ESTATUTO SOCIAL
DA ASSOCIAGAO SEM FINS LUCRATIVOS DENOMINADA
“ASSOCIAGCAO BRASILEIRA DE ANEMIA DE FANCONI”

CAPITULOI
DOS OBJETIVOS E DA NATUREZA, DENOMINAGCAO, SEDE E PRAZO

Secéo |
Do nome e da natureza juridica

Art. 1° A “ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ANEMIA DE
FANCONI”, é uma pessoa juridica de direito privado, de finalidade nao lucrativa,
sem distribuicdo de superavits ou resultados sob qualquer forma, de natureza
nao econdmica, apartidaria, de orientacdo para o exercicio da cidadania, de
ambito nacional e que se rege pelo presente Estatuto Social e pelas disposi¢des

legais que Ihe forem aplicaveis, e voltada, nos termos da Lei n°® 9.790, de 1999:

| - & promogéo gratuita da saude por meio da orientagcdo aos

pacientes sobre os cuidados com a saude;

Il - a promocéo de direitos estabelecidos, construgao de novos

direitos e assessoria juridica gratuita de interesse suplementar;

Il - a realizagdo de estudos e pesquisas, desenvolvimento de
tecnologias alternativas, producdo e divulgacdo de informagdes e
conhecimentos técnicos e cientificos que digam respeito a saude e sua

promocgao; e

IV - na medida de suas possibilidades, a outras formas de

promogéao gratuita da saude.

§ 1° A ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ANEMIA DE FANCONI
nao distribuira, entre os seus socios ou associados, conselheiros, diretores,
empregados ou doadores, superavits, resultados ou eventuais excedentes

operacionais, brutos ou liquidos, dividendos, bonificagdes, participacbes ou
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parcelas do seu patriménio, auferidos mediante o exercicio de suas atividades,

mas os aplica integralmente na consecugao dos seus objetivos sociais.

§ 2° N&o havera remuneracgéo ao exercicio de quaisquer cargos
voltados a direcdo da ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ANEMIA DE FANCONI,

inclusive ao exercicio do cargo de Diretor Presidente.

Secao
Dos objetivos sociais

Art. 2° A ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ANEMIA DE
FANCONI tera por objetivo:

| - representar os pacientes com Anemia de Fanconi e seus

familiares, no Brasil e no exterior;

Il - divulgar informacgdes sobre os cuidados a serem seguidos por

pacientes com Anemia de Fanconi;

lll - congregar pacientes com Anemia de Fanconi e seus
familiares com pessoas que tenham interesse com a causa dos pacientes com
Anemia de Fanconi e com profissionais de saude que trabalhem com esses
pacientes ou que realizem pesquisas sobre essa doenca rara, com o proposito
de desenvolver, divulgar e promover o tratamento dessa doenga e as pesquisas

a ela relacionadas;

IV - promover a integracao do paciente e seus familiares junto a
associagdes de pacientes e outras organizag¢des da sociedade civil vinculados a
area da saude, hospitais, universidades e centros de pesquisa e ensino, do Brasil
e do exterior, bem como com governos e com quaisquer pessoas naturais ou

juridicas em geral que tenham interesse com a causa das doengas raras;

V - realizar, periodicamente, encontros presenciais e a distancia
de pacientes com Anemia de Fanconi e seus familiares com médicos e outros

profissionais de saude com a finalidade precipua de:

a) disseminar informacgdes sobre os cuidados a serem tomados

pelos pacientes e suas familias;
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b) permitir o acesso dos pacientes e das familias a médicos e

profissionais de saude com conhecimentos sobre a Anemia de Fanconi;

c) integrar as familias e possibilitar a troca de informacdes entre

pacientes e suas familias; e

d) permitir, na medida do possivel, 0 conhecimento das agdes
que estao sendo adotadas por associagbes de pacientes de outros paises e, em
especial, das acbes desempenhadas pelo Fanconi Cancer Foundation
(anteriormente designada como Fanconi Anemia Research Fund — FARF) em
prol dos pacientes e dos avangos cientificos quanto a novos estudos clinicos e

tratamentos;

VI - colaborar com esforcos de pesquisa que possam acarretar
beneficios aos pacientes com Anemia de Fanconi e, em especial, com a
construcdo e preenchimento de cadastros nacionais ou internacionais que
armazenem dados sobre o histérico de saude dos pacientes com Anemia de
Fanconi, de maneira a inclusive viabilizar o conhecimento sobre os pacientes
afetados pela doenca e a realizagdo de pesquisas sobre a evolugdo e o
tratamento da doenca, podendo, entre outros, requerer dados de pacientes,
inclusive historicos médicos, para essa finalidade, desde que informando e

obtendo autorizagdo desses pacientes sobre a coleta e uso desses dados;

VIl - participar de esforcos de integracdo das diversas
associacdes de pacientes com Anemia de Fanconi no mundo e de realizagcéo de

projetos em conjunto com essas associagoes;

VIII - fornecer doagdes e apoio financeiro a érgaos, associagdes
ou demais entidades do Brasil ou do exterior que financiem estudos ou pesquisas
relativos a Anemia de Fanconi ou que atuem em prol de pacientes com essa

doenca, ainda que em outros paises;

IX - prestar servigcos de apoio a outras organizagdes afins sem
finalidade lucrativa e a érgéos ou entidades do setor publico que atuem em areas

também afins;

X - prestar orientagcdo juridica gratuita aos pacientes com

Anemia de Fanconi e seus familiares;
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Xl - apresentar propostas de alteracbes normativas ou
legislativas, inclusive propondo o estabelecimento de novos direitos aos

pacientes com Anemia de Fanconi;

Xl - promover o voluntariado em agdes em prol da Anemia de

Fanconi;

XIII - realizar eventos e cursos e elaborar publicacbes que
divulguem a Anemia de Fanconi e as necessidades dos pacientes com essa

doenca;

XIV - elaborar, produzir, publicar, comercializar e distribuir
produtos didaticos, técnicos, artisticos e afins, com a finalidade de contribuir para
o financiamento de suas atividades e a consecucédo de seus objetivos, e para

divulgar a causa dos pacientes com Anemia de Fanconi;

XV - efetuar, excepcionalmente e na medida de suas
possibilidades, a compra de medicamentos que sejam necessarios aos
pacientes com Anemia de Fanconi, ou realizar a sua importacido, caso nao

estejam disponiveis a comercializagdo no Pais;

XVl - promover arrecadagdo de fundos destinados ao
financiamento de suas atividades para consecucgdo dos objetivos de que trata

este artigo.

Paragrafo unico. Poderdo ser divulgadas solicitagbes de
recursos que venham a ser feitas por associados, caso em que a ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE ANEMIA DE FANCONI podera repassar, em seus veiculos de
comunicagdes, essas solicitacbes, desde que sejam indicados os dados
bancarios ou de pagamento dos proprios interessados, e ndo os dados da

Associacao.

Art. 3° No desenvolvimento de suas atividades, a ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE ANEMIA DE FANCONI observara as disposi¢cdes da Lei n°
9.790, de 1999, que “Dispde sobre a qualificagdo de pessoas juridicas de direito
privado, sem fins lucrativos, como Organizagdes da Sociedade Civil de Interesse

Publico, institui e disciplina o Termo de Parceria, e da outras providéncias”.
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Paragrafo unico. A ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ANEMIA DE
FANCONI observara os principios da legalidade, impessoalidade, moralidade,
publicidade, economicidade e da eficiéncia, e nao fara qualquer discriminagao
de raga, cor, género, religido, classe social, concepgao politico-partidaria ou

filosdfica, em suas dependéncias ou fora dela.

Art. 4° A ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ANEMIA DE
FANCONI podera aceitar auxilios, contribuicbes ou doagdes, depois de
examinados e aprovados pelo Conselho de Administragdo, bem como atuar em
colaboragdo com outras pessoas e entidades, privadas ou publicas, nacionais
ou estrangeiras, para realizacdo de suas finalidades, mediante acordos,
contratos, convénios, associag¢des, filiacdes ou outros arranjos juridicos,
contanto que nao impliquem em sua subordinagcdo a compromissos e interesses
que conflitem com seus objetivos e finalidades e que ndo limitem sua atuacgéo

em prol de seus objetivos sociais.

Secao
Da denominagéao e sede

Art. 5° A associagdo denomina-se “ASSOCIACAO BRASILEIRA
DE ANEMIA DE FANCONI”, e pode sempre utilizar-se do nome de fantasia
“Associagao Fanconi - Brasil”, em conjunto ou isoladamente com o nome social,
tendo por foro a cidade de Brasilia - DF, e sede administrativa no Setor SQN
202, Bloco D, Apartamento 308, Asa Norte, Brasilia/DF, CEP 70832-040.

Paragrafo unico. No presente Estatuto, a ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE ANEMIA DE FANCONI podera ser referida simplesmente como
ASSOCIACAO.

Art. 6° A ASSOCIACAO pode criar agéncias e escritérios de
representacdo em todo territério nacional e estrangeiro, bem como transferir sua

sede para outra cidade, por decisao da Assembleia Geral.

Paragrafo unico. A sede também podera ser transferida
mediante decisdo da Diretoria Executiva, desde que haja prévia e formal

comunicagao aos associados, acompanhada de justificativa para a deciséo.
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Secao IV
Do prazo de duragao

Art. 7° O prazo de duragéo da ASSOCIACAO sera por tempo
indeterminado.

CAPITULO I
DOS RECURSOS SOCIAIS

Secéo |
Das fontes de receita

Art. 8° A ASSOCIACAO obtera seus recursos através de:

| - contribuicdes voluntarias de seus associados e do publico em
geral;

Il - contratos e acordos firmados com empresas e organismos e

entidades de apoio nacionais e internacionais;

Ill - termos de parceria, convénios e contratos firmados com a

administragao publica para realizagao de projetos nas suas areas de atuacéo;

IV - rendimentos de aplicagbes dos ativos integrantes de seu

patrimdnio;

V - colaboragbes de outras organizagdes ou entidades da

sociedade civil;
VI - execucgao direta de projetos, programas e planos de agao;

VIl - realizacdo de eventos e cursos, incluindo venda de
publicacdes sobre a Anemia de Fanconi, bem como comercializacdo de produtos

diversos que divulguem a causa Anemia de Fanconi e de seus pacientes;

VIII - doagbes, contribuigbes, bolsas, auxilios, legados e
subvencgdes, por meio de recursos fisicos, humanos e financeiros, recebidos de
pessoas naturais ou de orgaos ou entidades publicas ou privadas, nacionais ou

estrangeiras, nos termos da legislagao aplicavel.
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§ 1° Todas os recursos da ASSOCIACAO serdo aplicados
integralmente na consecugao de seus objetivos institucionais, observando-se a
destinagdo de recursos para as finalidades a que estejam vinculadas, na

hipétese de haver essa vinculagao.

§ 2° Nao havera cobranca de mensalidades, anuidades ou de
quaisquer pagamentos compulsérios dos associados a ASSOCIACAO,

observado o disposto no § 5° deste artigo.

§ 3° Sera imediatamente convocada Assembleia Geral para
promover a dissolugdo da ASSOCIACAO na hipotese de, por trés meses

consecutivos e por falta de recursos:
a) deixar de ser efetuada a contabilidade da ASSOCIACAO;

b) haver pagamentos a serem feitos pela ASSOCIACAO que
estejam em atraso; ou

c) for constatada indisponibilidade do sitio da ASSOCIACAO na

internet.

§ 4° Na Assembleia Geral de que trata o § 3° deste artigo o
Diretor Presidente da ASSOCIACAO ou, em sua auséncia, qualquer Diretor

Executivo, apresentara:

| - a relacdo nominal de todos os credores, bem como do valor e
da natureza dos respectivos créditos, e a indicagdo do meio de contato e do

domicilio desses credores;

Il - a individuacéo de todos os bens da ASSOCIACAO, com a

estimativa do valor de cada um;

Il - o relatorio do estado patrimonial, com a exposi¢cdo das
causas que determinaram a insolvéncia ou as dificuldades que levaram a falta
de realizagdo da contabilidade da ASSOCIACAO ou a indisponibilidade de seu

sitio na internet.

§ 5° Persistindo a falta de recursos apos quinze dias decorridos
da Assembleia Geral de que trata o § 3° deste artigo, ndo havera quaisquer
rateios, nos termos do art. 10, § 1° deste Estatuto, entre associados de

quaisquer categorias, de dividas que nao possam ser pagas com 0s recursos da
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ASSOCIACAO, mas os valores necessarios para o pagamento de contadores ou
de advogados para o encerramento da ASSOCIACAO ou para requerer
judicialmente a declaragao de sua insolvéncia civil, nos termos do art. 955 da Lei
n°10.406, de 2002 (Cadigo Civil), do art. 1.052 da Lei n°® 13.105, de 2015 (Cdédigo
de Processo Civil) e de artigos de lei sucedanea especifica, serao rateados

igualmente entre todos os associados conselheiros.

§ 6° Na hipotese de, em 15 (quinze) dias apds a realizagédo da
Assembleia Geral de que trata o § 3° deste artigo, forem arrecadados os valores
necessarios para o pagamento das dividas e para o pagamento das despesas
de contabilidade e de manutencéo do sitio da ASSOCIACAO ao menos para 0s
préximos 30 (trinta) dias, nova Assembleia Geral sera imediatamente convocada
para decidir sobre a eventual continuidade da ASSOCIACAO.

Secao
Da aplicagdo dos recursos

Art. 9° Os recursos da ASSOCIACAO serdo integralmente
aplicados na consecugao dos seus objetivos sociais, ficando vedados os atos de
mera liberalidade e comprometedores das financas sociais, inclusive avais e
fiangcas, bem como a distribuicdo de superavits, bonificagdes ou vantagens de

qualquer espécie.

§ 1° Transitoriamente, antes de destinados aos seus objetivos
sociais, os recursos da ASSOCIACAO poderéo ser investidos em caderneta de
poupanga ou em aplicagdes livres de risco, atrelados a taxa Selic ou a taxa
referencial de depdsitos interfinanceiros (Dl), que sejam emitidos exclusivamente

por instituicbes bancarias ou pelo Tesouro Nacional, como:

| - fundos de investimento que busquem obter a rentabilidade do

DIl ou da Selic;

Il - Letras de Crédito Imobiliario (LCI) ou Letras de Crédito do
agronegoécio (LCA), desde que essas letras sejam posfixadas e cuja
rentabilidade liquida de tributos seja um percentual da rentabilidade do DI ou da

Selic;
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lll - investimentos em Letras Financeiras do Tesouro (LFT) no
Tesouro Direto;

IV - Certificados de Deposito Bancario (CDB) que sejam

posfixados e cuja rentabilidade seja um percentual do DI ou da Selic.

§ 2° Os recursos de que trata o § 1° deste artigo também poderao
ser mantidos em conta no exterior denominada em ddlares dos Estados Unidos,
para fins das doacdes de que trata o art. 60 deste Estatuto, ou em outras
moedas, para fins de eventuais transferéncias ou doacdes de que trata o art. 2°,
incisos VIl ou VIII, deste Estatuto, preferencialmente por meio da empresa Wise,
se essa modalidade estiver disponivel para pessoas juridicas no Brasil, ou banco
“C6 Bank” ou similar, que ndo cobrem ou que cobrem tarifas médicas para a

criacdo, manutencao e movimentagédo dessas contas.

§ 3° Sao vedados investimentos em titulos ou certificados cujo
emitente ndo seja uma instituicdo bancaria, bem como investimentos em titulos
publicos que ndo sejam LFT, uma vez que podem apresentar relevante risco de
mercado ou de crédito, de maneira que seus pregos podem apresentar
flutuagdes importantes para maior ou para menor no periodo entre sua aquisicao

até seu vencimento.

CAPITULO 1lI
DOS PARTICIPANTES DA ASSOCIAGAO

Secéo |
Dos associados

Art. 10. Participam da ASSOCIACAO as pessoas naturais e
juridicas que, na qualidade de associados, venham a colaborar com a
ASSOCIACAO na consecucdo de seus objetivos ou sejam pacientes com

Anemia de Fanconi ou familiares desses pacientes.

§ 1° Os associados n&do respondem, de nenhuma forma, nem
solidaria nem subsidiariamente, pelas dividas ou obrigagdes, a qualquer titulo,
da ASSOCIACAO.
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§ 2° A qualidade de associado é intransmissivel.

§ 3° Os associados nao serao titulares de quota ou fragao ideal
do patriménio da ASSOCIACAO, sendo que, na sua dissolugéo, a destinagdo do

patrimdnio ocorrera na forma de que trata o art. 63 deste Estatuto.

Art. 11. A ASSOCIACAO tera as seguintes cinco categorias de
associados:

| - Associados Conselheiros;

Il - Associados Beneficiarios;

[l - Associados Voluntarios;

IV - Associados Institucionais; e

V - Associados Benemeéritos.

§ 1° S&o deveres de todos os associados da ASSOCIACAO:
| - cumprir as disposi¢des estatutarias vigentes;

Il - acatar as decisdes do Conselho de Administracdo, da

Diretoria Executiva e da Assembleia Geral;
Il - tratar a todos com urbanidade e cortesia;
IV - respeitar e cumprir as leis e a Constituigdo da Republica;

V - dispor de aparelho celular ou de outro equipamento com
acesso a internet capaz de possibilitar sua participagdo por meio eletrbnico nas
Assembleias Gerais, bem como dispor do aplicativo de mensagens WhatsApp e
de aplicativo de mensagens similar que venha a ser indicado pela Diretoria

Executiva para a finalidade de troca de mensagens;

VI - acessar, com periodicidade no minimo mensal, as
publicagdes nas redes sociais, em especial as efetuadas nos aplicativos
Instagram, Facebook e YouTube, bem como o conteudo apresentado no sitio da
ASSOCIACAO na internet;

VIl - manter a Diretoria Executiva informada quanto aos

seguintes dados:

a) enderecgo de e-mail, se disponivel,
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b) niumero de contato via aplicativo WhatsApp ou de telefone;
c) endereco residencial;
d) CPF.

§ 2° Todo associado, ao ser admitido, é classificado em uma das

categorias de que trata o caput deste artigo.

Secao
Dos requisitos para a admissao, demissao e exclusdo dos associados

Art. 12. A qualidade de associado sera sempre obtida apos a
aprovagao da admissao pela Diretoria Executiva a partir de requerimento do
interessado, ou a partir de aceitagdao de convite para que o interessado se

associe.

§ 1° Quando o associado for menor de 18 (dezoito) anos, seu
pedido de admissdo & ASSOCIACAO, devera, obrigatoriamente, ser realizado

por seu representante legal.

§ 2° A aceitagdo ou rejeicido do pedido do interessado em se
associar € ato discricionario da Diretoria Executiva, que pode depender, dentre
outros aspectos, de:

| - recebimento de resultados de exames ou laudos médicos que
comprovem que o interessado ou o familiar do interessado nos termos do art. 20

deste Estatuto é paciente com Anemia de Fanconi;

Il - realizagdo de entrevista com o interessado de modo a ser
avaliado o envolvimento ou a efetiva intengao de envolvimento do interessado

com a causa da Anemia de Fanconi.

§ 3° Apdés a aceitagdo do interessado como associado, a
Diretoria Executiva, em maioria absoluta, podera, a qualquer tempo, ouvindo

previamente o associado, rever sua decisao na hipotese de:

| - ser verificado erro, revisdo ou inexisténcia do diagndstico de

Anemia de Fanconi do interessado ou do familiar do interessado; ou
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Il - ser avaliada, mediante justificativa fundamentada, a
insubsisténcia do genuino interesse do associado pela causa da Anemia de

Fanconi.

§ 4° Na hipdtese de haver a revisdo da decisdo da Diretoria
Executiva na forma de que trata o § 2° deste artigo, a questao sera, mediante
defesa prévia do associado, apreciada pelo Conselho de Administragcéo, que
podera decidir, por maioria de 3/4 (trés quartos) dos conselheiros aptos a votar,
pela exclusdo do associado da ASSOCIACAO, sendo que, dessa deciséo,

cabera recurso, sem efeito suspensivo, a Assembleia Geral.

Art. 13. Qualquer associado, por iniciativa propria, podera, a

qualquer tempo, solicitar sua demissdo do quadro social da ASSOCIACAO.

Art. 14. O associado estara sujeito a aplicagédo, pela Diretoria
Executiva, por maioria absoluta, das penas de adverténcia e suspensao,
segundo a gravidade da infragédo que cometer, sendo assegurado ao associado
a defesa prévia junto a Diretoria Executiva e recurso, sem efeito suspensivo, a

Assembleia Geral.

§ 1° O associado também estara sujeito a exclusédo da
ASSOCIACAO, a partir de deliberacdo do Conselho de Administracdo, por
maioria de 3/4 (trés quartos) dos conselheiros aptos a votar, nos termos do art.
27 deste Estatuto, mediante justa causa e a depender da gravidade do fato, em
decorréncia de infragdo ao disposto neste Estatuto e mediante deliberagao
fundamentada, nos termos do art. 57, caput, do Cdodigo Civil, sendo que, da
decisdo do Conselho de Administragcao, na qual deve ser facultado defesa prévia

ao interessado, cabe recurso, sem efeito suspensivo, a Assembleia Geral.

§ 2° A reunidao do Conselho de Administragdo para deliberar
sobre a exclusdo podera ser requerida por qualquer associado, em peticao

fundamentada, vedado o anonimato.

§ 3° A reunido do Conselho de Administracdo que efetuar a
deliberagdo de que trata o § 1° deste artigo sera convocada para deliberar

exclusivamente sobre a exclusao do associado.
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Secao lll
Dos associados conselheiros

Art. 15. Sao associados conselheiros todos aqueles que
assinarem a ata de fundacdo da ASSOCIACAO, bem como os associados
beneficiarios, voluntarios ou institucionais que, apds a fundacéao, forem admitidos

como tal mediante:
| - decisdo unanime do Conselho de Administragao; ou

Il - aprovagdo da maioria absoluta dos associados na

Assembleia Geral.

§ 1° Para a admissao de novo associado conselheiro na hipotese
de que trata o inciso | do caput deste artigo sera efetuada reunido, convocada
por associado conselheiro, destinada exclusivamente a essa finalidade, no qual

sera requerida unanimidade dos associados conselheiros votantes.

§ 2° A reuniao de que trata o § 1° deste artigo podera admitir um
unico novo associado conselheiro, e uma nova reuniao para essa finalidade nao

podera ser realizada antes de decorrido prazo de 90 (noventa) dias.

Art. 16. Os associados conselheiros sdo aqueles que idealizam
a causa da ASSOCIACAO e que fornecem as diretrizes de sua atuagéo, ou que

a fiscalizam.

§ 1° Em seu conjunto, os associados conselheiros que nao
integrarem o Conselho Fiscal formam o Conselho de Administracdo, e cada
associado conselheiro € membro do Conselho de Administracdo ou do Conselho

Fiscal.

§ 2° E vedado ao associado conselheiro integrante do Conselho

Fiscal fazer parte do Conselho de Administracado ou da Diretoria Executiva.

Art. 17. E exclusivo aos associados que, por ao menos 24 (vinte
e quatro) meses, tenham sido associados conselheiros, o direito de concorrer a
um dos cargos de Diretor Executivo, inclusive de Diretor Presidente e de Diretor

Vice-Presidente da ASSOCIACAO, bem como aos cargos do Conselho Fiscal.

2° Oficio de Registro Civil, Titulos e Documentos e Pessoas Juridicas de Brasilia | Registrado sob o N°: C0000135843, Livro A080, fl 076,

em 30/07/2024, Selo Digital: TIDFT20240220019982MKMJ | MP2.200/01 e art. 11 da Lei 11.419/06 | Para consultar o selo acesse:
www.tidf.jus.br | Assinado Digitalmente por: MARIA DA GRACA ALVES LIMA ALBUQUERQUE - Escrevente Substituto

2° OFICIO DE BRASILIA
hessons Somlben’s o

CARTORIO DO

@:



14

§ 1° Aos associados conselheiros que, cumulativamente,
atenderem aos requisitos de que trata o art. 20 deste Estatuto, sdo também
assegurados os direitos reservados aos associados beneficiarios da
ASSOCIACAO.

§ 2° Ao associado conselheiro é permitido o acesso aos e-mails
institucionais da ASSOCIACAO, inclusive ao e-mail “fanconi-brasil@gmail.com”,
cuja senha, a ser mantida no mais absoluto sigilo e nunca compartilhada, sera
informada pelo Diretor Presidente ou pelo Diretor Administrativo, embora o envio
de mensagens via e-mail institucional a ndo associados, ainda que em cdpia,

seja prerrogativa exclusiva dos Diretores Executivos.

Art. 18. Além dos deveres comuns a todos os associados,

também é dever do associado conselheiro da ASSOCIACAO:

| - participar das reunides do Conselho de Administragcao e, se
Diretor Executivo, das reunides da Diretoria Executiva e, se Conselheiro Fiscal,

das reunides do Conselho Fiscal;

Il - dispor de assinatura digital em conformidade com a
Infraestrutura de Chaves Publicas Brasileira (ICP-Brasil);

Il - obter um certificado da plataforma de servigos notariais e-
Notariado, gerido pelo Colégio Notarial do Brasil — Conselho Federal;

IV - dispor, para troca de mensagens referentes a administragao
da ASSOCIACAO, de enderego de e-mail e de nUmero de contato em aplicativo
WhatsApp e em aplicativo similar que porventura venha a ser indicado pela
Diretoria Executiva, informando os referidos numeros e endereco aos demais

associados conselheiros;

V - acessar e acompanhar, para a administracdo da
ASSOCIACAO, as mensagens recebidas via e-mail e as mensagens recebidas
por meio do aplicativo WhatsApp ou aplicativo similar que porventura venha a
ser indicado pela Diretoria Executiva, ndo cabendo alegag¢éao posterior quanto ao
desconhecimento das referidas mensagens caso tenham sido encaminhadas
para os numeros de aplicativos de mensagens ou aos enderegos de e-mail
informados & ASSOCIACAO, que deve ser mantida atualizada quanto aos

numeros e enderecos de e-mail corretos;
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VI - acompanhar as publicacdes nas redes sociais, em especial
as efetuadas nos aplicativos Instagram, Facebook e YouTube, e o conteudo
apresentado no sitio da ASSOCIACAO na internet;

VII - dispor de equipamento e infraestrutura para participar de
reunides deliberativas virtuais da Assembleia Geral, da Diretoria Executiva, caso
se trate de Diretor Executivo, e do Conselho de Administracédo ou do Conselho

Fiscal;

VIII - efetuar o pagamento requerido na hipotese de que trata o
§ 5° do art. 8° deste Estatuto.

Art. 19. O associado conselheiro continuara nessa categoria até

que:
| - solicite realocagéo a outra categoria de associado;
Il - solicite demissdo da ASSOCIACAO;

Il - ocorra deliberacdo do Conselho de Administracdo, por
maioria de 3/4 (trés quartos) dos conselheiros aptos a votar, pela:

a) realocagdo compulséria a outra categoria de associado nos

termos de que trata o art. 33, inciso |, deste Estatuto; ou

b) exclusdo do associado conselheiro da ASSOCIACAO nos

termos do art. 14, § 1°, e do art. 33, inciso Il, ambos deste Estatuto.

Paragrafo unico. Caso o Conselho de Administragdo reveja a
decisdo de que tratam as alineas "a" ou "b" do inciso Ill do caput deste artigo, ou
caso a Assembleia Geral decida por ndo convalida-la, o associado

imediatamente retomara sua categoria de associado conselheiro.

Secao IV
Dos associados beneficiarios

Art. 20. Podem ser associados beneficiarios, observado o
paragrafo unico deste artigo, todas os brasileiros natos ou naturalizados com

Anemia de Fanconi ou os familiares de pacientes, vivos ou ja falecidos, sendo
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que a admissao dos associados beneficiarios deve ser aprovada por maioria

simples da Diretoria Executiva, nos termos do art. 27 deste Estatuto.
§ 1° Para os fins deste artigo, consideram-se:

| - familiares, as pessoas com relagdo de parentesco civil, por
consanguinidade ou por afinidade, até o 3° (terceiro) grau, na linha reta ou

colateral;

Il - pacientes, os brasileiros natos ou naturalizados com Anemia

de Fanconi.

§ 2° A ASSOCIACAO podera, a seu critério, previamente a
admissdo na ASSOCIACAO, requerer a comprovagdo, por meio de laudo
médico, do diagnodstico de Anemia de Fanconi do interessado ou do paciente

cujo familiar esteja interessado em se associar.

Art. 21. Aos associados beneficiarios sado destinados os
principais esforcos da ASSOCIACAO para a consecugdo de seus objetivos

sociais.
Paragrafo unico. S&o direitos do associado beneficiario:

| - receber tempestivamente convites para participar dos eventos
promovidos pela ASSOCIACAO;

Il - receber, a depender das disponibilidades financeiras da
ASSOCIACAO, auxilio financeiro, que podera ser integral, para transporte e
estadia por ocasidao dos encontros de pacientes com Anemia de Fanconi, que

sao realizados com a finalidade precipua de:

a) disseminar informagdes sobre os cuidados a serem tomados

pelos pacientes e suas familias;

b) permitir o acesso dos pacientes e das familias a médicos e

profissionais de saude com conhecimentos sobre a Anemia de Fanconi;

c) integrar as familias e possibilitar a troca de informacgdes entre

pacientes e familias; e

d) permitir, na medida do possivel, o conhecimento das agoes

que estdo sendo adotadas por associagoes de pacientes de outros paises e, em
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especial, das acbes desempenhadas pelo Fanconi Cancer Foundation
(anteriormente designada como Fanconi Anemia Research Fund — FARF) em
prol dos pacientes e dos avancgos cientificos quanto a novos estudos clinicos e

tratamentos.

Il - receber, na medida das possibilidades da ASSOCIACAO,
informagdes confidveis acerca da Anemia de Fanconi e dos cuidados a serem

tomados pelos pacientes com essa doenca rara.

Secao V
Dos associados voluntarios

Art. 22. Os associados voluntarios sdo todas as pessoas naturais
que declarem interesse em alcangar os objetivos da ASSOCIACAO, sendo que
sua admissdo deve ser aprovada por mais da metade dos votos da Diretoria

Executiva.

Paragrafo  unico. Aos associados voluntarios que,
cumulativamente, atenderem aos requisitos de que trata o art. 20 deste Estatuto,
sao também assegurados os direitos reservados aos associados beneficiarios
da ASSOCIACAO.

Secao VI
Dos associados institucionais

Art. 23. Os associados institucionais sao todas as pessoas
naturais ou juridicas, do Brasil e exterior, que cooperem, em especial com
conhecimentos técnicos ou cientificos da area da saude, para as atividades e
objetivos sociais da ASSOCIACAOQ, sendo que sua admiss&o deve ser aprovada

pela maioria absoluta dos votos da Diretoria Executiva.

Paragrafo unico. Aos associados institucionais que,
cumulativamente, atenderem aos requisitos de que trata o art. 20 deste Estatuto,
sdo também assegurados os direitos reservados aos associados beneficiarios
da ASSOCIACAO.
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Secao VIl
Dos associados beneméritos

Art. 24. Os associados beneméritos sao todas as pessoas fisicas
e juridicas que tenham se destacado na defesa dos objetivos da ASSOCIACAO
ou que tenham contribuido com o seu engrandecimento, ainda que por meio de
contribuicdes ou doacdes de qualquer espécie, que tenham aceito convite,
previamente aprovado pela maioria absoluta dos votos da Diretoria Executiva,

para se associarem nessa categoria.

Paragrafo unico. Aos associados beneméritos que,
cumulativamente, atenderem aos requisitos de que trata o art. 20 deste Estatuto,
sdo também assegurados os direitos reservados aos associados beneficiarios
da ASSOCIACAO.

CAPITULO IV
DA ESTRUTURA ORGANIZACIONAL E DAS DELIBERACOES

Secéo |
Dos 6rgdos da ASSOCIACAO

Art. 25. A organizacéo basica da ASSOCIACAO é a definida no
presente capitulo, e seus 6rgéos sdo a Assembleia Geral, o Conselho de

Administragao, a Diretoria Executiva e o Conselho Fiscal.

Secao
Das deliberacdes da ASSOCIACAO

Art. 26. Para fins desta Estatuto, os votantes em uma
deliberagéo poderao optar por aprovar a proposta em votagéo, por rejeita-la, ou

por se abster de votar.

Paragrafo unico. As deliberagdes ocorrerao mediante aprovacgao

por maioria simples, salvo mengao em contrario neste Estatuto.
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Art. 27. Em uma deliberagao, a aprovacao por maioria absoluta
requer voto favoravel de mais da metade dos associados aptos a votar na
deliberacdo em questdo, independentemente de sua presenca ou nao na
votacao, ao passo que a aprovagao por maioria simples requer voto favoravel de
mais da metade dos associados aptos a votar que estiverem presentes por
ocasiao da votagao e que nao se abstiveram a votar na deliberagao em questao,

devendo sempre ser observado o disposto no § 1° deste artigo.

§ 1° Nas votagdes por maioria simples ou por maioria absoluta
em que o numero de votos pela aprovagao da proposta seja igual ao numero de
votos pela sua rejeicdo, havera, imediatamente a seguir, nova discussao da
matéria seguida de nova votagao e, persistindo o empate, cabera ao Diretor
Presidente e, na sua auséncia, ao Diretor Vice-Presidente e, na sua auséncia,

ao Diretor Executivo mais idoso o voto de desempate.

§ 2° Na hipotese de a votagéo ocorrer no ambito do Conselho
Fiscal, sera observado o procedimento de que trata o § 1° deste artigo, sendo
que o voto de desempate cabera ao Presidente do Conselho Fiscal e, em sua

auséncia, ao Vice-Presidente desse Conselho.

§ 3° Nas votagcbes em que seja requerida unanimidade ou
naquelas em que seja exigida maioria de 3/4 (trés quartos), € necessaria a
aprovacgao, respectivamente, de todos os associados ou de 3/4 (trés quartos)
dos associados que estejam aptos a votar na deliberagéo, independentemente

de sua presenga ou ndo na votagao.

Secao lll
Da Assembleia Geral

Art. 28. A Assembleia Geral € a cupula de decisido final da

ASSOCIACAO, e dela todos os associados podem participar e votar.
§ 1° Compete a Assembleia Geral:

| - destituir, em conjunto ou isoladamente, os membros da
Diretoria Executiva ou do Conselho Fiscal, elegendo, no mesmo ato, os
associados que exercerao essas funcbes até o término do mandato dos

associados destituidos;
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Il - determinar a perda de qualidade de associado conselheiro
ao associado que nao seja membro da Diretoria Executiva ou do Conselho
Fiscal, passando o associado a integrar uma das demais modalidades de

associados de que trata o art. 11 deste Estatuto.

IIl - designar associados como associados conselheiros, que

imediatamente integrardo o Conselho de Administragao;

IV - reverter, a pedido do interessado, a decisdo do Conselho de
Administragdo quanto a realocagcdo de associado conselheiro que ndo seja

membro do Conselho Fiscal para outra categoria de associado;

V - reverter, em grau de recurso, a exclusdo de associados,

segundo o disposto neste Estatuto;

VI - decidir sobre a dissolugdo da ASSOCIACAO e sobre a
ulterior destinagdo de seu patrimbnio, ou reverter decisdo do Conselho de
Administragdo a esse respeito de que trata o inciso lll do art. 33, observado o

disposto no art. 63, ambos deste Estatuto;
VII - alterar o Estatuto da ASSOCIACAO;

VIl - eleger, dentre os integrantes do Conselho de
Administragcdo com 24 (vinte e quatro) meses de atuagcdo ou mais, ou dentre os
integrantes do Conselho Fiscal, em turno unico para cada um dos cargos

respectivos, na seguinte ordem:
a) o Diretor Presidente;
b) o Diretor Vice-Presidente;
c) o Diretor Financeiro;
c) o Diretor Administrativo; e

e) cada um dos demais cargos de Diretor Executivo porventura

existentes;

IX - eleger, dentre os integrantes do Conselho de Administragdo
com 24 (vinte e quatro) meses de atuagdo ou mais, em turno unico, apoés a
votagao de que trata o inciso VIII deste artigo, dois membros do Conselho Fiscal,

sendo que, apenas apos ser bem-sucedida a eleicado desses dois membros, para
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a votacgao do terceiro membro do Conselho Fiscal poderao concorrer também os

atuais integrantes desse Conselho que estejam em fim de mandato;

X - aprovar as contas da ASSOCIACAO a vista do parecer do
Conselho Fiscal,

XI - conhecer e julgar os relatorios periddicos acerca das
atividades da ASSOCIACAO, bem como acerca de sua administracéo financeira

e contabil;

XII - diligenciar junto ao Conselho de Administracdo e a Diretoria
Executiva para que a administragdo da ASSOCIACAO se realize de forma

regular e eficaz e em harmonia com os objetivos deste Estatutos;

XIII - decidir sobre a conveniéncia de alienar, transigir, hipotecar

ou permutar bens patrimoniais.

§ 1° Para as deliberagdes a que se referem os incisos | a VI deste
artigo é exigida deliberacao da assembleia exclusivamente convocada para cada
uma dessas finalidades e o quérum de aprovacao sera o da maioria absoluta, e
para as deliberagdes a que se referem os incisos VIl a Xlll deste artigo o quérum
de aprovagao sera o da maioria simples, observado o disposto no art. 27 deste
Estatuto.

§ 2° Para a deliberagdo de que trata o inciso VIl deste artigo, a
Assembleia Geral também devera ser convocada exclusivamente para a

finalidade em questao.

§ 3° Para as votagdes de que trata o inciso VIl e IX deste artigo,
os candidatos poderdo concorrer a um ou mais cargos, inclusive a todos eles,

sendo vedado eleger:

| - candidatos eleitos que cumulem cargo de Diretor Executivo

com o de Conselheiro Fiscal;

Il - candidatos que cumulem diferentes cargos de Diretor
Executivo, salvo se houver insuficiéncia de candidatos para concorrer a esses

cargos.

§ 4° Imediatamente antes da elei¢cao para Diretor Presidente, os

candidatos a qualquer um dos cargos da Diretoria Executiva, em ordem definida
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por sorteio Unico, dispordo, cada um, de até 10 (dez) minutos, improrrogaveis,
para apresentar, sem interrupgdes, exclusivamente as suas propostas aos
associados, sendo vedado ao candidato manifestar-se sobre os demais

candidatos em disputa.

§ 5° Imediatamente antes da eleigdo aos cargos de Conselheiro
Fiscal, os candidatos, em ordem definida por sorteio uUnico, poderao apresentar

suas propostas na forma de que trata o § 4° deste artigo.

§ 6° Na hipotese de ndo haver candidatos para a eleigao aos
cargos de Conselheiro Fiscal, um ou mais dos Diretores Executivos recém-
eleitos poderdo concorrer a esses cargos e, na hipotese de serem eleitos,
deveréao renunciar ao cargo de Diretor Executivo para o qual haviam sido eleitos,
e, hesse caso, ocorrera nova elei¢gao para a Diretoria cujo cargo estiver vago e,

na auséncia de candidatos, esse cargo sera assumido:
| - pelo Diretor Vice-Presidente;

Il - caso o cargo vacante seja o de Vice-Presidente, pelo Diretor
Financeiro; e

lll - caso as disposicdes dos incisos | e |l deste paragrafo nao

resolvam a questao, pelo Diretor Executivo mais idoso.

§ 7° A Assembleia Geral ocorrera com qualquer numero de

presentes superior a um.

Art. 29. A ASSOCIACAO, em conformidade com o art. 48-A do
Codigo Civil, realizara suas assembleias gerais por meio exclusivamente
eletrénico ou, alternativamente, por meio hibrido, inclusive para os fins do
disposto no art. 59 do referido Cdodigo, respeitados os direitos previstos de
participagdo e de manifestagdo, devendo ser observado o disposto no art. 11, §

19, inciso V, deste Estatuto.

Paragrafo unico. A realizacdo de Assembleia Geral por meio
hibrido permitira simultaneamente a participagao eletronica de associados e a
participagdo presencial no local da reuniao, sendo assegurado igual direito de
participagdo e de manifestagdo a todos os associados, independentemente de

participarem de forma eletrénica ou presencial.
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Art. 30. A Assembleia Geral pode ser convocada, com

antecedéncia minima de cinco dias uUteis conforme os feriados nacionais:

| - ordinariamente, até o final do més de marco de cada ano, de
maneira que a Assembleia seja realizada nos meses de abril ou maio
subsequentes, antes da realizagdo das eleigdes caso se trate de ano na qual
sejam realizadas, para apreciar, em relagdo ao ano anterior, as contas da
Diretoria Executiva e os relatérios do Conselho Fiscal, bem como as contas e

relatérios do ano corrente que porventura estiverem disponiveis;

Il - a partir de solicitagdo de 1/5 (um quinto) dos associados, em

conformidade com o art. 60 do Cédigo Civil;

lll - a partir de solicitagdo da Diretoria Executiva, do Conselho
Fiscal ou do Conselho de Administracdo, desde que informada a proposta de

pauta da Assembleia.

§ 1° As solicitagbes de que tratam os incisos Il e lll do caput
deste artigo serdo encaminhadas ao Diretor Presidente ou a qualquer Diretor
Executivo, que dara conhecimento imediato de seu teor a cada um dos demais
Diretores Executivos, e o Diretor Presidente, em até cinco dias uteis, convocara
0s associados para participar da Assembleia Geral e os informara quanto a sua
pauta.

§ 2° A convocagéo da Assembleia Geral e a comunicacdo da
pauta sera efetuada pelo Diretor Presidente e sera dirigida a todos os associados
através de mensagem de texto por meio do aplicativo WhatsApp ou aplicativo
similar indicado pela Diretoria Executiva, sendo que essa medida podera ser
delegada a um dos Diretores Executivos da ASSOCIACAO.

§ 3° Na auséncia de convocacao da Assembleia Geral por parte

do Diretor Presidente, a referida convocagao podera ser efetuada:

| - por qualquer dos membros da Diretoria Executiva, do
Conselho Fiscal ou do Conselho de Administracéo, caso de trate da convocacgéao

de que tratam os incisos | e lll do caput deste artigo; e

Il - por qualquer dos associados de que trata o inciso |l do caput

deste artigo, caso se trate da convocagao de que trata esse referido dispositivo.
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§ 4° Em situagdes de urgéncia, a Assembleia Geral podera ser
realizada no dia util seguinte, desde que o Conselho de Administragao tenha
reconhecido, por maioria absoluta, a situagéo de urgéncia para convocagao da
Assembleia Geral.

§ 5° Os trabalhos seréo dirigidos pelo Diretor Presidente ou, na
sua auséncia, pelo Diretor Vice-Presidente ou, persistindo a auséncia, pelo
Diretor Executivo mais idoso, devendo ser nomeado, dentre os associados
conselheiros participantes, um secretario para assessora-lo e para lavrar a

respectiva ata, que devera ser por ambos assinada digitalmente.

§ 6° A Assembleia Geral somente deliberara sobre os assuntos

para os quais tiver sido convocada.

Secao IV
Do Conselho de Administragao

Art. 31. O Conselho de Administragcao é o 6rgéao que apresentara
as diretrizes de gestdo da ASSOCIACAO a Diretoria Executiva.

§ 1° Os membros do Conselho de Administragdo sao os

associados conselheiros ndo integrantes do Conselho Fiscal.

§ 2° Todos os Diretores Executivos também participam do
Conselho de Administragao.

Art. 32. Poderdo ser criadas, por decisdo do Conselho de
Administragdo, mediante simples deliberagcio registrada em ata, tantos cargos
de Diretor Executivo quantos se fizerem necessarias a reparticdo do trabalho de
direcdo da ASSOCIACAO, e esse Conselho indicara, dentre os Diretores
Executivos em exercicio, os designados para esses novos cargos, que serao por

eles ocupados até o término de seus mandatos.

Art. 33. O Conselho de Administracao podera decidir, por maioria

de 3/4 (trés quartos) dos conselheiros aptos a votar:

| - independentemente da existéncia de infracdo ao Estatuto,

pela realocacao de associado conselheiro que ndo seja membro do Conselho
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Fiscal ou da Diretoria Executiva a outra categoria de associado, deixando de

pertencer o associado ao Conselho de Administragao;

Il - pela exclusao de qualquer associado, nos termos do art. 14,
§ 1°, deste Estatuto; e

Il - decidir sobre a dissolugdo da ASSOCIACAO e sobre a
ulterior destinacdo de seu patrimbnio nos termos do art. 63 deste Estatuto,

podendo a Assembleia Geral reverter essa decisao.

Paragrafo unico. Para as deliberac¢des deste artigo, a reunido do
Conselho de Administragao sera realizada exclusivamente para a finalidade a
qual foi convocada, e o associado acerca do qual se referem as decisdes de que
tratam os incisos | e Il do caput deste artigo ndo participara da votacao, nao

sendo apto a nela votar.

Art. 34. Todas as decisdes do Conselho de Administragao serao

tomadas por maioria simples, salvo disposi¢gao em contrario deste Estatuto.

Art. 35. A reunido do Conselho de Administragcdo pode ser
convocada, com antecedéncia minima de dois dias uteis conforme os feriados
nacionais, observado o disposto no § 1° deste artigo, ordinariamente, no minimo,
a cada ano, ou a pedido de qualquer membro desse Conselho, que comunicara
aos demais por meio de mensagens de texto por meio do aplicativo WhatsApp
ou aplicativo similar indicado pela Diretoria Executiva, salvo em situacdes de

urgéncia, quando a reunidao podera ocorrer no proprio dia.

§ 1° A reunido do Conselho de Administracdo ocorrera com
qualquer numero de presentes superior a um, e podera ser realizada a qualquer

tempo, desde que com a concordancia de todos os membros desse Conselho.

§ 2° A urgéncia de que trata o caput deste artigo sera apreciada
como primeiro item da pauta e, ndo sendo configurada a urgéncia, a reunido
podera, mediante manifestacdo de qualquer dos presentes, ser encerrada e
remarcada para nao antes de dois dias uteis, salvo se a totalidade dos membros
do Conselho de Administragdo estiver presente e houver unanimidade para

realiza-la em data mais proxima.
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§ 3° A reuniao do Conselho de Administragdo também ocorrera
a partir de solicitacao de 1/5 (um quinto) dos associados, em conformidade com
o art. 60 do Cadigo Civil, com antecedéncia minima de dois dias uteis, mediante
comunicacao ao Diretor Presidente ou a qualquer Diretor Executivo, que dara
conhecimento imediato de seu teor a cada um dos membros do Conselho de

Administragao, convocando-os a participar da reuniao.

§ 4° O Conselho de Administragao langara em livro préprio as de
atas as deliberagdes tomadas, que serdo assinadas digitalmente por todos os

diretores presentes as respectivas reunides.

Art. 36. O Conselho de Administracao regulara as situagdes
omissas deste Estatuto, bem como decidira acerca de eventuais dispositivos do

Estatuto que sejam conflitantes entre si ou que apresentem redacéo pouco clara.

Secgao V
Da Diretoria Executiva

Subsecéo |
Das disposi¢des gerais sobre a Diretoria Executiva

Art. 37. A Diretoria Executiva é o érgédo de gestido e direcdo da
ASSOCIACAO, e é composto pelo conjunto de seus Diretores Executivos, dentre

eles o Diretor Presidente e o Diretor Vice-Presidente.

§ 1° Todas as decisdes da Diretoria Executiva serao colegiadas
e, salvo disposicao em contrario deste Estatuto, tomadas por maioria simples,
embora a execugao dessas decisdes possa ser desempenhada por apenas um
Diretor Executivo.

§ 2° Os atos dos Diretores Executivos poderdo ser revertidos
mediante decisdo, por maioria absoluta, da Diretoria Executiva ou do Conselho
de Administragao, e as decisbes colegiadas da Diretoria Executiva poderao ser
revertidas mediante decisdo, por maioria absoluta, do Conselho de

Administragao.

§ 3° E dever de todo Diretor Executivo, além daqueles

estabelecidos aos associados conselheiros, acessar, com periodicidade no
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minimo semanal, os e-mails institucionais da ASSOCIACAO, inclusive o e-mail
“fanconi-brasil@gmail.com”, cuja senha, a ser mantida no mais absoluto sigilo e
nunca compartilhada, sera informada pelo Diretor Presidente ou pelo Diretor

Administrativo.

Art. 38. O Diretor Executivo, ainda que Diretor Presidente ou

Diretor Vice-Presidente:
| - ndo sera remunerado;

Il - sera obrigatoriamente um dos associados conselheiros que

nao seja membro do Conselho Fiscal;

lll - atuara estritamente dentro dos limites estabelecidos pela
Assembleia Geral, pelo Conselho de Administracéo e pelas decisdes colegiadas

da Diretoria Executiva;

IV - executara atos de gestdo exclusivamente a partir das

decisdes colegiadas da Diretoria Executiva;

V - em até cinco dias uteis, dara conhecimento de todos os seus
atos aos demais Diretores Executivos da ASSOCIACAQ, inclusive por meio de
mensagens através do aplicativo WhatsApp ou aplicativo similar indicado pela
Diretoria Executiva.

VI - buscara propor medidas em prol da consecucdo dos
objetivos da ASSOCIACAO a serem debatidas pelo Conselho de Administrac&o;
e

VIl - cumprird e fara cumprir o Estatuto da ASSOCIACAO,

sempre na busca do alcance de seus objetivos sociais.

Art. 39. E permitida a acumulagdo de cargos da Diretoria
Executiva por um associado conselheiro mas, ainda que um mesmo associado
conselheiro ocupe mais de uma Diretoria Executiva, seu voto sera contado

apenas uma unica vez nas deliberagoes.

Art. 40. A reunido da Diretoria Executiva pode ser convocada,
com antecedéncia minima de dois dias uteis conforme os feriados nacionais,
observado o disposto no § 1° deste artigo, ordinariamente, no minimo, a cada

trimestre, ou a pedido de qualquer Diretor Executivo, que comunicara aos demais
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por meio de mensagens de texto por meio do aplicativo WhatsApp ou aplicativo
similar indicado pela Diretoria Executiva, salvo em situagdes de urgéncia,

quando a reunido podera ocorrer no proprio dia.

§ 1° A reunido da Diretoria Executiva ocorrera com qualquer
numero de presentes superior a um, e podera ser realizada a qualquer tempo,

desde que com a concordancia de todos os Diretores Executivos.

§ 2° A urgéncia de que trata o caput deste artigo sera apreciada
como primeiro item da pauta e, ndo sendo configurada a urgéncia, a reuniao
podera, mediante manifestacdo de qualquer dos presentes, ser encerrada e
remarcada para nao antes de dois dias Uteis, salvo se a totalidade dos Diretores
Executivos estiver presente e houver unanimidade para realiza-la em data mais

proxima.

§ 3° A reunido da Diretoria Executiva também ocorrera a partir
de solicitagado de 1/5 (um quinto) dos associados, em conformidade com o art.
60 do Codigo Civil, com antecedéncia minima de dois dias uteis, mediante
comunicacao ao Diretor Presidente ou a qualquer Diretor Executivo, que dara
conhecimento imediato de seu teor a cada um dos Diretores Executivos,

convocando-0s a participar da reunido.

§ 4° A Diretoria Executiva lancara em livro proprio as de atas as
deliberacdes tomadas, que serdo assinadas digitalmente por todos os diretores

presentes as respectivas reunides.

Art. 41. Na hipotese de impedimento de Diretor Executivo,
inclusive em decorréncia de licengas, o Diretor Vice-Presidente o substituira e,
em sua auséncia, a Diretoria Executiva decidira pela indicacdo de seu substituto

temporario dentre os seus membros.

Subsecéao Il
Das atribuigdes do Diretor Presidente

Art. 42. O Diretor Presidente € um dos Diretores Executivos da
ASSOCIACAO, a quem compete, exclusivamente a partir das decisbes
colegiadas da Diretoria Executiva, e em conjunto com os demais membros da

Diretoria Executiva ou isoladamente:
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| - elaborar a proposta de programagéo anual da ASSOCIACAO
e seu orgamento;

Il - executar a programacgao anual de suas atividades;
[l - elaborar e apresentar 8 ASSOCIACAO o relatério anual;

IV - convocar e presidir as reunides da Diretoria Executiva e do

Conselho de Administragao e as Assembleias Gerais dos associados;

V - assinar e rubricar os livros contabeis, com assessoramento
do Diretor Financeiro;

VI - representar a ASSOCIACAO ativa e passivamente, em juizo

ou administrativamente;

VIl - representar a ASSOCIACAO perante os 6rgdo ou entidades
publicas ou privadas, nacionais ou estrangeiras, tanto da administragcéo federal
quanto da estadual, distrital ou municipal, direta ou indiretamente, inclusive para

mutua colaboracdo em atividades de interesse comum;
VIl - contratar e demitir funcionarios;

IX - constituir procuradores ad et extra judicia para a
ASSOCIACAO, especificando-se no instrumento os poderes outorgados e o

prazo de duragdo do mandato que nao podera exceder dois anos;

X - autorizar o Diretor Financeiro a efetuar a abertura de contas
correntes, devendo ser especificada a instituicao financeira na qual a conta sera
aberta, bem como a contratacdo de cartdo de crédito e de cartdo de débito,
observadas as diretrizes e restricoes de que tratam os arts. 9° e 58 deste
Estatuto, devendo o Diretor Presidente comunicar imediatamente a Diretoria

Executiva e o Conselho Fiscal sobre a autorizagao concedida;

Xl - providenciar e realizar todos os demais atos necessarios ao
regular funcionamento da ASSOCIACAO objetivando a consecugéo dos seus

objetivos sociais, cumprindo e fazendo cumprir as disposi¢cdes deste Estatuto;

Xl - alterar as senhas dos e-mails institucionais da

ASSOCIACAO e das contas das redes sociais na internet, informando-as
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imediatamente ao Diretor Administrativo, sendo que a nova senha dos e-mails

institucionais devera ser informada imediatamente aos associados conselheiros;

Xl - manter-se informado quando as datas de expiracdo da
titularidade dos dominios  “www.fanconi-brasil.org.br”,  “www.fanconi-
brasil.com.br” e “www.fanconi.com.br’, e assegurar-se de renova-los antes de

sua expiragao;

XIV - requerer prestacao de informacodes a qualquer outro Diretor
Executivo sobre as atividades que esse Diretor desempenhar, em especial as

informacgdes referentes a pagamentos e a outras movimentag¢des bancarias;

XV - determinar aos outros Diretores Executivos a realizagdo de
atos de gestdo que estejam em consonancia com as decisdes da Diretoria

Executiva.

§ 1° O Diretor Presidente dara conhecimento de todos os seus
atos aos demais Diretores Executivos da ASSOCIACAO, inclusive por meio de
mensagens através do aplicativo WhatsApp ou aplicativo similar indicado pela
Diretoria Executiva, em até cinco dias uteis, na forma prevista no inciso V do
art.38 deste Estatuto.

§ 2° O Diretor Presidente podera:

| - delegar a representacéo de que trata o inciso VIl deste artigo

a qualquer membro do Conselho de Administracao;

Il - designar qualquer Diretor Executivo para auxilid-lo no

exercicio de suas atribuicoes;

Il - solicitar, a titulo de subsidio, pareceres escritos e
contribuicdes de cada um dos Diretores Executivos sobre as tarefas e temas de

sua responsabilidade.

Art. 43. Os atos do Diretor Presidente, bem como de qualquer
Diretor Executivo, poderao ser revertidos, nos termos do § 2° do art. 37 deste
Estatuto, por maioria absoluta da Diretoria Executiva ou do Conselho de

Administragao.
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Subsecao lll
Das atribuigdes do Diretor Vice-Presidente

Art. 44, Compete ao Diretor Vice-Presidente:

| - substituir o Diretor Presidente e qualquer um dos Diretores

Executivos em suas faltas ou licengas;

Il - assumir o mandato, em caso de vacancia do cargo de Diretor
Presidente e do cargo de qualquer um dos demais Diretores Executivos, até o

seu término; e

Il - prestar, de modo geral, sua colaboracdo ao Diretor
Presidente.

Subsecao IV
Das atribuigdes do Diretor Financeiro

Art. 45. Ao Diretor Financeiro, que elaborara propostas em prol
dos objetivos da ASSOCIACAO e que executara atos de gestdo em

conformidade com as decisdes colegiadas da Diretoria Executiva, compete:

| - arrecadar e contabilizar as doacbes, rendas, auxilios e

donativos, mantendo em dia a escrituracdo da ASSOCIACAO;
Il - pagar as contas da ASSOCIACAO;

Il - apresentar relatorios de receitas e despesas, sempre que

forem solicitados por quaisquer associados;

IV - apresentar ao Conselho Fiscal a escrituracdo da
ASSOCIACAO, incluindo os relatérios de desempenho financeiro e contabil e

sobre as operacdes patrimoniais realizadas;

V - conservar em seguranga nos prazos estabelecidos na
legislagcdo, e por ndo menos que 5 (cinco) anos, os documentos fiscais e de
tesouraria, sejam eles fisicos ou virtuais, deixando-os a disposigdo aos membros
do Conselho de Administracdo e do Conselho Fiscal, que poderédo deles obter

copias;
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VI - a partir de autorizagdo do Diretor Presidente, abrir conta
corrente na instituicado especificada e contratar cartdo de crédito e de débito,
devendo comunicar imediatamente a Diretoria Executiva e o Conselho Fiscal
sobre a criagcao da referida conta e a contratacdo dos mencionados cartdo de

débito e de crédito;

VIl - movimentar as contas correntes da ASSOCIACAO,
inclusive realizando investimentos e resgates desses investimentos, bem como
utilizar os cartdes de débito e de crédito da ASSOCIACAQ, observado o disposto

nos arts. 9° e 58 deste Estatuto, devendo:

a) comunicar, no minimo mensalmente, a Diretoria Executiva e
o Conselho Fiscal sobre todas as movimentacdes e saldos existentes, inclusive
mediante o envio dos extratos dos cartdes de débito e de crédito, das contas e

dos investimentos; e

b) possibilitar aos membros da Diretoria Executiva e do
Conselho Fiscal, caso essa alternativa esteja disponivel, o acompanhamento
dessas movimentagdes diretamente junto a instituicdo bancaria por meio da
internet, desde que esses membros ndo sejam habilitados a movimentar essas

contas, cartdes e investimentos;

VIII - acompanhar e supervisionar contas € documentos junto a
contabilidade, planejar e supervisionar a execug¢ao do orgamento e as atividades

de captacao de recursos;

IX - colaborar com o Diretor Presidente em todos os atos de
gestdo da ASSOCIACAO sempre que necessario, e apresentar no minimo
trimestralmente o balanco das contas da ASSOCIACAO ao Conselho de

Administracao e ao Conselho Fiscal;
X - executar a prestacdo de contas da ASSOCIACAQ; e

XI - praticar todos os atos de gestao que Ihe forem determinados
pelo Diretor Presidente.

Paragrafo unico. O Diretor Financeiro podera delegar as

atividades de que tratam os incisos | a V e VIIl a X deste artigo a associados ou
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a profissionais contratados para essa finalidade, mantendo-se, contudo,

responsavel pela sua execugao.

Subsecao V
Das atribuigdes do Diretor Administrativo

Art. 46. Ao Diretor Administrativo, que elaborara propostas em
prol dos objetivos da ASSOCIACAO e que executara atos de gestdo em

conformidade com as decisbes colegiadas da Diretoria Executiva, compete:

| - propor a Diretoria Executiva a contratacdo e a demissao de
funcionarios no interesse da gestdo da ASSOCIACAO;

Il - elaborar, em conjunto com os demais membros da Diretoria

Executiva, a programacao anual de trabalhos e projetos da ASSOCIACAO;

Ill - colaborar com o Diretor Presidente em todos os atos de

gestdo da ASSOCIACAO, sempre que necessario;

IV - coordenar a elaboragdo de projetos e supervisionar as

atividades de divulgagao, em especial nas midias digitais, e de treinamento;

V - gerir as publicagdes nas redes sociais, em especial as
efetuadas nos aplicativos Instagram, Facebook e YouTube, bem como o
contetdo apresentado no sitio da ASSOCIACAO na internet;

VI - praticar todos os atos de gestdo que |he forem determinados

pelo Diretor Presidente;

VII - conservar em seguranga, nos prazos estabelecidos pela
legislagdo, ainda que em empresa contratada para prestar assessoramento
juridico ou contabil 8 ASSOCIACAO, os documentos seguintes, que devem estar
disponiveis aos membros do Conselho de Administracdo e do Conselho Fiscal,

que deles poderao obter copias:

| - os contratos de trabalho celebrados e os registros de

funcionarios;

Il - as guias de recolhimento de FGTS;
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Il - as guias de recolhimento de previdéncia social e de

pagamentos da folha salarial;
IV - os demais documentos sob sua responsabilidade.

Paragrafo unico. O Diretor Administrativo podera delegar as
atividades de que tratam os incisos lll a VIl deste artigo a associados ou a
profissionais contratados para essa finalidade, mantendo-se, contudo,

responsavel pela sua execugao.

Secao VI
Do Conselho Fiscal

Art. 47. O Conselho Fiscal sera constituido por até 3 (trés)
membros, sendo todos eleitos pela Assembleia Geral dentre os associados

conselheiros.

§ 1° Ao tomar posse do cargo de Conselheiro Fiscal, o associado
deixara de integrar o Conselho de Administragao até o término de seu mandato,

e nao exercera nesse periodo cargo de Diretor Executivo.

§ 2° Apos a posse, os conselheiros ficais eleitos deverao eleger,
dentre si, o Presidente e o Vice-Presidente do Conselho Fiscal, caso existam
dois ou mais conselheiros e, havendo impasse, o0s conselheiros
consecutivamente mais idosos serdo Presidente e Vice-Presidente,

respectivamente.

§ 3° Todas as decisbes do Conselho Fiscal, observado o
disposto no art. 27, § 2°, deste Estatuto, serdo colegiadas e tomadas por maioria
simples embora a execucdo dessas decisdes possa ser desempenhada por

apenas um Conselheiro Fiscal.

§ 4° O Conselho Fiscal podera ser composto por apenas um

Conselheiro Fiscal, que sera seu presidente.
Art. 48. Compete ao Conselho Fiscal:
| - examinar os livros de escrituracdo da ASSOCIACAQ;

Il - analisar e fiscalizar as agdes da Diretoria Executiva;
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Il - examinar, no minimo semestralmente, a prestacdo de
contas, os livros de escrituragao e os demais atos administrativos e financeiros

da associagao, apresentando relatdrios e opinando a respeito;

IV - opinar sobre os balancos e relatérios de desempenho
financeiro e contabil e sobre as operagdes patrimoniais realizadas, emitindo

pareceres para a Diretoria Executiva e para o Conselho de Administragao; e

V - acompanhar o trabalho de eventuais auditores externos
independentes;

VI - convocar Assembleia Geral dos associados, a qualquer
tempo, especialmente na hipétese de haver suspeita de qualquer irregularidade,

especialmente por parte de Diretores Executivos.

Paragrafo unico. O Presidente do Conselho Fiscal sera o
responsavel por elaborar e apresentar, com o auxilio dos demais Conselheiros

Fiscais, no minimo uma vez a cada semestre, o parecer do Conselho Fiscal.

Art. 49. O Conselho Fiscal se reunira ordinariamente uma vez a
cada trimestre e, extraordinariamente, sempre que necessario, a partir de
convocacdo de seu Presidente, lavrando, em livro proprio de atas as

deliberagbes tomadas, com a assinatura dos conselheiros presentes.

Paragrafo unico. A reunido do Conselho de Fiscal também
ocorrera a partir de solicitagcdo de 1/5 (um quinto) dos associados, em
conformidade com o art. 60 do Cédigo Civil, com antecedéncia minima de dois
dias uteis, mediante comunicacdo a qualquer Conselheiro Fiscal, que dara
conhecimento imediato de seu teor a cada um dos demais membros do Conselho

Fiscal, convocando-os a participar da reunido.

Art. 50. Na hipotese de impedimento do Presidente do Conselho
Fiscal, assumira suas atribuicdes, consecutivamente, o Vice-Presidente desse

Conselho e o Conselheiro Fiscal restante, caso existente.
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CAPITULO V
DA ADMINISTRAGAO SOCIAL

Art. 51. A ASSOCIACAO divulgara as decisbes adotadas através
de atas da Assembleia Geral e de atas de reunides do Conselho de

Administragao e da Diretoria Executiva.

Paragrafo unico. A partir das atas de que trata o caput deste
artigo, as deliberagdes nelas contidas poderéo ser reproduzidas e divulgadas na

forma de Circulares.

Art. 52. Ainda que os Diretores Executivos, os membros do
Conselho de Administragao ou os membros do Conselho Fiscal prestem servigos
especificos 8 ASSOCIACAOQ, essa prestacéo se dara de forma gratuita, néo lhes

sendo devido quaisquer remuneragoes.

Paragrafo unico. Os associados que nao sejam conselheiros
poderdo vender bens ou prestar servicos & ASSOCIACAO sem que seja
caracterizado infracdo a este Estatuto, devendo ser respeitados os valores

praticados no mercado quanto aos bens ou servigos em questéo.

Art. 53. A ASSOCIACAO adotara praticas de gestdo
administrativa necessarias e suficientes para coibir a obtencdo, de forma
individual ou coletiva, de beneficios ou vantagens pessoais, em decorréncia da

participagdo em seus processos decisorios.

§ 1° Todos os pagamentos, doagdes e demais movimentacdes
financeiras e nao financeiras serao efetuadas mediante a obtencao de nota fiscal
ou recibo, sendo que o comprovante bancario de movimentacao financeira, como

comprovantes de PIX ou de transferéncia bancaria, terao valor de recibo.

§ 2° As movimentacgdes financeiras de pequeno valor, observado
o disposto no § 3° deste artigo, poderao ser efetuados em dinheiro, caso em que
sera necessario a emissao de recibo assinado por parte do recebedor, ainda que

manuscrito, indicando claramente o valor recebido.

§ 32 E vedada a realizacdo de quaisquer pagamentos, doacdes
e demais movimentagdes financeiras em dinheiro caso o valor envolvido seja

igual ou superior a 20% (vinte por cento) do valor do salario minimo nacional,
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salvo mediante solicitagao prévia efetuada por escrito que tenha sido aprovada

pela Diretoria Executiva antes da concretizagdo da movimentagao financeira.

Art. 54. A administragcdo da ASSOCIACAO compete a Diretoria
Executiva, ficando-lhe atribuidos todos os poderes necessarios ao pleno
exercicio dessa competéncia, incluindo o poder de decisao sobre todos os temas
cuja execucgao esteja prevista ao Diretor Presidente, Diretor Vice-Presidente,
Diretor Financeiro, Diretor Administrativo e aos demais Diretores Executivos cujo
cargo venha a ser criado, devendo ser observado, contudo, o disposto no § 2°
do art. 37 deste Estatuto.

Art. 55. Todas as reunides do Conselho de Administragéao,
Conselho Fiscal e Diretoria Executiva serao realizadas por meio exclusivamente
eletrénico ou, alternativamente, por meio hibrido ou ainda de forma presencial,
respeitados os direitos de participacdo e de manifestacéo de todos os membros,
devendo ser observado o disposto no art. 11, § 1°, inciso V, deste Estatuto, e as
Assembleias Gerais serao realizadas na forma de que trata o art. 29, também

deste Estatuto.

§ 1° As reunides por meio hibrido permitirdo simultaneamente a
participacdo eletrénica de associados e a participagéo presencial no local da
reunido, sendo assegurado igual direito de participacdo e de manifestagao a
todos os membros, independentemente de participarem de forma eletrdénica ou

presencial.

§ 2° As reunides por meio presencial apenas poderdao ser
realizadas mediante a concordancia prévia de todos os respectivos membros

que dela poderio participar.

Paragrafo unico. As atas de todas as reunides de que trata o

caput deste artigo seréo disponibilizadas, em até 10 (dez) dias uteis:

| - na area do sitio da ASSOCIACAO na internet reservada aos

seus associados; ou

Il - na auséncia da disponibilizagcdo de que trata o inciso | deste
paragrafo, por meio de mensagens pelo aplicativo WhatsApp ou por aplicativo
de similar que venha a ser indicado pela Diretoria Executiva para a finalidade de

troca de mensagens.
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Art. 56. As elei¢des para a Diretoria e Conselho Fiscal realizar-
se-ao0, conjuntamente, de 3 (trés) em 3 (trés) anos, no terceiro sabado do més
de maio em Assembleia Geral, nos termos dos arts. 28 a 30 deste Estatuto,
vedada a reeleicdo para o mesmo cargo na Diretoria Executiva, e sendo
necessario que a maioria dos membros do novo Conselho Fiscal ndo tenha

participado do Conselho Fiscal anterior.

§ 1° E permitida a reeleicdo do associado conselheiro & Diretoria
Executiva, desde que para cargo distinto, conforme a vedagao de que trata o

caput deste artigo.

§ 2° A posse dos eleitos de que trata o caput deste artigo

ocorrera automaticamente no dia 1° de julho do ano da eleicéo.

§ 3° No periodo compreendido entre a eleicdo e a posse, 0s
membros do Conselho Fiscal e da Diretoria Executiva cujo mandato se encerra
atuardo em estreita colaboracdo com os eleitos, em especial repassando
informacdes sobre a situagéo e os desafios da ASSOCIACAO, bem como sobre

as fungdes que deverao ser exercidas ao longo do mandato.

§ 4° Os Conselheiros Fiscais cujo mandato se encerra se
manifestardo sobre as contas da ASSOCIACAO referentes, no minimo, até o
final do 1° (primeiro) trimestre do ano do ultimo mandato; e aqueles que tomarem
posse em 1° de julho se manifestardo sobre as contas a partir do inicio do 2°
(segundo) trimestre do ano em que o mandato se inicia, observado o disposto
no § 5° deste artigo.

§ 5° Os Conselheiros Fiscais cujo mandato se encerra também
poderdo se manifestar sobre as contas da ASSOCIACAO referentes ao periodo
que se inicia no 2° (segundo) trimestre mencionado no § 4° deste artigo até o
ultimo dia de seu mandato e, nessa hipotese, a manifestacdo dos Conselheiros
recém-empossados acerca dessas mesmas contas para o periodo cuja

manifestacao ja exista sera facultativa.

Art. 57. Os membros do Conselho de Administragdo, do
Conselho Fiscal e da Diretoria Executiva ndo gozardo de férias, mas poderéo
requerer licenca por periodo determinado, caso em que ficardo afastados de

suas funcgoes.
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§ 1° As licengas de que trata o caput deste artigo poderao ser

prorrogadas a pedido do interessado.

§ 2° Para os membros do Conselho Fiscal e da Diretoria
Executiva, as licengas que resultem em afastamentos superiores a 180 (cento e
oitenta) dias consecutivos ou ndo consecutivos em um periodo de doze meses
ensejarao a realizagcao de novas eleigdes para o cargo, para o periodo restante

do mandato.

Art. 58. A ASSOCIACAO, bem como qualquer Diretor Executivo,
incluindo o Diretor Presidente ou o Diretor Vice-Presidente, qualquer membro do
Conselho de Administragdo, qualquer membro do Conselho Fiscal, ou ainda

qualquer de seus demais associados nao utilizara, comprara ou contratara em
nome da ASSOCIACAO:

| - aluguel ou compra de iméveis;

Il - cartbes de crédito, salvo se sua contratacdo for necessaria
para obter cartdo de débito, caso em que a modalidade crédito, se possivel,
permanecera bloqueada ou, caso ndo possa ser bloqueada, nio sera utilizada,

salvo na hipétese de que trata o paragrafo unico deste artigo;
Il - cheque especial;
IV - operagdes de credito;

V - planos de servigos referentes a tarifas bancarias de

instituicdes financeira;
VI - linhas de telefonia celular;
VII - aparelhos celulares;
VIII - servicos de internet;
IX - servigcos de streaming,
X - jornais ou servigos de noticias.

Paragrafo unico. A contratagdo e a movimentagao de cartdo de
crédito também poderdao ser efetuadas para doacdo a Fanconi Cancer
Foundation nos termos do art. 60 deste Estatuto, ou para efetuar pagamentos

em outras moedas, a 6rgéos, associagdes ou outras entidades do exterior, nos

2° Oficio de Registro Civil, Titulos e Documentos e Pessoas Juridicas de Brasilia | Registrado sob o N°: C0000135843, Livro A080, fl 076,

em 30/07/2024, Selo Digital: TIDFT20240220019982MKMJ | MP2.200/01 e art. 11 da Lei 11.419/06 | Para consultar o selo acesse:
www.tidf.jus.br | Assinado Digitalmente por: MARIA DA GRACA ALVES LIMA ALBUQUERQUE - Escrevente Substituto

2° OFICIO DE BRASILIA
hessons Somlben’s o

CARTORIO DO

@:



40

termos do art. 2° incisos VIl ou VIII, também deste Estatuto, ou caso seja
necessario para efetuar transagdes cuja realizagao nao seja possivel por meio

de cartio de débito.

Art. 59. E vedado, salvo nas hipéteses de que tratam o paragrafo
unico do art. 58 deste Estatuto e o § 2° deste artigo, o endividamento da
ASSOCIACAO e a aquisicéo de quaisquer bens ou servicos a prazo, de maneira
que os recursos financeiros devem, primeiramente, ser arrecadados, para,
posteriormente, serem utilizados para as compras, que devem ser efetuadas a

vista.

§ 1° E permitida a contratacdo de bens ou servigos cujo
pagamento seja efetuado periodicamente a medida que os referidos bens e

servigos forem entregues ou prestados.

§ 2° Excepcionalmente, podera ser efetuada a compra a prazo
de bens e servigos, desde que mediante autorizagdo prévia e especifica em
decisdo da maioria absoluta do Conselho de Administracao, a qual devera estar
acompanhada de justificativa fundamentada, que incluira manifestagdo sobre a

forma e a viabilidade de pagamento da compra.

Art. 60. A ASSOCIACAO reconhece o papel crucial do Fanconi
Cancer Foundation (anteriormente designada como Fanconi Anemia Research
Fund - FARF) na defesa dos interesses dos pacientes com Anemia de Fanconi
no mundo, no financiamento de pesquisas médicas em prol dos pacientes com
essa doencga rara e na viabilizagdo da criagdo dessa associagao por meio da
concessao graciosa de recursos (no valor de US$ 10.000,00, ou seja, dez mil
dolares dos Estados Unidos) que foi concedida para essa finalidade e para a
realizacdo do VI Encontro Nacional de Pacientes com Anemia de Fanconi em
Curitiba (PR), em 2024, de maneira que se compromete a realizar, no minimo
anualmente, doagdes com valor equivalente a, ao menos, US$ 100,00 ao ano ao

referido Fanconi Cancer Foundation.
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CAPITULO VI
DO PATRIMONIO

Art. 61. O patriménio da ASSOCIACAO sera constituido de bens
maoveis e imoveis, numerario, valores mantidos em conta corrente, no Pais ou no

exterior, e em aplicacdes financeiras e titulos publicos.

Art. 62. Na hipétese de a ASSOCIACAO qualificar-se como
Organizagdes da Sociedade Civil de Interesse Publico (OSCIP) e vir a
posteriormente perder essa qualificacdo, o respectivo acervo patrimonial
disponivel adquirido com recursos publicos durante o periodo em que perdurou
essa qualificacado sera transferido a outra pessoa juridica qualificada como
OSCIP, que preferencialmente tenha o mesmo objeto social, nos termos do art.
4°, inciso V, da Lei n° 9.790, de 1999, escolhida pela Assembleia Geral.

Art. 63. No caso de dissolugdo da ASSOCIACAO, o respectivo
patrimdnio liquido sera transferido a outra entidade de fins ndo econdmicos
caracterizadas como OSCIP, escolhida em deliberacdo da Assembleia Geral,
podendo ser instituicdo municipal, estadual ou federal, com fins idénticos ou

semelhantes, observado o disposto no § 2° do art. 61 do Cddigo Civil.

Paragrafo unico. E vedado a qualquer associado receber em
restituicdo as contribuicdbes que porventura tiver prestado ao patrimbnio da
ASSOCIACAO.

CAPITULO VII
DA PRESTAGAO DE CONTAS

Art. 64. A prestacdo de contas da ASSOCIACAO observara:

| - os principios fundamentais da contabilidade e as Normas

Brasileiras de Contabilidade;

Il - a publicidade, em area nao restrita no sitio da ASSOCIACAO
na internet, caso existente, ou por qualquer meio eficaz em caso contrario, no
encerramento do exercicio fiscal, ao relatério de atividades e das demonstragdes

financeiras da ASSOCIACAO, incluindo as certiddes negativas de débitos junto
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ao INSS e ao FGTS, colocando-os a disposicdo para o exame de qualquer

cidadao;

Il - a realizagdo de auditoria, inclusive por auditores externos
independentes, se for o caso, quanto a aplicagéo dos eventuais recursos objeto

de Termo de Parceria, conforme previsto em regulamento;

IV - a prestacao de contas de todos os recursos e bens de origem
publica recebidos, a qual sera efetuada na forma como determina o paragrafo

unico do art. 70 da Constituigdo Federal.

CAPITULO VIII
DAS DISPOSICOES FINAIS E TRANSITORIAS

Art. 65. Os fundadores da ASSOCIACAO s3o:

| - a sra. Eliana Dascanio de Paula, portadora do CPF n°
224.745.618-97 e RG n° 34834779, expedida pela SSP-SP, brasileira, divorciada
€ que vive em uniado estavel, assistente comercial, residente e domiciliada a rua
Vera Lucia Dias, 317, CA B, Jardim Paulista, Monte Mor - SP, CEP 13.190-000,
com poderes para exercer a fungao prevista no presente Estatuto;

Il - o sr. Marcos Pineschi Teixeira, portador do CPF n°
081.286.318-61 e RG n° 17.150.009-X, expedida pela SSP-SP, brasileiro,
casado, servidor publico federal, residente e domiciliado a SQN 202, Bloco D,
apt. 308, Asa Norte, Brasilia - DF, CEP 70.832-040, com poderes para exercer

a funcao prevista no presente Estatuto;

Ill - o sr. Rafael Terezio Muzi, portador do CPF 049.675.619-26
e RG n° 79846937, expedida pela SESP-PR, brasileiro, casado, assistente
social, residente e domiciliado a rua Panama n°® 181, apt. 101, Centro, Pinhais -
PR, CEP 83.320-370, com poderes para exercer a fungdo prevista no presente

Estatuto.

Art. 66. Neste ato, sdo nomeados e constituidos, para mandatos
até 1° de julho de 2027:

| - como Diretora Presidente da ASSOCIACAO, a sra. Eliana

Dascanio de Paula, qualificada no art. 65, inciso |, deste Estatuto;
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Il - como Diretor Vice-Presidente, Diretor Financeiro e Diretor
Administrativo da ASSOCIACAO, o sr. Marcos Pineschi Teixeira, qualificado no

art. 65, inciso ll, deste Estatuto; e

[l - como Conselheiro Fiscal da ASSOCIACAO, o sr. Rafael

Terezio Muzi, qualificado no art. 65, inciso lll, deste Estatuto.

Paragrafo Unico. Até a primeira eleicdo da ASSOCIACAO, a
Diretoria Executiva podera, por unanimidade:

| - designar qualquer associado para passar a assumir o
mandato de Diretor Administrativo, sendo que, mediante a aceitagcdo do
associado, o sr. Marcos Pineschi Teixeira deixara de exercer o respectivo
mandato dessa Diretoria, transmitindo-o ao associado designado, que estara
constituido como Diretor Administrativo para mandato vigente até o prazo de que
trata o caput deste artigo; e

Il - criar nova Diretoria Executiva especificando suas fungdes,
que nao incluirdo as fungdes estabelecidas para o Diretor Presidente, e designar
qualquer associado para passar a assumir o0 mandato da nova Diretoria
Executiva criada para mandato vigente até o prazo de que trata o caput deste
artigo, deixando o sr. Marcos Pineschi Teixeira de desempenhar as fun¢des da
nova Diretoria criada.

Art. 67. A primeira eleicdo da ASSOCIACAO ocorrera no terceiro
sabado do més de maio de 2027, nos termos do art. 56 deste Estatuto.

Art. 68. A ASSOCIACAO se dissolvera quando néo puder atingir
mais 0s seus objetivos sociais, mediante decisdo da Assembleia Geral, caso em
que o seu patriménio social se revertera na forma do art. 63 deste Estatuto.

Paragrafo unico. A ASSOCIACAO se dissolvera também nas
hipéteses de que tratam o art. 8°, §§ 3° a 5°, e o art. 33, inciso lll, ambos deste
Estatuto, por meio de decisdo do Conselho de Administracdo, salvo se essa
decisao for revertida pela Assembleia Geral, nos termos do art. 28, inciso VI,
também deste Estatuto.

Art. 69. O exercicio social coincidira com o ano civil, iniciando-se
a 1° de janeiro e findando-se a 31 de dezembro de cada ano, quando sera
levantado o balango patrimonial a ser submetido a apreciagao da Assembleia
Geral dos associados.
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Art. 70. Os casos omissos neste Estatuto e a decisdo sobre
eventuais erros ou dispositivos conflitantes entre si ou com redagao pouco clara
serao resolvidos pelo Conselho de Administragao, nos termos do art. 36 deste
Estatuto.

Art. 71. O presente Estatuto Social entra em vigor na data de seu
registro, e podera ser reformado ou aditado por decisdo da Assembleia Geral,
conforme dispde o art. 59 do Codigo Civil e o art. 28, inciso VII, deste Estatuto.

Brasilia, 15 de julho de 2024.
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