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Declara de utilidade publica estadual a
Associagcdo de Doeng¢as Raras - ASPADOR e dd
outras Providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DA PARAIBA DECRETA:

Art. 12 — E declarada de utilidade publica estadual a entidade sem fins
lucrativos Associagdo de Doencas Raras - ASPADOR, com CNPJ 42.143.132/0001-12
com sede na Rua José Dionisio da Silva, 353 - Conj. Pres. Castelo Branco |, Jodo
Pessoa - PB, CEP: 58050-585.

Art. 22 — Esta lei entrard em vigor na data de sua publicacao

Art. 32 - Revogam-se as disposicdes em contrdrio.

Sala das Sessoes, Plenario Deputado José Mariz, 05 de fevereiro de 2025.

DR TACIA DINIZ
Deputado Estadual

Assembleia Legislativa do Estado da Paraiba
Pracga Joao Pessoa, S/N — Centro — Jodo Pessoa — PB. CEP.58.011-902
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JUSTIFICATIVA

Trata-se de projeto que visa declarar de utilidade publica a entidade sem fins
lucrativos Associacdo Paraibana de Doencas Raras - ASPADOR, pelos seus trabalhos
de apoio e amparo sociais as pessoas com doencas raras no estado da Paraiba.

A Associagdo Paraibana de Doengas Raras - ASPADOR foi fundada em 15 de
dezembro de 2020, a partir da necessidade premente de atender pessoas com
doencas raras no estado da Paraiba. Surgiu como um desdobramento das
discussoes realizadas no | Congresso Nacional Multidisciplinar de Doencgas Raras e
Anomalias Congénitas, refletindo a urgéncia de ag¢des estruturantes e duradouras
para melhorar a qualidade de vida das pessoas com doengas raras e de seus
familiares.

Com o propodsito de transformar a sociedade em um ambiente mais
humanizado e inclusivo, a ASPADOR conclama a sociedade civil, parlamentares e
gestores das trés esferas de governo a unir esfor¢os na promocao de iniciativas que
garantam condicOes dignas de atendimento, tratamento e suporte integral as
pessoas com doengas raras. A organizacdo se estrutura em cinco eixos
fundamentais para garantir a efetividade de suas a¢des: saude, apoio a familia,
cidadania, educacao, esporte, cultura, lazer e desenvolvimento técnico-cientifico.

A ASPADOR se destaca pela realizagdo de projetos que impactam diretamente
a vida das pessoas com doencgas raras, atuando na promog¢ao da saude, acesso ao
diagnéstico precoce, tratamento adequado e desenvolvimento de politicas publicas
gue garantam direitos fundamentais a essas pessoas com doengas raras. Entre suas
principais iniciativas, estdo a promocdo de campanhas de conscientizacdo, a
realizacdo de eventos cientificos e culturais, o suporte as familias e a capacitacado
de profissionais de saude, assisténcia social, educacdo e da area juridica,
fortalecendo a rede de atendimento e apoio as pessoas com doencas raras.

A associagao tem como missdo desenvolver projetos estruturantes e promover
acoes que atendam as necessidades das pessoas com doencas raras, contribuindo
significativamente para a melhoria de sua qualidade de vida e de seus familiares e
cuidadores. Sua visdo é disseminar o conhecimento sobre doencas raras, fomentar
pesquisas estatisticas e garantir o acesso ao diagndstico e tratamento de forma
equitativa e eficaz.

Com base em seus valores de comprometimento ético, transparéncia e
valorizacdo de seus integrantes, a ASPADOR continua sua caminhada na defesa dos
direitos das pessoas com doencas raras, fortalecendo a inclusdo social e
promovendo a dignidade de todos os envolvidos. Assim, justifica-se a necessidade
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de apoio institucional e governamental para ampliar e consolidar suas acoes,
garantindo um futuro mais justo e acessivel para as pessoas com doencas raras e
suas familias.

Ante o exposto, e cumpridos os demais requisitos legais, nos moldes da
documentacdo anexa, este signatario conta com o apoio dos Nobres Pares para a
aprovagao deste projeto.

Sala das Sessoes, Plenario Deputado José Mariz, 05 de fevereiro de 2025.

DR TACIA DINIZ
Deputado Estadual

Assembleia Legislativa do Estado da Paraiba
Pracga Joao Pessoa, S/N — Centro — Jodo Pessoa — PB. CEP.58.011-902



SEGUNDA REFORMA ESTATUTARIA DA
ASSOCIACAO PARAIBANA DE DOENCAS
RARAS - ASPADOR FUNDADO EM 15 DE
DEZEMBRO DE 2020 REGISTRADA NO
CARTORIO NEVES SERVICOS NOTORIAS 7°
OFICIO NO DIA 21 DE DEZEMBRO DE 2020 SOB
O CNPJ N° 42.143.132/0001-12

ESTATUTO SOCIAL DA

ASSOCIACAO PARAIBANA DE DOENCAS RARAS - ASPADOR

CAPITULO I
Da Denominag¢do, Finalidade

Art. 1° - A Instituicio denominada ASSOCIACAO PARAIBANA DE DOENCAS RARAS-

ASPADOR, inscrita sob o CNPJ de N° 42.143.132/0001-12, mantendo-se com Associagdo Civil, pessoa
juridica de direito privado, sem fins lucrativos, sendo uma entidade beneficente e filantrépica, com

personalidade prépria, gozando de autonomia patrimonial, financeira e administrativa.

Art. 2° - A finalidade da ASPADOR, é ser um centro de referéncia de pesquisa, ensino, diagnostico e
tratamento de doencas raras e deficiéncias, no intuido de melhora a qualidade de vida desses pacientes,

utilizando as ferramentas de assisténcia nas 4reas: social; da satde; educag@o; esporte e laser; cultura;

direitos difusos e disseminag@o da informagao. m At s
Paragrafo Unico: Para cumprir com suas finalidades sociais a ASPADOR se organiza em

nticleos. distribuidos pelo territério nacional os quais funcionardo mediante as disposigdes contidas

neste Estatuto Social e no Regimento Interno, quando houver, apds aprovagéo da Assembleia Geral.

C'/
CAPITULO II M
QAN

Da Sede e Prazo de Duragao A

Art. 3° - A sede da ASPADOR esta localizada a Rua Américo Falcio — 166 —Jaguaribe CEP: 58.015-

160 - Jodo Pessoa /PB. Podendo abrir dependéncias, filiais de representagao conveniadas e atuar em ﬁ/

outros pontos do territorio nacional, como internacionalmente, regendo-se pelo presente Estatuto
Social em consonancia com a legislagdo vigente na localidade e as deliberacdes da Assembleia Geral.

Paragrafo Unico - O prazo de duragéo da ASPADOR ¢ indeterminada.

CAPITULOIII



DAS ESTRATEGIAS INSTITUCIONAIS

Art. 4°— A ASPADOR tem por estratégias:

. Promover atividades de associa¢des de defesa de direitos sociais
[I. Promover educagdo;
[1I. Capacitar profissionais da satide e assisténcia nos diferentes segmentos;
[V. Auxiliar no processo de controle de qualidade dos servigos de diagndstico e tratamento;
V. Facilitar o acesso ao diagnostico precoce de doengas raras;
VI. Facilitar o acesso ao diagndstico precoce de deficiéncias: intelectual, fisica, auditiva e visual;
VII. Agilizar a navegagio do paciente nas etapas subsequentes ao diagnostico;
VIII. Atuar no apoio psicologico;
[X. Fornecer suporte juridico;
X. Capacitar pacientes nos diferentes segmentos;
XI. Capacitar familiares nos diferentes segmentos;
XII. Fomentar parcerias com institui¢des publicas e privadas.

Pardagrafo Unico-Para realizar as estratégias institucionais, a ASPADOR fard uso das atividades
empresariais  descritas abaixo, sendo seu CODIGO E DESCRICAO DAS ATIVIDADES
ECONOMICAS PRIMARIAS:

94.30-8-00 - Atividades de associa¢des de defesa de direitos sociais

CODIGO E DESCRICAO DAS ATIVIDADES ECONOMICAS SECUNDARIAS

62.02-3-00 - Desenvolvimento e licenciamento de programas de computador customizaveis

62.03-1-00 - Desenvolvimento e licenciamento de programas de computador nio-customizaveis

70.20-4-00 - Atividades de consultoria em gestio empresarial, exceto consultoria técnica especifica

72.10-0-00 - Pesquisa e desenvolvimento experimental em ciéncias fisicas e naturais

77.40-3-00 - Gestdo de ativos intangiveis ndo-financeiros

85.50-3-02 - Atividades de apoio a educagdo, exceto caixas escolares

85.99-6-99 - Qutras atividades de ensino ndo especificadas anteriormente

86.10-1-01 - Atividades de atendimento hospitalar, exceto pronto-socorro e unidades para atendimento

a urgéncias.

86.30-5-02 - Atividade médica ambulatorial com recursos para realizagdo de exames complementares UAﬂ -
86.30-5-04 - Atividade odontolégica

86.30-5-06 - Servicos de vacinagdo e imunizagdo humana q/
86.30-5-99 - Atividades de aten¢do ambulatorial ndo especificadas anteriormente

86.40-2-02 - Laboratérios clinicos

86.90-9-99 - Outras atividades de ateng¢do a saide humana ndo especificadas anteriormente

87.12-3-00 - Atividades de fornecimento de infraestrutura de apoio e assisténcia a paciente no 0,
domicilio v\%@)&ﬁ
88.00-6-00 — Servicos de assisténcia social sem alojamento

CODIGO E DESCRICAO DAS ATIVIDADES DESPORTIVAS, CULTURA E ARTE
93.19-1-01 — Produc¢ido e promogdo de eventos esportivos

93.19-1-99 - Atividades esportivas ndo especificadas anteriormente

93.29-8-99 — Outras atividades de recreagdo e lazer ndo especificadas anteriormente 38,
04.93-6-00 - Atividades de organizagdes associativas ligadas a cultura e a arte

94.99-5-00 — Atividades associativas ndo especificadas anteriormente

CODIGO E DESCRICAO DA NATUREZA JURIDICA 5
399-9 - Associagdo Privada




Art. 5° — A fim de cumprir suas finalidades a ASPADOR, observara os principios da legalidade,
impessoalidade, publicidade, moralidade, economicidade e eficiéncia e ndo fara qualquer discriminagio
de raga, sexo, género, cor, condi¢do fisica, religiosa, politico-partidaria ou outras.

Paragrafo Unico-Para realizar as suas estratégias institucionais, a ASPADOR podera angariar
recursos mediante convénios com entidades de ajuda ao desenvolvimento, receber donativos, solicitar

subvencdo ao Poder Publico, firmar convénios, investir recursos, parcerias, prestar Servigos,
comercializar produtos, locar bens moveis e imdveis adquiridos.

CAPITULO IV
DO QUADRO SOCIAL

Art. 6° - A ASPADOR tera numero ilimitado de sécios e serdo admitidos, a juizo da Diretoria, dentre
pessoas idoneas.

Pardgrafo inico: A admissdo de um novo sécio, qualquer que seja a sua categoria, sera por
meio de cadastro e indicagdo de um dos socio em pleno gozo dos seus direitos sociais; sendo as propostas
aprovadas em reunido da Diretoria e divulgado pela ASPADOR. No caso de contesta¢ao por um dos
sdcios, cabera a decisdo em Assembleia.

Art. 7° — Havera as seguintes categorias de sOc10s:

| — Sécios Fundadores: Aqueles que participaram da Constitui¢do do presente Estatuto, assinando a
respectiva ata e comprometendo-se com as suas finalidades;
Il — Sécios Efetivos: Os que forem incorporados pela aprovagdo de maioria simples da Assembleia

Geral;

I1I — Sécios Honorarios: Pessoas fisicas ou juridicas que se destacarem na defesa dos objetivos do _wé:r’?
IBRADOR, incorporados pela aprovagdo de maioria simples da Assembleia Geral.

medalhas e honrarias as pessoas que colaborarem com a institui¢do sem, no entanto, gerar vinculo

associativo.
Art. 8° Os sécios, independentemente da categoria, no respondem subsidiaria nem solidariamente pelas

obrigagdes da associagdo, nem podem utilizar seus simbolos ou falar em seu nome, salvo se
expressamente autorizadas. @\

f )

Paragrafo Unico: A Diretoria, mediante anuéncia da Assembleia Geral, podera conceder 0/

Q.

Art. 9° — E direito do Sécio:

[11 — Requerer a convocagio de Assembleia Geral, conforme previsto neste Estatuto;

[ — Tomar parte nas Assembleias ordindrias e extraordinarias;
[ — Votar e ser votado para o cargo de membro da Diretoria, em conformidade com este Estatuto;
[V — Propor e participar das atividades da ASPADOR;

V — Receber informagdes sobre as atividades da ASPADOR. 3&
Art. 10° — E dever do Sécio:

| — Respeitar o Estatuto bem como as deliberacdes da Assembleia Geral, da Diretoria e do ¢

Conselho Fiscal;

[l — Exercer diligentemente os cargos para os quais tenham sido eleitos;



11 — Zelar pelo patriménio social:

IV — Manter reta conduta pessoal e profissional e prestigiar a ASPADOR dentro do ambito de suas
atividades:

V — Manter atualizados seus dados cadastrais perante a ASPADOR, em especial endere¢o para
correspondéncia, endereco eletronico e dados telefonicos:

VI — Acatar as decisdes e ordens executivas, embasadas no presente Estatuto e emitidas pela
Diretoria.

§1° E dever do sécio Honorério auxiliar a ASPADOR, a titulo de aconselhamento, sempre que for
solicitado.

§2°. Os Socios Honordrios terdo direito apenas a voz, ndo podendo voto e nem ser votados.

Art. 11°- A excluséo do associado se dara nas seguintes questdes:

l. Grave violagdo do estatuto:

[I. Difamar o Instituto, seus membros, socios ou objetos;

I1I. Atividades que contrariem decisdes de Assembleias;
[V. Desvio dos bons costumes:

V. Conduta duvidosa, atos ilicitos ou imorais.

§1° - A perda da qualidade de socio sera determinada pela Diretoria Executiva, cabendo sempre
recurso a Assembleia Geral.

§2° - Os socios poderdo a qualquer momento, solicitar a sua demissdo e/ou exclusdo do quadro de
socio mediante o envio de uma carta de desligamento, enderegada ao presidente do instituto, sendo
este ato, comunicado e averbado na proxima reunido de diretoria. Mﬁt.b

a(

Art. 12° — Os socios ndo respondem, nem mesmo subsidiariamente, pelas obrigagdes e encargos sociais
da instituigdo.
Art. 13° - O Instituto ndo fara distribuicdo de lucros, bonificacdes ou vantagens a administradores, ?&))

dirigentes, mantenedores ou associados a qualquer titulo.

CAPITULO V
Da Administracdo
Art. 14° — A ASPADOR sera administrada por: 3&

[. Assembleia Geral;

II. Diretoria Executiva; €
[11. Conselho Fiscal. .

§3° Quando se tratar de membro da Diretoria Executiva se decidira em Assembleia Geral
Extraordinaria convocada exclusivamente para este fim.




de seus direitos estatutarios.

Art. 16° — Compete a Assembleia Geral:

[. Eleger a Diretoria e o Conselho Fiscal;
[I. Decidir sobre reformas do Estatuto:
[1I.  Conceder o titulo de Socio Horario por proposta da Diretoria;
IV. Aprovar o regimento interno;
V. Tomar conhecimento dos negdcios sociais e do relatorio da Diretoria;
VI. Examinar as contas, tomar providéncias sobre irregularidades da Administragdo, demitir
Diretores por falta de exa¢do no cumprimento de seus deveres e eleger novos membros;

VII. Aprovar as contas;
VIII. Decidir sobre a conveniéncia de alienar, transigir, hipotecar ou permutar bens patrimoniais;

[X. Decidir sobre a extin¢do da entidade.

Art. 17° — A Assembleia Geral realizar-se-a, ordinariamente, uma vez por ano para:

[.  Apreciar o relatorio anual da Diretoria;
[I.  Aprovar a proposta de programagdo anual da Institui¢do, submetida pela Diretoria;
[1I.  Discutir e homologar o parecer das contas e do balango emitidos pelo Conselho Fiscal.

Art. 18° - A Assembleia Geral se realizara extraordinariamente, quando convocada:

[. Pela Diretoria;
[1. Pelo Conselho Fiscal;
[1I.  Por requerimento de 1/5 (um quinto) dos sécios quites com as obrigagdes sociais.

Art. 19° - A convocacgido da Assembleia Geral sera feita por meio de convocagdo eletronica da Instituigdo
ou por circulares e outros meios convenientes, com antecedéncia minima de 5 (cinco) dias.

Art. 20° - A Assembleia Geral, que se compora de so6ci0s quites, reunir-se a todos os anos, para deliberar
sobre assuntos afins e sera presidida pela Diretoria.

Art. 21 - Havendo matéria urgente e mediante convocagdo do Presidente ou a requerimento de 1/5 (um
quinto) dos sécios quites, podera ser realizada a Assembleia Geral Extraordinaria, em dia previamente

designado, na forma do artigo anterior.

Paragrafo inico: Se em primeira chamada ndo for contabilizado o nimero minimo de
participantes (20%), na Assembleia, sera realizada uma nova chamada, apos decorrido trinta minutos,

com qualquer niimero de socios quites presentes.

Art. 22°- A ASPADOR ser4 administrado por uma Diretoria Executiva, composta de Presidente, Vice-
Presidente, Diretor Administrativo e Diretor Financeiro.

§ 1° - O mandato da diretoria sera de 04 (quatro) anos, vedada mais de uma reeleigdo consecutiva.

§ 2° - Nos casos de vaga temporaria, impedimentos ou auséncia do Presidente, este sera
substituido pelo Vice-Presidente, e este pelo Diretor Administrativo e este pelo Diretor Financeiro

nos mesmos Casos.




§ 3° - No caso de vaga definitiva de qualquer membro da Diretoria Executiva, sera a mes
preenchida mediante elei¢do da Assembleia Geral, especialmente convocada para tal fim.

Art. 23° - Compete a Diretoria:

I - Representar a ASPADOR em eventos e atividades dentro e fora do pais, alinhado aos propositos
do Instituto;

[1 - Elaborar e executar programa anual de atividades;

[11 - Elaborar e apresentar a Assembleia Geral o relatorio anual;

[V - Contratar e demitir funcionarios;

V - Celebrar contratos, convénios e/ou termos de parcerias com instituigdes publicas, privadas ou de
seu genero;

VI - Promover todas as medidas indispensaveis a otimizagdo dos recursos financeiros, materiais,
humanos, de seguranga, de tecnologia da informagéo e arquivamento dos dados institucionais.

Paragrafo unico - Os pagamentos de despesas do Instituto serao realizados pelo Diretor
Presidente, na sua auséncia pelo Vice-Diretor Presidente e na auséncia deste o Diretor Financeiro,

através de emissdo de cheques, boletos ou quaisquer meios eletronicos.
Art. 24° - A diretoria se reunird no minimo uma vez por mes.

Art. 25° - Cabera ao Diretor Presidente:

[ - Representar o Instituto ativa € passivamente, judicial e extrajudicialmente;
[1 - Cumprir e fazer cumprir esta Reforma Estatutaria;
[I — Convocar e presidir as reunides de Assembleia Geral, elaborando juntamente com o Diretor

Administrativo a pauta do dia;
[V - Convocar e presidir as reunides da Diretoria, elaborando juntamente com o Diretor

Administrativo, a pauta do dia;

V - Elaborar o plano estratégico e orgamentario para o exercicio do mandato e anual;

VI — Representar a ASPADOR em instituiges bancarias e/ou financeiras, podendo assinar cheques
e solicitar documentos de todas as transa¢des banciérias e financeiras, em conjunto com o Diretor

Vice-Presidente ou Diretor Financeiro;
VII - Decidir em situa¢des que exijam solugdo imediata e inadiavel, ad referendum do Conselho

Consultivo e Fiscal ou Assembleia Geral;
VIII - Autorizar o ingresso nas reunides das Assembleias Gerals, de convidados especials;

[X - Controlar os materiais de consumo, registrar os bens moveis patrimoniais e requisitar a compra

de materiais;
X - Zelar pela manutengdo predial de forma a assegurar um ambiente seguro e saudavel;

X1 - Supervisionar e controlar as atividades financeiras do ASPADOR.

Paragrafo tnico — as atribuigdes acima poderdo ser delegadas pelo Diretor Presidente a terceiros,

mediante procuragao.

Art. 26° - Caberé ao Diretor Vice-Presidente:
[ - Substituir o Diretor Presidente em suas faltas ou impedimentos; § s

[T - Assumir interinamente o mandato, em caso de vacéncia, até nova elei¢do e posse do novo Diretor

Presidente;



[T - Prestar, de modo geral sua colaboracio ao Diretor Presidente;

VI - Representar a ASPADOR, em instituicdes bancérias e/ou financeiras, podendo assinar cheques
e solicitar documentos de todas as transacdes bancarias e financeiras, em conjunto com o Diretor

Presidente ou Diretor Financeiro.

Art. 27° - Cabera ao Diretor Administrativo:

I - Definir, de comum acordo com o Diretor Presidente, agenda e material necessarios para a

realizagdo das reunides da Diretoria e da Assembleia Geral, redigindo as referias atas;
[1 — Divulgar informagdes das atividades da entidade:

I1I - Convocar as reunides das Assembleias e Reunides de Diretoria;

IV — Prestar, de modo geral, a sua colaboragéio ao Diretor Presidente, assessorando-o no cum primento

de suas fung¢des:;

V - Executar as atividades administrativas da ASPADOR mantendo atualizados os arquivos, os
controles administrativos, as fichas de sécios, o registro de ocorréncias, o registro de doacdes, dentre

outras determinadas pela Diretoria, podendo delegar tais atribuicdes:

VI - Examinar previamente os assuntos que serdo objetos de votagdo nas reunides da Diretoria ou da

Assembleia Geral, elaborando parecer quando designado relator;

VII - Participar de decisoes da Diretoria, comparecendo as reunides e respondendo prontamente as
consultas que lhes forem formuladas;

VIII - Apresentar justificativas no prazo maximo de 05(cinco) dias, quando impedido de comparecer
as reunides convocadas:

[X - Autorizar o ingresso nas reunides das Assembleias Gerais, de convidados especiais;
X - Zelar pela manutengao predial de forma a assegurar um ambiente seguro e saudavel.

Art. 28° - Cabera ao Diretor Financeiro:

| - Arrecadar e contabilizar contribui¢des, doagdes, rendas, auxilios e donativos mantendo em dia a
escrituracao;

[I - Pagar as contas autorizadas pelo Diretor Presidente;

[l - Apresentar relatorios de receitas e despesas, sempre que forem solicitados;

[V — Apresentar o relatorio financeiro para ser submetido a Assembleia Geral;

V - Apresentar semestralmente o balancete ao Conselho Fiscal, bem como toda a escrituraciio do

Instituto, incluindo os Relatorios de Desempenho Financeiros e Contabil e sobre as operagdes
patrimoniais realizadas;

VI - Conservar, sob sua guarda e responsabilidade, os documentos relativos a tesouraria;

VI1I - Manter todo o numerario em estabelecimento de crédito;

VIII - Representar a ASPADOR em institui¢des bancarias e/ou financeiras, podendo assinar cheques
e solicitar documentos de todas as transagdes bancarias e financeiras, em conjunto com o Diretor
Presidente;

IX — Prestar, de modo geral, a sua colaboragdo ao Diretor Presidente, bem como a Assessoria
Contabil, no cumprimento de suas fung¢des;

X -Efetivar pagamentos nos limites e na forma estabelecida pela Diretoria Executiva;

XI — Emitir recibo verificar balancetes e balago anual do Instituto;

XII - Participar de decisdes da Diretoria, comparecendo as reunides e respondendo prontamente as
consultas que lhes forem formuladas;

XIII - Apresentar justificativas no prazo maximo de 05(cinco) dias, quando impedido de comparecer
as reunides convocadas;

"



XTV - Controlar os materiais de consumo, registrar os bens moveis patrimoniais e requisitar a compra

de materiais;
XV - Zelar pela manutengdo predial de forma a assegurar um ambiente seguro e saudavel;

XVI - Supervisionar e controlar as atividades financeiras da ASPADOR.

Art. 29° - As atividades da ASPADOR serdo monitoradas por um Conselho Fiscal composto, por 03
(trés) membros socios efetivos ndo pertencentes a Diretoria, € 01 (um) suplente, eleitos pela Assembleia

Geral.

§1° - Os membros efetivos do Conselho Fiscal elegerdo entre eles o Presidente do Concelho, na

primeira reunido apos sua posse.

§2° - O mandato do Conselho Fiscal sera coincidente com o mandato da Diretoria.

§3° - Se houver vacancia do Presidente do Conselho Fiscal, assumira um dos demais membros. Para
preenchimento do quadro de Conselheiros, convocar-se-a Assembleia Geral Extraordinaria, de imediato,

para preenchimento da vaga.

§4° - A qualquer tempo, 0 suplente podera assumir as atribuicdes, nas auséncias dos titulares.

Art. 30° - Compete ao Conselho Fiscal:

I - Examinar os livros de escrituragdo do Instituto;
[I- Examinar o balancete semestral apresentado pelo Diretor Financeiro, opinando a respeito;

[T — Analisar os relatérios de desempenho financeiro e contabil e sobre as operagoes patrimoniais

realizadas, emitindo pareceres para os organismos superiores da entidade;
[V - Apresentar pareceres técnicos, sempre que forem solicitados.

Art. 31° - Cabera ao Conselho Fiscal requerer ao Diretor Presidente a convocagao de reunido com a
Diretoria, para exame ¢ deliberagdo, sempre que ocorrerem motivos graves ou urgentes, previamente

definidos e pontualmente identificados.

resposta.

§2° - Se a Diretoria deixar de fornecer os esclarecimentos solicitados ou deixar de justificar as razoes
por que nio o faz, devera o Conselho Fiscal solicitar uma Assembleia Geral para tratar do assunto.

Art. 32° - O Conselho Fiscal se reunira ordinariamente a cada 12 (doze) meses ¢, extraordinariamente,

sempre que Necessario.

§1° - Em cada reunido do Conselho Fiscal, sera lavrada a respectiva ata, registrada em livro ou

arquivo apropriado, com copia a Diretoria.

§2° - E vedado ao Conselho Fiscal reter em seu poder, por mais de 30 (trinta) dias, documentos,
livros, balancetes e balangos da ASPADOR, salvo quando houver indicios de irregularidade, ilegalidade
ou ofensa aos principios, devendo ser encaminhado relatério circunstanciado a Diretoria.

v

At

§1° - Para cumprimento do exposto neste artigo, devera o Conselho Fiscal solicitar informagdes €
justificativas a Diretoria, no dia seguinte a reunido, estipulando o prazo de até cinco dias uteis para
N\
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Art. 33° - Ndo poderao compor o Conselho Fiscal:

I - Os membros da Diretoria do mandato imediatamente anterior, que tenham quaisquer restri¢des:
I1 - Os parentes consanguineos ou afins, até o quarto grau entre st € dos membros da Diretoria.

Art. 34° — As atividades de gestdo dos diretores e conselheiros, bem como as dos sécios, serdo

Inteiramente gratuitas, sendo-lhes vedado o recebimento de qualquer lucro, gratificagdo, bonificacdo ou
vantagem de recursos destinados ao Instituto.

Paragrafo tnico — os diretores, conselheiros e socios da ASPADOR, poderio ser remunerados

por recursos captados para aplicagdo de projetos especificos, pelos servigos técnicos prestados,
respeitados os valores praticados no mercado.

CAPITULO VI
Do Patrimonio Social

Art. 35° - O patriménio da ASPADOR ser4 constituido de bens médveis

, Imdveis, veiculos, semoventes,
agoes, patentes e titulos da divida publica.

Art. 36° - No caso de dissolugio da Institui¢do, o respectivo patriménio liquido sera transferido a outra

pessoa juridica qualificada nos termos da Lej 9.790/99, preferencialmente que tenha o mesmo objetivo
social.

Art. 37°. Na hipotese de uma pessoa juridica perder a qualificacdo instituida pela Lei 9.790/99, o

respectivo acervo patrimonial disponivel, adquirido com recursos publicos durante o periodo em que wlpﬂ;,
perdurou aquela qualificacéo, ser transferido a outra pessoa juridica qualificada nos termos da mesma.

Art. 38° - As fontes de recursos para a sua manuten¢ao serao constituidas:

I. De subveng¢des, donativos e contribuig¢des;

II. Dos rendimentos de bens méveis e iméveis que a sociedade possua ou vier a possuir-

lII. De financiamentos, subsidios, incentivos e royalties provenientes de patentes:;

IV. De prestagdes de servigos conforme a finalidade do Instituto, descrito no Art. e
V. De quaisquer outros valores adventicios.

CAPITULO vVII
Da Prestacdo de Contas

Art. 39° - A prestagio de contas do Instituto observara no minimo:

I - Os principios fundamentais de contabilidade e as Normas Brasileiras de Contabilidade:

IT - A publicidade, por qualquer meio eficaz, no encerramento do exercicio fiscal, ao relatorio de
atividades e das demonstragées financeiras da entidade, incluindo as certid3es

junto ao INSS e ao FGTS, colocando-os & disposi¢do para o exame de qualquer

cidaddo;




[11 - A realiza¢do de auditoria, interna ou externa, da aplicagdo dos eventuais recursos, oriundo
projetos, conforme previsto em regulamento:

[V - A prestagdo de contas de todos os recursos e bens de origem piblica recebidos serd feita,
conforme determina o paragrafo inico do Art. 70 da Constitui¢do Federal.

CAPITULO VIII
Disposi¢oes Gerais

Art. 40° - A ASPADOR sera dissolvida por decisdo da Assembleia Geral Extraordinaria, especialmente
convocada para esse fim, quando se tornar impossivel  continuacio de suas atividades.

Art. 41° - As alteragdes referentes ao Estatuto poderio ser efetivadas, a qualquer tempo, por decisdo da

maioria absoluta dos socios, em Assembleia Geral especialmente convocada para esse fim, e entrara em
vigor na data de seu registro em Cartdrio.

Art. 42° - Os casos omissos serdo resolvidos pela Diretoria e referendados pela Assembleia Geral,

aplicando as disposi¢des previstas para os casos analogos e, ndo as havendo, os principios do Cédigo
Civil.

Joao Pessoa, 22 de agosto de 2023.
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ATA DE ASSEMBLEIA GERAL EXTRAORDINARIA DA ASSOCIACAO
PARAIBANA DE DOENCAS RARAS - ASPADOR

As Mo AMo.Nv ro.Bm ¢ 15 (quinze) minutos do dia 20 (vinte) do més de setembro do ano de
2024 (dois mil e vinte ¢ quatro) na sede da Aspador-Pb foi oficialmente aberta a

Assembleia Geral Extraordindria da Associagio Parai
ASPADOR. ¢do Paraibana De Doengas Raras -

Os presentes elegeram para presidir os trabalhos a Sra, Saionara Ferreira de Aratijo -
Presidente de woB.w.am ..»mwmaon.wc ¢ para secretaria a Sra, Marlene Barbosa da Silva.
Agradecendo a sua indicagdo, a Presidente dos trabalhos apresentou a seguinte pauta:

1) Apresentago dos projetos “Cuidando de quem cuida” e “Jampa Rara”;
2) Informes administrativos;

3) Assuntos gerais.

Iniciaram-se a apresentagdo dos projetos “Cuidando de quem cuida” e “Jampa Rara” pela
senhora Amanda . gmumm Alves, apés a explanagdo os presentes por unanimidade
aprovaram os dois projetos que serdio executados: “Cuidando de quem cuida” dia
25/09/2024 no anexo da ASPADOR e “Jampa Rara” dia 12/10/2024, das 05h &s 17h no
Busto de Tamandaré
Foi informado aos presentes que foram realizadas reunides com a comissdo organizadora
e cientifica sobre V. CONAMDRACON e o I CONINDRA, no dia 12 de setembro,
oommeo em que ficou decidido que seré feito 0 site para inicio da divulgagdo em 07 de
outubro.
Destarte, estiveram presentes nesta reunido histérica a diretoria composta por:
- Presidente: Sr. Murilo Aratijo dos Santos, CPF: 064.966.424-86, RG: 3032949,
nomeado dia 04 de dezembro de 2023;
- Vice-Presidente: Sra. Mayara Aratjo dos Santos, CPF: 014.367.664-43, RG:
3.032.948, nomeada dia 09 de maio de 2023;
- Diretora Administrativa: Sra. Maria de Lourdes Navarro de Lima Medeiros, CPF:
123.231.204-50, RG: 4377291, nomeada dia 09 de maio de 2023;
- Diretor Financeiro: Sr. Baroni Ferreira de Aratjo, CPF: 365.003.564-20, RG: 714373,
nomeado dia 20 de margo de 2024;
- Presidente de honra: Sra Saionara Ferreira de Aratjo, CPF: 282.065.414-20, RG:
477773, nomeada dia 20 de margo de 2024.
Como também os conselheiros: Amanda Matias Alves, Marlene Barbosa da Silva,
Jacqueline Barbosa da Silva, Rodrigo Fagundes de Figueiredo Trigueiro.

Nada mais havendo para ser tratado o presidente deu por encerrado a Assembleia Geral
Extraordinaria, e eu, Marlene Barbosa da Silva assinei a presente ata, seguida das demais
assinaturas dos demais presentes.

B e

Presidente da asgémbleia Secretaria da assembleia
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REPUBLICA FEDERATIVA DO BRASIL

CADASTRO NACIONAL DA PESSOA JURIDICA

NUMERO DE INSCRICAO A A DATA DE ABERTURA

NOMERO DE INSCRIGAO COMPROVANTE DE INSCRIGAO E DE SITUAGAO | 2amDE o=

MATRIZ CADASTRAL

NOME EMPRESARIAL

ASSOCIACAO PARAIBANA DE DOENCAS RARAS - ASPADOR

TITULO DO ESTABELECIMENTO (NOME DE FANTASIA) PORTE
ASSOCIACAO PARAIBANA DE DOENCAS RARAS - ASPADOR DEMAIS

CODIGO E DESCRICAO DA ATIVIDADE ECONOMICA PRINCIPAL
94.30-8-00 - Atividades de associagoes de defesa de direitos sociais

CODIGO E DESCRIGAO DAS ATIVIDADES ECONOMICAS SECUNDARIAS

62.03-1-00 - Desenvolvimento e licenciamento de programas de computador ndo-customizaveis
70.20-4-00 - Atividades de consultoria em gestdao empresarial, exceto consultoria técnica especifica
72.10-0-00 - Pesquisa e desenvolvimento experimental em ciéncias fisicas e naturais

77.40-3-00 - Gestao de ativos intangiveis nao-financeiros

85.50-3-02 - Atividades de apoio a educagao, exceto caixas escolares

85.99-6-99 - Outras atividades de ensino ndo especificadas anteriormente

86.10-1-01 - Atividades de atendimento hospitalar, exceto pronto-socorro e unidades para atendimento a urgéncias
86.30-5-02 - Atividade médica ambulatorial com recursos para realizagdo de exames complementares
86.30-5-04 - Atividade odontolégica

86.30-5-06 - Servigos de vacinagdo e imunizagao humana

86.30-5-99 - Atividades de atengao ambulatorial ndo especificadas anteriormente

86.40-2-02 - Laboratérios clinicos

86.90-9-99 - Outras atividades de atengao a satiide humana nao especificadas anteriormente
87.12-3-00 - Atividades de fornecimento de infra-estrutura de apoio e assisténcia a paciente no domicilio
88.00-6-00 - Servicos de assisténcia social sem alojamento

93.19-1-01 - Produgao e promogao de eventos esportivos

93.19-1-99 - Outras atividades esportivas ndo especificadas anteriormente

93.29-8-99 - Outras atividades de recreagao e lazer ndo especificadas anteriormente

94.93-6-00 - Atividades de organizagdes associativas ligadas a cultura e a arte

94.99-5-00 - Atividades associativas nao especificadas anteriormente

CODIGO E DESCRICAO DA NATUREZA JURIDICA
399-9 - Associagao Privada

LOGRADOURO NUMERO COMPLEMENTO

R AMERICO FALCAO 166 i

CEP BAIRRO/DISTRITO MUNICIPIO UF
58.015-160 JAGUARIBE JOAO PESSOA PB
ENDEREGO ELETRONICO TELEFONE

ASPADORPARAIBA@GMAIL.COM (83) 9921-7858

ENTE FEDERATIVO RESPONSAVEL (EFR)
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SITUAGAO CADASTRAL DATA DA SITUAGAO CADASTRAL
ATIVA 10/05/2021

MOTIVO DE SITUAGCAO CADASTRAL

SITUACAO ESPECIAL DATA DA SITUAGAO ESPECIAL
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DECLARACAO

Declaro para os devidos fins de direito, que sou conhecedora da
existéncia, funcionalidade e bom desempenho, da ASSOCIACAO PARAIBANA DE
DOENCAS RARAS — ASPADOR, inscrita no CNPJ N° 42.143.132/0001-12, estabelecida a
Rua José Dionisio da Silva, 353, Castelo Branco, Jodio Pessoa/PB, bem como desconhego
quaisquer atos que possam desabonar a integralidade da mencionada entidade civil, de
carater beneficente e sem fins lucrativos, cujo objetivo € oferecer apoio integral as pessoas
com doencas raras e suporte aos seus familiares, no sentido de atendimento a saude,
assisténcia e inclusio social, além da melhoria da qualidade de vida e o enfrentamento das
dificuldades geradas em decorréncia da situagio de risco e vulnerabilidade, visando
precipuamaente a defesa e garantia dos direitos fundamentais e individuais indisponiveis,
assegurados pela vigente Constituicdo Federal.

Jodo Pessoa, 18 de fevereiro de 2025
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