Associagdo Brasileira dos Parentes, Amigos e
Pacientes de Pompe.

CAPITULO I

DA DENOMINACAO, SEDE, DURAGAO,
OBJETIVO, PATRIMONIO E AMBITO DE ATUACAO.

Artigo 1° - Sob a denominagdao de Associacdo Brasileira dos
Parentes, Amigos e Pacientes de Pompe, fica constituida uma
Associagdo Ciwil, sem fins lucrativos, gue se regera pelo
disposto neste Estatuto e na legislagac em vigor, sendo
indeterminado o seu prazo de duracio.

Artigo 2° - A Associagdo Brasileira dos Parentes, Amigos e
Pacientes de Pompe tem sede na Avenida Conselheiro Rodrigues
Alves, n® 391, apto. 11, Bairro Vila Mariana, CEP 04014-010,
e foro no Municipioc de S3o Paule (SP), com atuacio Naciocnal e
Internacional.

Artigo 3° - Os objetivos principais da ARssociacdo sdo:

I - localizar os portadores da deficiéncia de maltase Acida
(doenca rara e de dificil diagnéstico, conhecida por Pompe)
em todo o territdrioc nacicnal, para oferecer suportg e
orientagdo no tratamento da deficiéncia: !

e
IT - difundir junto aos profissionais da Area da satde | le; ﬁ
populacdo, a doenca de Pompe: '

&
IIT - dar suporte as pesquisas e aos interessados: na
identificag¢do e cura da doenca de Pompe; B

IV - obter fundos para os tratamentos, tanto de ordem fisica
como psicolégica, bem como para a cura da doenga de Pompej
i

V - representar os pacientes de Pompe junto aos érhaﬁh
publicos, para obten¢do de tratamento, medicacdo e cura da
doenca;

VI - a cura definitiva da doeng¢a de Pompe.
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Paridgrafo Unico: A Associagido terd plena capacidade para
celebrar todos os atos, contratos e convénios, contrair
empréstimos e entabular outras negociagdes com organismos e
entidades nacionais e internacionais, publicas e privadas,

necessarios ou convenientes para o pleno cumprimento de seus
obhjetivos.

Artigo 4° - S5ao também objetivos da Associagdo:

I - fomentar a gualificacdo técnica de pesscas ligadas a4 area
da saude, bem como apoiar o desenvolvimento e registro de
novas técnicas de tratamento para a doenga de Pompe;

IT - promover e participar de seminarios, cursos, debates,
conferéncias, estudos e congressos ligados aos  seus
objetivos;

I1T -~ realizar pesgulsas ligadas aos seus objetilvos;
g ]

IV - propercionar consultoria técnica a outras assoclagdes
que possuam ou necessitem dos mesmos objetivos, no Pais e no
exterior.

Artigo 5° - Para a consecugdo de seus cbjetivos a Asscociacio
observara os principios de legalidade, moralidade, ética,
publicidade, economicidade e eficiéncia.

e,

Artigo 6° - O patriménio da Assoclagdo & constituido de! bgns
mévels, titulos, valores e direitos a ela pertencentes. | ||
Paragrafo 1° : Todo o patrimdénio, assim como os frutDS'qﬂeLm
produzir, serdo empregados exclusivamente na consecugdo dos
seus obijetivos. L e

Paragrafo 2° : A Assoclagdo poderd aplicar no me?cedo
financeiro as suas disponibilidades de caixa, e explorar bs
bens integrados ao seu patriménio, gque ndo se classifigiem
como de uso proprio, revertendo o produto dessas aplich;ﬁhs
integralmente para o desenvolvimento de suas atividades.

Paragrafo 3° : Caso a Associacdo adquira bens iméveis com
racursos provenientes da celebracio de Termo de Parceria com

o Poder Pablico, este serd gravadeo com  clausula  de
inalienabilidade.



"Extigo 7 - R RAssociacg3c ndo distribui lucros, wvantagens ou
bonificacdes a dirigentes, associados ou mantenedores, sob
forma alguma.

caPITULO IX
DOS ASSOCIADOS

Artigo 8° - E ilimitado o nimero de associados da Associacdo,
podendo participar de seu guadro social pessocas Jjuridicas de
direitco privade e de direito publico que, preenchendo os

requisitos exigidos para tanto, sejam acelhidas nos termos
deste estatuto.

Artigo 9° - A Assoclagac terda as seguintes categorias de
assocliados:
1 - fundadores, gque serac as pesscas fisicas ou juridicas

participantes de ato de instituigido da entidade, aportadoras
ou ndo de capital, & gue subscreverem a ata de constitulcgdo;

IT - ordinarios, gque serdce as pessoas fisicas ou juridicas,
aportadoras ou naoc de capital, admitidas na Associacgao sob a
forma prevista neste Estatuto.

Artige 10° - As entidades deverac credenciar um titu}ar, um

primeire e um segundo suplente, para representa-las n&$.
atividades sociais.

b
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Artigo 11° - 0Os associados ndo responderdo, solidaria ou

subsidiariamente, pelas obrigacdes e compromissos assumidos
pela Associacio. '

'
»

Artige 12° - 0Os associados da Associagio terdo os direitos
arrolades a seguir: o ;

| 1
o [

I - compor a Assembléia Geral dos Associlados;
II - participar do Conselho de Administracdo da Assoclacio;

ITI - wvotar e serem votados.



OUnico - Os Orgdos Publicos somente serdo admitidos
lho de Administragao, caso  aportarem  recursos
ros para a Associacgao.

Artigo 13° - Sio deveres dos assoclados:

I - cumprir e fazer cumprir as presentes disposigdes
estatutarias;

IT1 - zelar pela observancia dos principios e objetivos da

Bssoclagio;
III — participar de eventos da Assoclagdo.
Parigrafe Unico - a inobservancia ou descumprimento dos

deveres acima arrogados ensejard a aplicacdo de penalidades a
serem definidas no Regimento Interno.

capiTULO IIX
DOS ORGAOS DA ASSOCIAGAO
Artigo 14° - Sdc 6rgdos da Associagao:

I - Assembléia Geral dos Associados;

II — Conselho Fiscal; [ o NG
§od Cas
III — Conselho de Administragaoc; ; iy fﬂ
B ...;
T

IV —~ Diretoria Executiva. tL Bl
SECAO I — DA ASSEMBLEIA GERAL IR
P Cd
i 1 Fee
Artige 15° - A Assembléia Geral dos assoclados é of éﬁgé@};
maximo de deliberagdo da Associagdo. L, X o
I

Artigo 16° - A Assembléia Geral sera constitulda pelo

conjunte dos associados da Associagdo, sendo que a cada
associado correspondera um unico voto.
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17® - As reunides da Assembléia Geral dos assoclados
s=rio presididas pelo Presidente do Conselho de
Boministracgéo, © gual escoclherd um Secretdrio para auxiliar
no exercicic das fungdes inerentes a este cargoe durante a
assembléia.

Artigo 18° - Compete privativamente a Assembléia Geral dos
Assoclados:
I -~ aprovar o presente Estatuto, bem como eventuals propostas

de alteracdes;

II - estabelecer as diretrizes gerais das atividades da
Associagdo;

ITI - examinar e aprovar os balangos anuals de cada
exercicio;

IV - aprovar o orcamento, gaste e investimentos para aos

exercicios seguintes;

V — eleger ou destituir, motivadamente, a gqualgquer tempo, os
membros do Conselho Fiscal;

VI - eleger as entidades gue deverdo compor o Conselho de
Administracdo, bem como dar posse aos MmMesmos;

VII -~ apreciar os recursos de declisbes de outros orgdos da
Associacdo; ! rj

i [T
VII1 - decidir sobre a dissolugac da Assoclacao, segquindo ‘63

procedimentos estabelecidos neste Estatuto; ;

#

I¥ - resolver o0s casos omisscos neste Estatuto.

- ; ¥ ;'
Artigo 19° - A Assembléia Geral reunir-se-a ordinarismente
até 30 de abril de cada anc para: - LB

u

' '
5 ol
i

I - apreciar o relatério das atividades do exercidio
anterior;
IT - analisar e deliberar sobre as contas da Associagdo

elaboradas pela Diretoria Executiva e apresentadas pelo

Conselhoe de Administracgde, apés respective parecer do
Conselho Fiscal;

T L b S g B, . e
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III - apreclar o Planc de Trabalho e aprovar o orcamento,
gastos e investimentos para o exercicio corrente, elaborado
pela Diretoria Executiva e apresentados pele Conselho de
Administracdo, conforme art. 36, inciso III.

Paragrafo Unico - Durante o periodo que antecede a reuniio
ordinaria da Assembléila Geral, a Associacdo operaria com a
preliminar aprovacao do Conselho de Administracdo.

Artigo 20° - A Assembléia Geral reunir-se-a
extraordinariamente, sempre gue se fizer necessario, para
tratar e deliberar a respeito de gqualgquer assunto atinente a
Associacdo.

Artigo 21° - A Assembléia Geral sera convocada:

1 - pelo Presidente do Conselho de Administracao;

ITI - pelo Conselho Fiscal, mediante fato relevante ligado as
finangas da Associacao:

ITT - por, no minimo, cingllenta por cento dos membros do
Conselho de Administracao;

1 .n
-

IV - por, no minime, um gquintoe dos associados.

e

Artigo 22° - A Assembléia Geral serd convocada medianteicﬁrtaf

enviada a todos os associados, com aviso de recebimento e’ ¢om
a antecedéncia de 07 (sete) dias, no minimo, contendo,:' além
do local, data e hora da assembléia (em primeira e segunda
convocagdao), a ordem do dia e, no caso de reforma Ldﬂ
Estatuto, a indicacio da matéria.
o

[
Artigo 23° - B Assembléia Geral serd instalada, em primeira
convocagdao, com a presenca de pelo menos a metade mais um dos
associados e, em segunda chamada, trinta minutos apds, com
qualquer namero de presentes, com as decisfes sendo tomadas
por maloria simples de votos dos presentes.

Artigo 24° - (O Secretario da Assembléia Geral lavrara ata, em
livro proprio, gque refletira, ainda que de forma resumida, as

"
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decisdes tomadas, devendo ser assinada pelos membros
presentes.

SEGAQO II - DO CONSELHO FISCAL

Artigo 25° - O Conselho Fiscal & o6rg3c de controle da
Associacdo.

Paragrafo 1°: A Assembléia Geral Ordinaria’elegerad o Conselho
Fiscal, composto por 2 (dois) titulares, para um periocdo de 2
{dois) anos, podendo ccorrer reconducio.

Paragrafo 2°: 0Os mandatos dos membros do Conselho Fiscal né&o
s80 remunerados.

Paragrafeo 3°: Para auxiliar o Conselho Fiscal serao
contratados, anualmente, auditorias externas independentes.

Artiga 26° - Compete ao Conselho Fiscal, pelo mencs uma wvez
por ano e sempre gque entender conveniente:

I - examinar as contas, livros, registros e demais documentos

da Associagdo, emitindo parecer que serd anexado ao relatério
do Conselho de Administracdo;

II -~ opinar sobre os relatérios de desempenho financeiro e
contabil, e sobre as operagdes patrimoniais realizadas,

emitindo parecereas para 08 organismos superiores da
Associacao; i
I '13 ™
]

ITT - manifestar-se em todas as situagdes assim determlﬁadaq
por este Estatuto; ::-

o9
[H%]
IV - convocar extraordinariamente a Assembléia Geral ' sef'
ocorrerem motivos graves e urgentes; il

3 (3!

V - examinar as prestacgdes de contas a serem observadas pela {;
Associagdo, as quals deverao obedecer, no mlnlmoh ,ps {1

sequintes normas: [ : &f

A, LY

a. deverdo ser observados os principios fundamentals~de i
contabilidade e as Normas Brasileiras de Contabilidade;

b. deve ser dada ampla publicidade, no encerramento do
exercicio fiscal, ao relatérico de atividades e das

LT
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demonstragdes financeiras da Associagdo, incluindo-se as
certidbes negativas de débitecs junto ao INSS e ac FGTS,
os gquals ficarBo a disposi¢do para exame de qualquer
cidadao;

c. deve ser realizada auditoria, inclusive por auditores
externos independentes, se for o caso, da aplicacao dos
eventuais recursos objetos de termo de parceria,
conforme previsto em requlamento;

d. a prestacgdo de contas de todos 0s recurscs & bens de
origem publica recebidos pela Assoclacdoc sera feita
conforme determina o paragrafo Unico, do artigo 70, da
Constituicic Federal.

SECAQ III - DO CONSELEO DE ADMINISTRACAQ

Artigo 27° - O Conselho de Bdministragdo & d6rgdo superior de
administragdo da Asscocliacaoc.

Artigo 28° - O Conselho de Administragdoc serd composto por 2
{dois} membros, Presidente do Conselho e Vice-Presidente do
Conselho.

Artigo 29° - A participacac no Conselho de Administragdoc nao
sera remunerada.

Artigo 30° - O mandate dos membros do Conselho de

Administracdo serd de 2 (dois) anos, permitida reconducio. o
o Cal

z i
Paragrafe 1° - 0 Orgdo serd presidide por um de seus’mehbrﬁa

eleito entre o conjunto de seus componentes, para um mandato

de 2 (dois) anos, permitida a reconducdo. iy |

Paragrafo 2° - O Conselho de Administracgdo também escmlhera,?

dentre seus membros, um Vice-Presidente. in AT Ll
S <
b i
. — i 3
Artigo 31° - Compete ao Conselho de Administracdo: E e ié
{ iei <D

I - cumprir e fazer cumprir o presente statuto e as

delibera¢bes das Assembléias Gerais;

ey B Sadfs™ dab
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II- acdotar praticas necessdarias e suficientes a coibir a
gbtencéo, de forma individual ou coletiva, de beneficios ou
wantagens pesscais, em decorréncia da participagac no

Fespectivo DIracCess0 decisdrio;

XY definir a politica geral, as estratéegias da Associagao,

=T consondncia com as diretrizes estabelecidas pela

Assembléia Geral;

IV - aprovar a criacgdo, bem como atribuigdes, remuneragdes e

extingao dos cargos necessarios para o bom funcicnamento da

Associacao:

v aprovar © Regimento Internce da Associacdo, bem como os

demals requlamentos referentes as politicas desenvolvidas
la Assoclacgdo;

V1 - nomear o presidente e os membros da Diretoria Executiwva,
pem como detalhar a competéncia e a estrutura desse Srgaoc da
Associacdo;

VII conhacer & manifestar-se sobre os Balancetes Semestrais
e o Balango Anual da Assoclacac, & partir do respectivo
parecer do Conselhe Fiscal, logo apds remetendo-os para
deliberacdo da Assembléia Geral;

V11l - apresentar a Assembléia Geral o Relatério Anual da
Associagdo e as contas de receitas e despesas, com o prévio
parecer do Conselho Fiscal;

1¥ - aprovar, previamente, contratos, acordos e Pmpréﬂt méﬁ As
. .
57 I

seream contraidos COom outras instituicdes puhlu}a O,y
privadas, nacionais ou internacionais; b Eﬁ
for =
¥ — examinar, aprovandeo ou rejelitando, as propostas grer
ingresso no quadro social da Associacgaoc; i
e
I - emitir parecer sobre propostas de alteracdo P%tdtutdflaﬂ
encaminhando-o para a Assembléia Geral; : !
| L«
XII - aprovar a centratagao de @ auditoria gxtprng‘

. . . £ra
independente, respeitados os valores praticados no mﬂlfdﬂﬂ ng, .

regqido correspondente a sua area de atuacao.

Paragrafo Unico: As deliberacdes do Conselho de Rdministracio
dar-se-do por maioria simples, com excecdo das hipdteses
previstas nos incisos X e X1 deste artigo, as quais somente
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serdo consideradas com a obtengdo de % (trés qguartos) dos
votos dos presentes.

Artige 32° - 0O Conselho de Administragdo reunir-se-a
ordinariamente pelo menos uma vez por trimestre, por
convocacdo de seu Presidente, ou, extraordinariamente, sempre
que necessario, por convocagdo do mesmo ou de cingienta por
cento de seus integrantes ou do Conselho Fiscal.

Artigo 33° - Sdc atribuig¢des do Presidente do Conselho de
Administracgao:
I - representar oficialmente a Associagdo, em juizo ou fora

dele, podendo para tanto constitulr preposto e procuradores;

1T - convocar e presidir as reunides do Conselho de
Bdministracio, com vwvote de gqualidade, além de seu wvoto
ordinario, nas resolucdes em gue assim se fizer hecessario;

IITI - designar o dia da reunido das Assembléias Gerais
Ordinarias e convocar as Assembléias Gerais;

IV - expedir as ordens e tomar as medidas indispensaveis ao
cumprimento das resolugdes do Conselho de Administracio e da
hasembléia Geral da RAssociagdo;

V - deliberar sobre os assuntos gque exigem pronta solugao,
dando conhecimento ao Conselho de Administragdoc em sua
proxima reunido. o e
Al Cald
e
Artigo 34° - Sdc atribuigdes do Vice-presidente: by —d
s
T - auxiliar o Presidente no exercicio de suas fungdes;
IT - substituir o Presidente em suas suséncias- e Y
impedimentos; L Eﬁ
[
| © o
= =, o
SEGAO IV — DA DIRETORIA EXECUTIVA e
Artigoe 35° - A Associacdc serd administrada por uma Diretoria

Executiva, nomeada pelo Conselho de Administracac e composto
dos seguintes cargos:



I - um Presidente Executivo; um Vice-Presidente Executive e
un Diretor Geral.

Paragrafo Unieco: Os integrantes da Diretoria Executiva terao
sua remuneracdce fixada pelo Conselho de Administracgdo, que
terid como base os valores praticados na regido correspondente
a sua Area de atuagio.

Artigo 36° - Compete a Diretoria Executiva:

I - executar as politicas da Associagéo, em sintonia com o
deliberado pelo Conselho de Administragdo e pela Assembléia
Geral;

II - cuidar dos valores da Associacac, executando receitas e
despesas e apresentando ao Conselho de Administracgdo, apds o
fim de cada trimestre, os relatédérios financeiros;

II1 - preparar a apresentacdo, ac Conselho de Administracdo,
ao término de cada ano civil, o Balango & ¢ Relatdrio anunal
das atividades da Asscociagdo, no maxime até 45 (quarenta e
cinco) dias antes da Assembléia Geral COrdindarias

IV - deliberar sobre a admissdoc e demissao de empregados,
informandeo o Conselho de Administracdo;

Vv - promover ou autorizar o pagamento das despesas da
Associagdo; ~
T D
VI - preparar a apresentacdo ao Conselho de Administlaggo,®
até 30 de novembro, da proposta de trabalho d L:fanoﬂ-!
subseqilente e a respectiva previsac orgamentaria. e i
O
Artigo 37° - Compete ao Presidente Executivo: ! -
'} ¥
y L
I - planejar, coordenar e executar as atividad%s{ldacj

: o 3 i 2 (43
Associagdo, de acordo com a politica e as diretrizes emé;mg—:das(;
do Conselho de Administracgao; P c
i .

" T (.
IT - coordenar as agdes financeiras, informando ac Conselho
de Administragaoc sobre as dquestdes que dizem respeito aos
assuntos financeiros da Associacdo;

11T - dar parecer scobre os convénios e contratos propostos:



IV - assinar, em conjunto com o Diretor Geral, convénios,
contratos, acordos, empréstimos com entidades piblicas e
privadas, nacionais e internacionais, para a implantacgdc de
atividades compativeis com os objetivos da Associacdo,
observandoe o disposte no item IX do artigo 31 deste Estatuto;

V - contratar e movimentar o pesscal necessdario ao bom
desempenho das atividades técnicas e administrativas da
Assoclagdo, podendo, para tanto, assinar documentagio

necessaria em nome da Associacdo;

VI - participar de reunides do Conselho de Administracdo e do
Conselho Fiscal, com direito a voto se for sécio fundador;

VII - dirigir a Diretoria Executiva;

VIII - apresentar ao Conselho de Administracgdo, ao término de
cada ano civil, o Balancgo e o Relatdrio Anual das Atividades
da Associac¢do, no maximo até 45 (quarenta e cinco) dias antes
da Assembléia Geral Ordinaria;

I¥ - apresentar ao Conselho de 2Administracac, até 30 de
novembro, a proposta de trabalho do anc subseqgliente e a
respectiva previsio orcamentaria;

¥ - promover a divulgag¢do da Associac3o e dos seus Dbj&ﬂi?@%ﬁ

. e ,'I:. cr»
XI - assinar cheques e movimentar as contas banchnias -
assinatura junto com o Diretor Geral ou um agente de fkéd%ﬁd
com delegagdo. I¥ 3

|

1} .
Artige 38° - Compete ao Vice-Presidente Executive e :
Diretor Geral auxiliar o Presidente Executiveo no exercicio ge
suas funcdes. I T
W
(e

cAPITULO IV

DOS USUARIOS

Artigo 39° - E ilimitado o numeroc de usuarios da Associacdo.

Paragrafo 1°: Caracteriza-se como usudrio os individuocs que
utilizam os servigos da Associagdc para a constituicio,

o —— A A



consolidagdo e gque atenda aos critérios estabelecidos nos
programas, projetos efou atividades da Associagdo.

Paragrafo 2°: 0s membros dos Conselhos e os empregados, bem
como seus parentes em primeiro grau, ndc poderdc receber
empréstimos, nem conceder aval ou fianga de gualquer natureza
nas operagdes da Assoclagdo.

Artigo 40° - 530 direitos dos usuarios:

I - solicitar consultas, orientacgdes;
IT - participar das atividades desenvolvidas pela Associacgdo;

IITI - sugerir politicas de atuacgdo da Asscociagdo.
Artigo 41° - E dever dos usuarios cumprir e fazer cumprir as
obrigacdes assumidas com a Assoclacgdo.

Paragrafo 1°: O usuirio somente usufruird seus direitos se
estiver em dia com os5 seus deveres.

Paragrafoe 2°: Além da restrigdo consagrada no paragrafo

primeiro deste artigo, o descumprimento das obrpgagdes ——-

assumidas com a Associacdo ensejara a aplicagao ao usu r% n:%":

penalidades a serem definidas em regulamento préprio. ; ey
s
- I o
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capiTuLo V Bl 4t

5 2+ b=
i o (& 3 I
DO EXERCICIO SOCIAT R P &

I 9 w

Artigo 42° - (O exercicic social coincide com ¢ anc civil~e am .,_.-
seu final serdo elaboradas as demonstragdes financeir ,Hpalﬁl

a apreciagdoc do Conselho Fiscal e posteriormemte. &'
Assembléia Geral Ordindria, bem como um relatérioc das
atividades desenvolvidas, para a apreciacio do Conselho de
Administragdo, do Conselho Fiscal e da Assembléia Geral
Ordinaria.

CAPITULOC VI

DA EXTINCAO



Artigo 43° - A Associagdo extinguir-se-& nos casos legais ou
por deliberagcdo da Assembléia Geral, pelo voto de, pelo
mencs, *# (trés quartos) dos associados, em pleno gozo de seus
direitos sociais, sendo nomeado, nesse mesme momento, o
liguidante gue devera atuar durante o periodo da liquidac3o.

Paragrafo Unico - Em caso de dissolugido da Associacdo e na
hipbdtese de haver residuo patrimonial, este sera destinado a
entidades congéneres, sem fins lucrativos, qualificados nos
termos da Lei n® 9.790, de 23.03.99, e gque tenham,
preferencialmente, objetivos sociais similares aos desta
Entidade.

CAPITULO VII
DAS DISPOSICOES GERAILS

Artigo 44° - As propostas de alteracdo estatutarias somente
poderao ser apresentadas ao Conselho de Administracido se
detentoras de subscrigdo de, no minimo, 1/3 (um terco) dos
associados da Associacgao.

-1 [
Artigo 45° - Caso a Assoclagdo perca a qualifica@ia%

instituida pela Lei n® 9.790 de 23.03.99, o respectivo dcervo™i
patrimonial disponivel, adquirido com recursos pubkicosll
durante o periodo gque perdurou essa qualificacgdo, | sera
transferido a outra pessoa juridica qualificada nos térmos

dagquela lei e que tenha, preferencialmente, os mésmos ¥’
objetivos sociais. o

§I'|
| & W
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Sdo Paulo 26 de agosto de 2005.
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4° Oficial de Registroz de Titulos & Documentos
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Em cumprimento ao disposto no § unico do art.
45, combinado com o § 1° do art. 1.152, da Le] net
10.406/2002 (NCC), devera ser publicada, no
orgao oficial (DO) e em jornal de grande
circulag@o, a noticia da inscrigao desta pessoa
juridica no Registro Civil de Pessoas Juridicas,




