuando por cualquier circunstancia la Comision Directiva quedare en la imposibitidad de
formar qudrum, los restantes miembros deberdn convocar a Asamblea dentro de los quince dias,
para celebrarse dentro de los treinta dias siguientes, a los efectos de su integracion. En caso de
vacancia total del cuerpo, el drgano de fiscalizacién cumplird dicha convocatoria, todo ello sin
perjuicio de las responsabilidades que incumban a los miembros directivos renunciantes.
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resoluéiones el voto de igual mayoria de los presentes, salvo para las reconsideraciones, que

réqueriran el voto de las dos terceras plrtes, en sesién de igual o mayor nimero de asistentes de
uella en que se resolvid el tema a refonsiderar. '

rt. 15 — Son atribuciones y deberes de la Comisidn Directiva:

a) Ejecutar las resoluciones de las Asambleas, cumplir y hacer cumplir este estatuto y los
reglamentos, interpretdandolos en caso de duda, con cargo de dar cuenta a la Asamblea mas
proxima que se celebre. ’

b) Ejercer la administracién de la Asociacién.

c) Convocar a asambleas.

d) Resolver la admisién de los que solicitan ingresar como socios; €) Cesantear o sancionar a los
asociados.

f} Nombrar el personal necesario para el cumplimiento de la finalidad social, fijarle sueldo,
determinarle las obligaciones, sancionario y despedirio. |

g) Presentar a la Asamblea General Ordinaria, la memoria, balance general, inventario, cuenta de
gastos y recursos, e informe del drgano de fiscalizacion.

Todos estos documentos deberdn ser puestos en conocimiento de los socios con la anticipacion
requerida por el art. 23'para la convocatoria a Asamblea Ordinaria.
‘ i

4
h) Realizar los actos que especifican los arts. 1881 y cc. del Cédigo Civil, con cargo de dar cuenta a
la primera Asamblea que se celebre, salvo los casos de adquisicion y enajenacion de inmuebles, y
constitucién de gravdamenes sobre éstos, en que serd necesaria fa autorizacién previa de la
Asamblea.

i) Dictar las reglamentaciones internas necesarias para el cumplimiento de las finalidades, las que
deberan ser aprobadas por la Asamblea y presentadas a la Inspeccidn General de lusticia, a los
efectos determinados en el art. 10, inc. k) de la Ley 22.315 y demds normativa pertinente de dicho
organismo de control, sin lo cual los mismos no podrén entrar en vigencia. Exceptiense aquellas
reglamentaciones que sean de simple organizacién interna.
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stir a las sesiones de la Comisién Directiva cuandg
utandose su asistencia a los efectos, del quor

d). Afflalmente, dictaminard sobre [a memoria, inventario, balance general y cuenta de gastos y
ecursos presentados por la Comisidn Directiva a la Asamblea Ordinaria al cierre del ejercicio.

'e) Convocar a Asamblea Ordinaria cuando omitiere hacerio la Comisidn Directiva, previa
intimacion fehaciente a la misma por el término de quince dias.

f} Solicitar la convocatoria a Asamblea Extraordinaria cuando lo juzgue necesario, poniendo los
antecedentes que fundamenten su pedido en conocimiento de la Inspeccién General de Justicia,
cuando se negare a acceder a ello ja Comisién Directiva.

g) Convocar, dando cuenta al organismo de control, a Asamblea Extraordinaria, cuando ésta fuera
solicitada infructuosamente a la Comisién Directiva por los asociados, de conformidad con los
términos del art. 22.

h) Vigilar las operaciones de liquidacién de la Asociacion.

El 6rganc de fiscalizacidon cuidard de ejercer sus funciones de modo que no entorpezca la
regularidad de la administracién social.

TITULO V - Def presidente

Art. 17 — Corresponde al presidente o, en Su caso a quien lo reemplace estatutariamente:
a) Ejercer la representacién y la direccion ejecutiva de la Asociacién.

b) Dirigir, liderar y gestiqﬁar el proyecto institucional.

c) Citar a las Asambleas y convocar a las sesiones de Comisién Directiva y presidirlas.

d) Tendra derecho a voto en las sesiones de Comisién Directiva, al igual que los demés miembros
del cuerpoyy, en caso de empate, votard nuevamente para desempatar.

e) Firmar con el secretario las actas de las Asambleas y de Comisién Directiva, la correspondencia y
todo documento de la Asociacidn. ’




en los casos imprevistos. En ambos supuestos, serd “ad referéndum” de la primera reunién de
Comisidn Directiva.

TITULO VI - Del secretario
Art. 18 - Corresponde al secretario o a quien lo reemplace estatutariamente:

a) Asistir a las Asambleas y sesiones de Comisidn Directiva, redactando las actas respectivas, las
que asentard en el libro correspondiente y firmara con el presidente.

b) Firmar con el presidente la correspondencia y todo documento de la Asociacién.
c) Citar a las sesiones de la Comisidn Directiva, de acuerdo a lo prescripto por el art. 14.

d) Lievar el libro de actas y, conjuntamente con el tesorero, el Registro de Asociados.

TITULO VI - Del tesorero
Art. 19 — Corresponde al tesorero o a quien lo reemplace estatutariamente:
a) Asistir a las sesiones de la Comisidn Directiva y a las Asambleas.

b) Lievar conjuntamente con el secretario el Registro de Asociados. Serad responsable de todo lo
refacionado con el cobro de las cuotas sociales.

¢) Lievar los libros de contabilidad.

d) Presentar a la Comisién Directiva balances mensuales y preparar anualmente el balance
general, cuenta de gastos y recursos e inventario correspondientes al ejercicio vencido que, previa
aprobacién de la Camisidn Directiva, serdn sometidos a la Asamblea Ordinaria.

e} Firmar con el presidente los recibos y demas documentos de Tesoreria, efectuando los pagos
resueltos por la Comisidn Directiva.




f) Depositar en una institucién bancaria, a, nombre de la Aj
presidente y tesorero, los fondos ingresados a la caja social, pu
suma que {a Comisién Directiva determine.
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TITUEO Vil - De los vocales
Art. 20 — Corresponde a los vocales titulares y suplentes:
a) Asistir a las Asambleas y sesiones de la Comisidn Directiya con voz y voto.

b} Desempefiar las comisiones y tareas que la Comisién Dfirectiva le confie.

TITULO IX - Asambleas
Art. 21 — Habrd dos clases de asambleas generales:
Ordinarias y extraordinarias.

Las asambleas ordinarias tendrdn lugar una vez por afio, dentro de los cuatro meses posteriores al
cierre del ejercicio, cuya fecha de clausura serd el dia treinta de noviembre de cada afo, y en ellas

se debera:

a) Considerar, aprobar o modificar, la memoria, balance general, inventario, cuenta de gastos y
recursos, e informe del érgano de fiscalizacién.

b) Elegir, en su caso, los miembros de los érganos sociales, titulares y suplentes.

¢) Fijar la cuota social y determinar las pautas para su modificacidn, las que serdn instrumentadas
por la Comisidn Directiva.

d) Tratar cualquier otro asunto incluido en el orden del dia.

e) Tratar los asuntos propuestos por un minimo del cinco por ciento de los socios y presentados a
la Comisidn Directiva dentro de los treinta dias de cerrado el ejercicio anual.

Art. 22 — Las asambleas extraordinarias seran convocadas siempre que la Comisidn Directiva lo
estime necesario, 0 cuando lo solicite el érgano de fiscalizacidn o el treinta por ciento de los socios
con derecho a voto. Estos pedidos deberdn ser resueltos dentro del término de diez dias, y
celebrarse la Asamblea dentro del plazo de treinta dias, v si no se tomase en consideracién la
solicitud, o se negare infundadamente, podra requerirse en los mismos términos y procedimiento



i

%‘é} te dias de anticipacion. Con la misma antelacién d

'- reglamentos, el proyecto de las mismas ‘deberd /ponerse a disposicidn de los asociados con
idéntico plazo. En las asambleas no podran tratarge otros asuntos que los incluidos expresamente
en el orden del dia, salvo que se encontrare presg¢nte la totalidad de los socios con derecho a voto
y se votare por unanimidad la incorporacién deltema.

Art. 24 — Las asambleas se celebraran vélidamente, aun en los casos de reforma de estatutos y de
disolucidn social, sea cual fuere el nimero de socios concurrentes, media hora desp(:és de la fijada
en la convocataria, si antes no se hubiera reunido ya la mayoria absoluta de los socios con derecho
a voto.

Seran presididas por el presidente de la entidad o, en su defecto, por quien la Asamblea designe,
por mayoria simple de votos emitidos.

Art. 25 — Las resoluciones se adoptarédn por mayoria absoluta de votos emitidos, salve cuando este
estatuto se refiera expresamente a otras mayorias.

Ningtin socio podrd tener mas de un voto. Los socios que se incorporen una vez iniciado el acto
sdlo tendran voto en los puntos aln no resueltos.

Art. 26 — Con la anticipacién prevista por el art. 23 se pondrad a exhibicién de los asociados el
padrén de los que estdn en condiciones de intervenir.

Se podré efectuar reclamos hasta cinco dias antes del acto, los que deberdn resolverse dentro de
los dos dias siguientes. No se excluira del padrdn a quienes, pese a no estar al dia con Tesoreria,
no hubieren sido efectivamente cesanteados. Ello sin perjuicio de privarselos de su participacion
en la asamblea si no abonan la deuda pendiente hasta el momento de inicic de la misma.

Para la eleccidon de autoridades se adopta el sistema de voto secreto y directo, por la lista
completa de candidatos, no siendo admisible el voto por poder. Las listas de candidatos a
autoridades deberdn ser presentadas con no menos de diez dias de antelacién, debiendo la
comisién directiva pronunciarse dentro de las 48 horas siguientes sobre la procedencia de su
oficializacién. En caso de objeciones, los apoderados podran subsanarla hasta 24 horas de
notificado.

TITULO X - Disolucién y liquidacién




=i épé das todas las deudas, el remanente d
O . ars ) . .

fﬁ“ h fines de lucro con personeria juridica y domicilio en el pais y reconocida como exenta de todo

gravamen por la A.F.i.P. u organismo que en el futuro la sustituya, o al estado nacional, provincial

© municipal. La destinataria del remanente de bienes serd designada por la asamblea de
disolucién.

TITULO X! - Disposicion transitoria

Art. 28 — No se exigird la ant:guedad requerida por el articulo 6, inciso C durante los pnmeros dos
afios desde la constitucidn de la entidad.



CTA DESIGNACION DE AUTORIDADES:

5‘&‘ retinen los integrantes de la Asociacién ELA Argentina para abordar como unico tema del
> opden del dia establecido la conformacién definitiva de los integrgntes de la comisi6n directiva y
:"\E/‘"I organo de fiscalizacién de la organizacién. De acuerdo a lof acordado entre los miembros
fundadores en el acta constitutiva se formaliz6é una comision directiva transitoria y temporaria
hasta la designacién de la que formalmente quede constituida en el dia de la fecha. Se acuerda
qgue la misma sea conformada de la siguiente manera: Presidente: Dario Ryba. Secretario: Pablo
Espinosa. Revisores de Cuentas: Gabriela Erlichgerecht y Graciela Tevah. Se aprueba la misma a
los efectos de su presentacion formal ante organismos publicos y privados asi como para dar
continuidad al proceso de otrorgamiento de la Personeria Juridica ante la Inspeccién General de

‘ Justicia.

Dario Ryba Pablo Aquino.
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DarioRyba PablofAquino




~ ACTA COMPLEMENTARIA

abajp fi rmantes des:gnados en ¢] acta fundacional ppr razones de indole personal. En el misno
actp se resuelve conformar la Comision Directiva de la Asociacién E Argentina que iniciara su
formal una vez sea expedido el otorgamxento de Personerl Jundlca La némina de ios
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2013 - "4fio Del Bicentenario de la Asamblea General Constituyenjé de 1813"

BUENOS AIRES,

VISTO: el expediente N° C 1851685/4021842/7024825.---------
en el que la entidad “ASOCIACION CIVIL ELA REPUBLICA
ARGENTINA, CENTRO DE AFECTADOS POR LA ESCLEROSIS
LATERAL AMIOTROFICA” solicita autorizacién para funcionar con
caracter de persona Jundlca N

CONSIDERANDO:
Que la entidad satisface los requefimfeht&s establecidos por el
articulo 33, 2da. parte inciso 1° del Coédigo Civil.

Que la presente encuadra en las facultades conferidas al Sr.
Inspector General por los articulos 10 inc. a), 21 inc. a) y concordantes
de la Ley n® 22.315.

Por ello,

EL INSPECTOR GENERAL DE JUSTICIA
RESUELVE:

ARTICULO 1°: Autorizase a funcionar con caracter de persona juridica
a la entidad denominada: “ASOCIACION CIVIL ELA REPUBLICA
ARGENTINA, CENTRO DE AFECTADOS POR LA ESCLEROSIS
LATERAL AMIOTROFICA”, constituida el 23 de noviembre de 2011 y
apruébase su estatuto de fojas 1, 2/10, 48, 49, 66, 72y 77 .-—=mmmmmmmmm

ARTICULO 2°: Registrese, notifiquese y expidase testimonio de fs. 14,
50/58, 59, 60, 71, 73 y 76. Cumplido, girar al Area Mesa General de
Entradas a fin de recaratular y dar de alta en el Sistema Informatico la
denominacién precitada.-----========mmm-mm e n o s

La entidad debera dar cumplimiento a los articulos 372 y 373 de la
Resolucién 1.G.J. (G) 7/05 (rabrica de libros).
Oportunamente, archivese 300063

RESOLUCION 1.G.J. N°

I.G.J. " RS
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“2013 — Afio del Bicentenario de la Asamblea General
Copstituyente de 1813"

. CERTIFICO: Que las copias que anteceden de fojas catorce, cincuenta
a cincuefita y ocho,/iincuenta y nueve, sesenta, setenta y uno, setenta
y tres y setenta A/ seis son fieles a las obrantes en este organismo y
corresponde a la autogizaciéon para fUngionar con caré}:ter de Persona
/ Juridica de la entidad “ASOCIACION CIVIL ELA REPUBLICA
ARGENTINA, CENTRO DE AFECTADOS POR LA
LATERAL AMIOTROFICA” aprobada por resolucion
frescientos noventa y dos de fecha fres de julio de dos mil tre
presente, el diez de julio de dos mit trece. /{ :
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