ESTATUTOS

CAPITULO |
Constituicdo, Denominag¢do, Duracdo, Sede e Objeto

Artigo 1°
Denominacdo e Natureza Juridica

A "Associacdo Phelan-McDermid Portugal - APMP”, adiante designada por Associacdo, é
uma instituic@o particular de solidariedade social, sob a forma de Associacdo, sem fins
lucrativos, regida pelas disposicdes da Lei aplicavel e, em especial, pelos presentes
estatutos.

Artigo 2°
Constituicdo, Durac¢do e Objeto

Esta Associacdo ¢ estabelecida por tempo indeterminado e de harmonia com a Lei e 0s
presentes estatutos da Associagdo.

Constitui objeto da Associac8o, a defesa e promocéo dos direitos e interesses das
pessoas com a sindrome de Phelan-McDermid e as suas familias perante as
comunidades meédica e cientifica e na sociedade em geral. Com vista a melhorar a
qualidade de vida e participacdo social das pessoas afetadas, a Associagcdo promoverad
e agjudard na investigacdo cientifica sobre a sindrome e empreenderd todos os atos
necessdrios para constituir-se como um apoio de exceléncia no dmbito da capacitagdo
da autonomia e vida independente das pessoas afetadas pela sindrome e com doencas
raras em geral.

Artigo 3°
Sede e Ambito de Acdo

1. A Associacdo tem a sua sede na Rua Brito Capelo 649, 1° andar, Matosinhos,
frequesia de Matosinhos e Leca de Palmeira, concelho de Matosinhos, 4450-075
Matosinhos, a qual, por deliberacdo da Assembleia-geral, poderd ser transferida
para outro local.

2. A Associacdo tem dmbito de acdo nacional, diretamente ou através da criacdo de
nucleos regionais.

3. A Associag¢@o poderd servir familias afetadas pela sindrome de Phelan-McDermid
nos PALOPS.

4. A Associacdo pode estabelecer delegagdes ou quaisquer outras formas de
representacdo local em qualquer ponto do territério nacional ou no estrangeiro,
para efetivacdo do seu objeto social.

5. A decis@o sobre a cria¢do de nucleos compete & Assembleia-Geral.

Artigo 4°
Objetivos

A Associacdo tem como objetivos principais:



1. Melhorar a qualidade de vida e participacdo social das pessoas afetadas pela
sindrome de Phelan-McDermid e suas familias.

2. Educar e divulgar o conhecimento sobre a sindrome de Phelan-McDermid nas
comunidades médica e cientifica e na sociedade em geral.

3. Promover e ajudar a investigacdo cientifica para compreender a Sindrome de
Phelan-McDermid, no que concerne &s suas causas, manifestacdes e consequéncias
para a saude das pessoas afetadas.

A Associac@o, secundariamente propde-se desenvolver os seguintes objetivos:

1. Promover a sensibilizac@o e compreensdo dos impactos para as familias, lutando pela
ndo descriminacdo e situacdes de marginalizacdo ou excluséo social, derivadas da ndo
compreensdo e falta de empatia para com as pessoas com necessidades especiais.

2. Defesa da promocgé&o da autonomia e vida independente (MAVI) das pessoas com a
sindrome de Phelan-McDermid e doencas raras em geral, de forma a capacitar
pessoas e familias para a autonomia promovendo uma politica de néo
institucionalizac@o e de ndo descriminacdo das pessoas dependentes no trabalho.

3. Providenciar apoio as familias, nomeadamente:

a) Na disponibilizagcéo de informacéo sobre a obtenc@o de apoios estatais e
sobre os direitos das pessoas com necessidades especiais.

b) Criagcdo e gestdo de respostas sociais, como o servico de apoio domiciliario
(SAD), residéncias auténomas/lares residenciais, Centros de Atividades e

Capacitacdo para a Inclus@o (CACI) para pessoas com Dificuldade Intelectual
e Desenvolvimental (DID).

¢) Organizacdo de Coldénias de Férias Inclusivas de cardcter residencial que
permitam o respiro das familias.

4. Prosseguir com iniciativas que permitam diversificar e garantir a sustentabilidade
financeira da Associacdo tendo em vista o seu propdsito sem fins lucrativos.

Artigo 5°
Actividades

Para cumprir estes fins serdo realizadas as seguintes atividades:

Em geral:

1. Capacitar e formar as familias de pessoas afetadas pela Sindrome de Phelan-
McDermid, dando orientacdo e apoio emocional sobre como lidar com as
necessidades das pessoas afetadas,

2. Fornecer uma oportunidade para profissionais médicos, incluindo investigadores de
genética, realizarem estudos genéticos e comportamentais completas e
acompanharem a progressdo e regressdes em pessoas com Sindrome de Phelan-
McDermid.

E em particular:

1. Promover e realizar atividades educativas na comunidade sobre a Sindrome de
Phelan-McDermid causada por disturbios na regi@o cromossémica 22g13, incluindo
a causa da sindrome e seus efeitos fisicos nas pessoas que tém a sindrome.



Realizar conferéncias regulares e publicar literatura para educar familias e amigos
de pessoas afetadas pela sindrome em todo o mundo, para fornecer orientac@o
sobre seus cuidados a medida que ocorrem avangcos Na pesquisa e para promover
a compreensdo dos membros da familio afetados pelos efeitos fisicos e
comportamentais associados a sindrome.

Acdes de formacdo, semindrios, simpdsios, debates e congressos, direcionados para
profissionais e estudantes das dreas de saude, educacdo e servico social, em
especial nos setores do diagndstico precoce, vigilancia e recuperacdo dos impactos
da sindrome com énfases nas regressdes e impacto em tratamentos e na qualidade
de vida das pessoas afetadas.

Promover a sensibilizacdo e a preparacdo de voluntdrios interessados em
desenvolver atividades junto das pessoas com doencas raras e dificuldades
intelectuais e do desenvolvimento e suas familias.

Para realizacdo dos seus objetivos de apoio as familias, a Associagdo poderd criar
e manter ou protocolizar as seguintes atividades/respostas sociais:

a) Um servi¢o de apoio domiciliagrio (SAD);
b) Lares Residenciais e Residéncias auténomas;

¢) Centros de Atividades e Capacitac@o para a Incluséo (CACI) para pessoas com
Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental (DID);

d) Organizacdo de Coldnias de Férias Inclusivas de cardcter residencial que
permitam o respiro das familias;

e) Outras respostas que venham a considerar-se importantes, face as
necessidades dos associados.

Estabelecer relacdes de colaboracdo e intercémbio com outras entidades nacionais
e estrangeiras que manifestem interesse e objetivos em comum, celebrando
protocolos de parceria promotoras do desenvolvimento pessoal, social e cultural
facilitadores da inclus@o e aceitacdo das pessoas com DID na comunidade.

Cooperar com as entidades oficiais para a implementacdo de um Centro de
Referéncia para a Sindrome de Phelan-McDermid em Portugal, integrado nas redes
europeias de referéncia para as doencas rara apropriadas.

Para além de agdes de angariacdo de fundos, a Associacdo pode ainda desenvolver
atividades de natureza instrumental relativamente aos fins néo lucrativos, ainda que
desenvolvidas por outras entidades comerciais por si criadas, mesmo em parceria,
e cujos resultados econdmicos contribuam exclusivamente para o financiamento da
concretizacdo dos fins ndo lucrativos, em harmonia com os estatutos, e como forma
de sustentabilidade financeira,

A Associac@o destinard os beneficios obtidos com o exercicio de atividades
econdémicas, incluindo a prestac@o de servicos, ao cumprimento dos seus fins,
exclusivamente, ndo sendo permitida em nenhum caso a sua distribuicdo entre os
associados ou entre os seus conjuges ou familiares, nem a sua transferéncia gratuita
para pessoas fisicas ou coletivas com interesse lucrativo.

Artigo 6.°
Filiagéo e Cooperacdo com Instituicdes Congéneres



A Associacdo pode, por deliberacdo da Direcdo, estabelecer acordos de cooperacdo
com instituicdes nacionais ou estrangeiras, que prossigam o fim andlogo da defesa
e capacitagcdo das pessoas com doencas raras e DID.

Participar em reunides e outras formas de colaborac@o com servicos oficiais com
vista & coordenacgdo de acdes, em rede e integradas, que visem 0 ApoIo @ pessoa
com doenca rara e dificuldades mentais e desenvolvimentais e suas familias, em
diversos setores como saude, educacdo, formacgdo profissional e emprego,
seguranca social, desporto, cultura e lazer.

A filiac8o em unides, federacdes ou confederacdes dependerd da deliberacéo da
Assembleia Geral por proposta da Direcdo.

CAPITULO Il
Dos Associados

Artigo 7°
Qualidade de Associado

Poder&o ser associados pessoas singulares ou coletivas que se proponham
contribuir para a realizacéo dos fins da Associacdo mediante o pagamento de
quotas e/ou a prestacdo de servicos.

A qualidade de associado adquire-se mediante inscricdo em registo proprio que a
Associagdo obrigatoriamente possuird, apds aprovagdo do pedido pela Direg¢éo da
Associacdo.

A aceitacdo ou recusa de filiacdo de Associados Efetivos e Beneméritos € da
competéncia da Direcdo.

Do indeferimento do pedido de admissdo cabe recurso para a Assembleia Geral
seguinte que se realize apds a referida decisdo, por iniciativa do interessado ou de,
pelo menos, trés associados.

A aceitacdo ou recusa de filiac@o de Associados de Honordrios € da competéncia
da Assembleia Geral, sob proposta fundamentada da Direc¢do.

Artigo 8°
Categorias

Dentro da Associacdo existiréo as seguintes classes de associados:

1.

Associados Efetivos - sd@o as pessoas singulares que se proponham colaborar na
realizac@o dos fins da Associacdo, obrigando-se ao pagamento da quota, nos
montantes fixados pela assembleia-geral.

Dentro deste grupo de Associados Efetivos distinguem-se duas categorias:

a) Os Associados Efetivos Classe A s@o os familiares, representantes legais ou
tutores de facto de pessoas afetadas pela Sindrome de Phelan-McDermid.

b) Os Associados Efetivos Classe B s@o aqueles que n&o tém responsabilidade
direta por qualquer pessoa afetada pela Sindrome de Phelan-McDermid.

2. Associados Beneméritos - sdo as pessoas coletivas que se proponham colaborar na

realizagéo dos fins da Associacdo, obrigando-se ao pagamento da quota anual, nos
montantes fixados pela assembleia-geral.



3. Associados Honordrios - s@o as pessoas singulares ou coletivas, que adquiram essa
qualidade em virtude das relevantes contribuicdes para o conhecimento e
divulgac@o da sindrome de Phelan-McDermid ou que tenham apoiado a
consolidacdo da Associacdo, através de servicos prestados a favor da Instituicdo ou
contribuicdées em donativos.

Artigo 9°
Direitos dos Associados

1. Todos os Associados tém os seguintes direitos:

a)
b)

9)

h)

)

Serem informados e participar nas atividades promovidas pela Associacdo;

Usufruir dos beneficios e servicos que a Associacdo estabeleca de acordo com
os seus fins e com as regras que forem determinadas em cada caso nos termos
previstos nestes Estatutos e demais regulamentos;

Propor & Direc@o quaisquer sugestdes e questdes, ou providéncias que julguem
necessdrias para o bom andamento e defesa dos interesses da Associacdo;

Propor a admiss@o de novos associados;
Participar e ter voz ativa nas Assembleias Gerais que forem convocadas;

Examinar a escrita, relatérios e contas, no periodo de quinze dias que
antecedem o dia da Assembleia Geral convocada para a aprovacdo dos
relatérios e contas de cada ano econdmico;

Requerer a convocacdo da Assembleia Geral Extraordindria nos termos do n.°
4, alinea b) do artigo 24° dos presentes Estatutos;

Recorrer para a Assembleia Geral das deliberagdes da Direcdo que lhes sejam
desfavoraveis;

Solicitar a sua desvinculacdo da Associacdo.

2. Os Associados Efetivos ademais dos direitos previstos no numero 1, poderdo ser
considerados elegiveis para os Orgdos Sociais.

3. O direito de voto nas eleicdes para os Orgdos Sociais estd reservado aos Associados
Efetivos Classe A.

Artigo 10°
Deveres dos Associados

S&o deveres dos Associados:

a)
b)
c)

d)

Pagar pontualmente as suas quotas, com excecdo dos Associados Honordrios;
Incentivar a inscricGo de novos associados na Associacdo;

Comparecer as reunides da Assembleia Geral e colaborar na prossecucdo dos
objetivos da Associacdo;

Cumprir as disposicdes estatutdrias, as leis e regulamentos internos e
deliberacdes da Assembleia Geral e da Direcdo;

Servir a Associac&o nos Orgdos Sociais, se eleitos para 0os mesmos ou em
demais funcdes para que sejam designados;



1.

2.

f) Desempenhar com zelo, dedicacdo, eficiéncia, imparcialidade e honestidade as
missdes ou tarefas que lhe forem atribuidas, bem como cumprir as obrigacdes
inerentes ao cargo que ocupam;

g) Zelar pelo bom nome da Associacdo, ndo omitindo informagdes ou praticando
atos de que possam resultar prejuizos para os interesses da Associacdo;

h) Manter atualizado os seus dados de contactos, informando a Associacdo de
qualquer alteracao.

Artigo 11°
Sangdes por violagdo dos deveres de associados

Da n&o observancia dos deveres referidos no artigo 10° destes Estatutos resultard a
instauracdo de um processo de inquérito, por competéncia da Diregcdo. O associado
a quem for instaurado um processo de inquérito serd notificado, podendo, no prazo
de quinze dias, apresentar a sua defesa escrita, indicar testemunhas ou dados que
considere relevantes.

A sancdo a aplicar dependerd da gravidade dos factos e suas consequéncias e da
intencdo e circunsténcias da sua pratica:

a) Adverténcia;

b) Repreensdo escrita;

¢) Suspensdo de direitos até trezentos e sessenta e cinco dias;

d) Demissdo.
As sangdes previstas nas alineas a), b) e ¢) do n° 2 sdo da competéncia da Direcdo.
A suspensdo de direitos ndo desobriga do pagamento da quota aplicavel.

Da sangdo aplicada, o associado terd a possibilidade de recurso para a Assembleia
Geral.

A demiss@o é da exclusiva competéncia da Assembleia Geral, sob proposta da
Direcdo. e s6 poderd aplicar-se:

a) Quando o associado haja violado grave e culposamente as disposicdes da
legislacd@o aplicdvel ou dos presentes estatutos;

b) O associado cuja conduta, na opinido discriciondria da Direcéo, seja
considerada contrdria aos fins da Associac@o ou suscetivel de prejudicar o seu
prestigio e bom desempenho e afetem a normal convivéncia entre os
associados;

¢) Assim como aquele associado que, por atos dolosos, tenha prejudicado moral
e/ou materialmente a Associacdo.

Artigo 12°
Condicdes do exercicio dos direitos

Com excec¢do dos Associados Honordrios, os associados sé podem exercer os direitos
referidos nos presentes estatutos, se tiverem o pagamento das suas quotas em dia.

So6 sGo elegiveis para os 6rgdos sociais, 0os Associados Efetivos que, cumulativamente
estejam no pleno gozo dos seus direitos associativos, sejam maiores e tenham pelo
menos um ano de vida associativa.



3. N&o poderdo ser elegiveis para os 6rgdos sociais Associados Efetivos, mediante
processo judicial, tenham sido removidos dos cargos diretivos de outra instituicéo
particular de solidariedade social ou tenham sido declarados responsdveis por
irregularidades cometidas no exercicio anterior dessas suas funcdes.

Artigo 13°
Intransmissibilidade

A qualidade de associado ndo é transmissivel quer por ato entre vivos quer por sucessado.

Artigo 14°
Perda da qualidade de associado

1. Perdem a qualidade de associado:
a) Os que solicitarem voluntariamente a sua exoneracdo;

b) Os que tiverem um atraso nas suas quotas de mais de 18 meses, sendo nesse
caso notificados para cumprir essa sua obrigacdo no prazo mdéximo de trés
meses;

c) Por incapacidade legal;
d) Devido a morte;

e) Os gue sejam sujeitos & sancdo de demissdo nos termos previstos no n°6 do
artigo 11° dos presentes Estatutos.

2. O associado que por qualguer forma deixar de pertencer & Associac@o ndo tem
direito a reaver as quotizacdes que haja pago, sem prejuizo da sua responsabilidade
por todas as prestacdes relativas ao tempo em que foi membro da Associacdo.

CAPITULO Il
Orgdos Sociais

Seccdo |
Disposi¢cbes Gerais

Artigo 15°
Orgdos da Associacdo

1. S&o orgdos da Associacdio a Assembleia Geral, a Direc@o, o Conselho Fiscal e o
Conselho Consultivo.

2. O exercicio de qualquer cargo nos 6rgdos socais € gratuito, mas pode justificar o
pagamento de despesas dele derivadas, desde que devidamente justificadas.

3. Nd&o obstante o disposto no numero anterior, poderd a Assembleia Geral deliberar
que, dado a exigéncia de presenca prolongada em virtude das acdes promovidas
pela Associacdo, um ou mais membros dos corpos associativos possam ser
remunerados, ndo podendo, no entanto, essa remuneracdo exceder 4 (quatro) vezes
o valor do indexante de apoios sociais (IAS).

4. Nd&o hd lugar a remuneracgdo dos titulares dos érgdos de administracdo sempre que
se verifique, por via de auditoria determinada pelo membro do Governo responsdével
pela drea da seguranca social, que a instituicdo apresenta cumulativamente dois dos
seguintes rdcios:



a) Solvabilidade inferior a 50 %;

b) Endividamento global superior a 150 %;

c) Autonomia financeira inferior a 25 %;

d) Rendibilidade liquida da atividade negativa, nos trés ultimos anos econdmicos.

Os membros da Mesa da Assembleia Geral, Directo e Conselho Fiscal, s@o eleitos
pela Assembleia Geral de entre os Associados Efetivos.

A Assembleia-geral ou a Direcdo poder&o deliberar, constituir comissdes especiais,
de duracéo limitada, para a realizacdo de tarefas definidas.

Artigo 16°
Composi¢do dos érgdos

A Direc@o e o Conselho Fiscal nGdo podem ser constituidos maioritaricmente por
trabalhadores da Associacdo.

O cargo de Presidente Conselho Fiscal ndo pode ser exercido por trabalhadores da
Associacdo.

Aos membros dos érgdéos sociais, estd vedado o exercicio, em simultGneo, de mais
de um cargo.

O Presidente de cada 6rgdo serd substituido, nas suas faltas ou impedimentos, pelo
Vice-Presidente, se o houver, ou por qualquer outro dos restantes membros eleitos
para o respetivo érgdo, consoante a disponibilidade de cada um.

N&o podem ser eleitos, ou novamente designados, para os 6rgdos sociais 0s
associados que, tiverem sido condenados em processo judicial por sentenca
transitada em julgado em Portugal ou no estrangeiro, por crime doloso contra o
patrimonio, abuso do cartdo de garantia ou de crédito, usura, insolvéncia dolosa ou
negligente, apropriacdo ilegitima de bens do sector publico ou n&o lucrativo,
falsificacdo, corrupgd@o e branqueamento de capitais, salvo se, entretanto, tiver
ocorrido a extingdo da pena.

Artigo 17°
Mandatos dos titulares dos érgdos

A duracdo do mandato dos érgdos é de quatro anos e inicia-se com a tomada de
posse dos seus membros, perante o Presidente cessante da Mesa da Assembleia
Geral ou 0 seu substituto, e deve ter lugar nos 30 dias seguintes & eleicdo.

Caso o Presidente cessante da Mesa da Assembleia Geral ndo confira a posse até ao
trigésimo dia posterior ao da eleicdo, os titulares eleitos pela Assembleia Geral
entram em exercicio independentemente da posse, salvo se a deliberagdo de elei¢céo
tiver sido suspensa por procedimento cautelar.

Em caso de vacatura da maioria dos titulares dos érgdos, deve proceder-se ao
preenchimento das vagas verificadas, no prazo maximo de um més

Os membros designados para preencherem as vagas referidas no numero anterior
apenas completam o mandato. A nomeac¢do serd feita pela Mesa da Assembleia
Geral mediante proposta do Presidente do respetivo érgdo social, desde que a
maioria de cada um desses 6rgdos seja eleita pela Assembleia Geral.



5.
6.

O Presidente da Associacdo s6 pode ser eleito para trés mandatos consecutivos.

A inobservancia do disposto no presente artigo determina a nulidade da elei¢cdo.

Artigo 18°
Impedimentos

E nulo o voto de um membro sobre assunto que diretamente lhe diga respeito e no
qual seja interessado, bem como seu cdnjuge, pessoa com quem viva em condicdes
andlogas as dos codnjuges e respetivos ascendentes e descendentes, bem como
qualquer familiar ou afim em linha reta ou no segundo grau da linha colateral.

Os titulares dos membros da Diregcdo ndo podem contratar direta ou indiretamente
com a Associagdo, salvo se do contrato resultar manifesto beneficio para a
Associacdo.

Os titulares dos oérgéos n&o podem exercer atividade conflituante com a da
Associacdo, nem integrar 6rgdos sociais de entidades conflituantes com os da
Associacdo, ou de participadas desta.

Para efeitos do disposto no numero anterior, considera-se que existe uma situacdo
conflituante:

a) Se tiver interesse num determinado resultado ilegitimo, num servico ou numa
transacdo efetuada;

b) Se obtiver uma vantagem financeira ou beneficio de outra natureza que o
favoreca.

Os eleitos que venham a estar abrangidos pelas causas de inelegibilidade acima
previstas, sdo suspensos do seu mandato enquanto as mesmas durarem, sendo @
vacatura do cargo constatada nos termos do numero 3 do artigo 17°.

Artigo 19°
Responsabilidade dos titulares dos érgdos

As responsabilidades dos titulares dos ¢rgéos da Associacdio sdo as definidas nos
artigos 164° e 165° do Codigo Civil.

Além dos motivos previstos na Lei, os membros dos corpos gerentes ficam
exonerados de responsabilidade se:

a) Ndo tiverem tomado parte na respetiva resolugcdo e a reprovarem com
declaracéo na ata da sesséo imediata em que se encontrem presentes;

b) Tiverem votado contra essa resolucdo e o fizerem consignar na ata respetiva.

Artigo 20°
Funcionamento dos érgdos em geral

A Direc@o e o Conselho Fiscal sGo convocados pelos respetivos Presidentes, por
iniciativa destes, ou a pedido da maioria dos seus titulares.

A Direcdo e o Conselho Fiscal sé podem deliberar com a presenca da maioria dos
seus titulares.



Salvo disposi¢céo legal ou estatutdria em contrdrio, as deliberacdes dos érgdos
sociais sdo tomadas por maioria simples dos votos dos titulares presentes, tendo o
respetivo Presidente, além do seu voto, direito a voto de desempate.

As votacdes respeitantes a eleicdes dos érgdos sociais ou a assuntos de incidéncia
pessoal dos seus membros sdo feitas por escrutinio secreto.

Das reunides dos o6rgdos sociais serdo sempre lavradas atas que serdo
obrigatoriomente assinadas pelos membros presentes ou, quando respeitem a
reunides da Assembleia Geral, pelos membros da respetiva Mesa.

SECCAO Il
ASSEMBLEIA GERAL

Artigo 21°
Constituicao

A Assembleia Geral, regularmente constituida, € o érgdo soberano, representa a
universalidade dos seus associados e as suas deliberacdes séo obrigatérias para
todos, desde que tomadas em conformidade com a Lei e com os presentes estatutos.

A Assembleia Geral é constituida por todos os associados admitidos hd pelo menos
3 meses, que tenham as suas quotas em dia ou sejam sécios honordrios, e ndo se
encontrem suspensos. Poderdo exercer o seu voto os Associados Efetivos Classe A
que integrem a Associacdo hd pelo menos 12 meses.

A Assembleia Geral ¢ dirigida pela respetiva Mesa que se compde de um Presidente,
um 1.° Secretdrio e um 2.° Secretario.

Na falta ou impedimento de qualquer dos membros da Mesa da Assembleia Geral,
competird a esta eleger os respetivos substitutos de entre os Associados Efetivos
presentes, os quais cessardo as suas funcdes no termo da reunido.

Artigo 22°
Competéncias

Compete a Assembleia Geral deliberar sobre todas as matérias ndo compreendidas
nas atribvicdes legais ou estatutdrias dos outros orgdos da Associacdo e,
designadamente:

a) Definir as linhas fundamentais de atuacdo da Associacdo;

b) Eleger e destituir, por votacdo secreta, os membros da respetiva Mesa, e d
totalidade ou a maioria dos membros da Direcdo e do Conselho Fiscal;

c) Apreciar e votar anualmente o orcamento e o programa de acdo para o
exercicio seguinte, bem como o relatdrio e contas de geréncia;

d) Deliberar sobre a aquisico onerosa e a alienac¢do, a qualquer titulo, de bens
imoveis e de outros bens patrimoniais de rendimento ou de valor histérico ou
artistico;

e) Deliberar sobre a alteracdo dos estatutos e sobre a extincdo, cisdo ou fusdo da
Associacdo;

f) Autorizar a Associa¢do a demandar os membros dos corpos gerentes por atos
praticados no exercicio das suas fung¢des;
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g) Aprovar a ades@o a unides, federacdes, confederacdes ou constituicdo de
fundacodes;

h) Aprovar a constituic@o ou participacdo em sociedades comerciais, nos termos
do n.° 8 do artigo 5° dos Estatutos;

i) Deliberar sobre a concessdo da qualidade de Associado Honordrio mediante
proposta da Direcéo;

i) Ratificar o valor da quota e joiq, fixadas pela Direcéo;

k) Decidir sobre a demiss@o de associados, nos termos do n.° 6 do artigo 11° dos
Estatutos;

) Autorizar a celebracéo de contratos nos termos do n° 2 do artigo 18° dos
Estatutos, reconhecendo o manifesto beneficio para a Associacdo;

m) Fixar a remuneracé@o dos membros dos érgdos sociais, nos termos do n.° 3 do
artigo 15°;

n) Deliberar em qualquer matéria da competéncia dos demais érgdos, quando
submetida & sua apreciago.

O exercicio da alinea e) do ponto 1 obriga & realizac@o de uma Assembleia Geral
extraordindria convocada para esse fim.

Artigo 23°
Reunides da Assembleia Geral
As reunides da Assembleia Geral serdio ordindrias e extraordindrias.
A Assembleia Geral reine em sessd@o ordindria:

a) No final de cada mandato, até final do més de dezembro, para a eleicdo dos
titulares dos 6rgdos associativos;

b) Até 31 de marc¢o de cada ano para aprovagdo do relatério e contas de exercicio
do ano anterior e do parecer do érgdo de fiscalizacdo;

c) Até 30 de novembro de cada ano, para apreciacdo e votagdo do programa de
acdo e do orcamento para o ano seguinte e do parecer do ¢rgdo de
fiscalizacdo.

A Assembleia Geral ordindria serd vdlida ainda que tenha sido convocada ou se
realize fora do prazo estabelecido de seis meses.

A Assembleia Geral reine extraordinariamente quando convocada pelo Presidente
da Mesa, por iniciativa deste, mediante:

a) A pedido da Dire¢cdo ou do Conselho Fiscal;

b) Ou a requerimento de, no minimo, 10 % dos associados no pleno gozo dos seus
direitos.

A reunido extraordindria deve realizar-se no prazo mdximo de 30 dias a contar da
data da rececdo do pedido ou requerimento.
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Artigo 24°
Convocacdo e publicitacao.

1. A Assembleia Geral é convocada com, pelo menos, 15 dias de antecedéncia, pelo
Presidente da Mesa ou seu substituto. Sendo obrigatoério que:

a) A convocatéria seja afixada na sede da Associa¢cdo e remetida, pessoalmente,
a cada associado através de correio eletrénico ou por meio de aviso postal
expedido para cada associado na falta do seu endereco eletrénico.

b) Independentemente da convocatdria nos termos do numero anterior, € ainda
dada publicidade & realizagcéo das assembleias gerais nas publicacdes da
Associacdo, no sitio institucional e em aviso afixado em locais de acesso ao
publico nas instalagdes e estabelecimentos da Associacdo

¢) Da convocatdria deve constar o dia, a hora, o local e a ordem de trabalhos da
reunifo;
d) A convocatéria e anuncio da assembleia geral pode ser efetuada e publicitada

também por meio das redes sociais da Associacdo, ou outros meios e noutros
locais

e) Os documentos referentes aos diversos pontos da ordem de trabalhos devem
estar disponiveis para consulta na sede e no sitio institucional da Associacdo,
logo que a convocatoéria seja expedida para os associados.

2. Na mesma convocatoria, serd indicado que em caso ndo estarem representados
50% dos Associados Efetivos Classe A, a Assembleia Geral se reunird passado 30
minutos da 1° convocatédria com qualquer nimero de Associados Efetivos Classe A.

3. Poderd o Presidente da Mesa da Assembleia Geral, optar por realizar a Assembleia
Geral por meios eletrénicos, através do recurso a um aplicativo de reunides remotas.

Artigo 25°
Funcionamento

1. A Assembleia Geral reune a hora marcada na convocatdria, se estiver presente mais
de metade dos associados com direito de voto, ou 30 minutos depois, com qualquer
numero de presencas.

2. A Assembleia Geral extraordindric que seja convocada a reguerimento dos
associados sé pode reunir se estiverem presentes trés quartos dos requerentes.

3. Os trabalhos da Assembleia Geral sd@o dirigidos por uma Mesa, constituida, pelo
menos, por trés membros, o Presidente e 2 secretdrios.

4. Compete ao Presidente da Assembleia geral, em especial:
a) Convocar as reunides da Assembleia Geral nos termos estatutdrios;
b) Dirigir os trabalhos das reunides, aprovar e assinar a respetiva ata;
c) Apurar os resultados das eleicdes;
d) Dar posse aos titulares dos ¢rgdos sociais eleitos no prazo de 30 dias apds as
eleicoes;
5. Compete ao Secretdrio da Mesa da Assembleia Geral, em especial:

a) Substituir o Presidente nas suas auséncias ou impedimentos;
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10.

1.

b) Promover todo o expediente da Mesa como assegurar o preenchimento da
folha de presencas;

c) Lavrar e assinar as atas da Assembleia Geral apéds aprovacdo.

Artigo 26°
Deliberacoes

As deliberacdes da Assembleia Geral sdo tomadas por maioria simples ndo sendo
contabilizados para estes efeitos os votos nulos, os votos em branco e as abstengdes.

E exigida maioria qualificada de dois tercos dos votos expressos na aprovacdo das
matérias constantes das alineas d), f) e g) do n.° 1 do artigo 22°

E exigida maioria qualificada de, pelo menos, trés quartos dos votos expressos na
aprovacdo das matérias constantes das alineas €) do n.° 1 do artigo 22°;

No caso da alinea e) do n° 1do artigo 22°, a dissolugdo ndo tem lugar se um numero
de associados, igual ou superior ao dobro dos membros previstos para os respetivos
orgdos, se declarar disposto a assegurar a permanéncia da Associacdo, qualguer
que seja o numero de votos contra.

As deliberacdes de qualquer 6rgdo contrdrias & Lei ou aos Estatutos, seja pelo seu
objeto, seja em virtude de irregularidades havidas na convocacdo ou Nno
funcionamento do 6rgdo, sdo anuldaveis, se ndo forem nulas, nos termos n.° 2 do
Artigo 12°.

Sem prejuizo do disposto no numero anterior, sGo anuldveis todas as deliberacdes
tomadas sobre matérias que ndo constem da ordem de trabalhos fixada na
convocatoria, salvo se estiverem presentes ou devidamente representados todos os
associados no pleno gozo dos seus direitos e todos concordarem com o aditamento.

Artigo 27°
Votacodes

O direito de voto efetiva-se mediante a atribuicio de um voto a cada Associado
Efetivo Classe A.

Gozam de capacidade eleitoral ativa os Associados Efetivos Classe A com, pelo
menos, um ano de vida associativa.

Os Associados Efetivos Classe A podem ser representados por outros Associados
Efetivos, bastando para tal uma carta, devidamente assinada, dirigida ao Presidente
da Mesa da assembleia geral e entregue & data da respetiva reunido.

Cada associado ndo pode representar mais de um associado.

SECCAO 111
Da Direcdo

Artigo 28°
Composig¢do

O ¢rgdo representativo da Associacdo é a Dire¢cdo, que administrard e representard
os interesses da Associacdo, de acordo com as disposicdes e diretrizes da
Assembleia Geral.
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A Direc@o é composta por cinco membros: Presidente, vice-Presidente, Secretdrio,
Tesoureiro e Vogal coordenador dos delegados regionais.

O Presidente, bem como a maioria dos membros efetivos eleitos, devem estar
significativamente relacionados com a sindrome de Phelan-McDermid.

Simultaneamente, com os efetivos, poderdo ser eleitos 3 membros suplentes, que
pela ordem da lista, s6do chamados a preencher as vagas que ocorram durante o
mandato.

Ocorrendo vacatura nos cargos de Secretario, Tesoureiro, ou Vice-Presidente o
Presidente indicard a redistribuicdo dos cargos apds preenchimento da Vaga com
recurso aos substitutos. Sendo que, no caso da vacatura do cargo de Presidente,
passa este a ser desempenhado pelo Vice-Presidente eleito.

A Assembleia Geral poderd deliberar pelo aumento dos membros da Direcdo, até a
um maximo de nove elementos.

Qualquer cargo na Diregdo é voluntdrio e exercido a titulo gratuito.

Artigo 29°
Suspensdo e Exonera¢do de um membro

Quando a Direc@o considere que um dos seus membros ndo cumpriu as suas
obrigacdes, poderd suspender provisoriamente esse elemento da Dire¢cdo com
efeitos imediatos e até & realizagdo de uma assembleia geral extraordindria da
Associacdo, que o Presidente da Dire¢do deve solicitar ao Presidente da Assembleia
Geral. A Assembleia Geral deverd decidir, relativamente ao membro da Direcdo
suspenso, destitui-lo ou, em alternativa, anular a suspensdo e reintegra-lo nas suas
funcdes de membro da Direcdo.

O facto da Direcdo suspender provisoriamente um dos seus membros ndo significard
que o seu cargo tenha ficado vago e que possa ser preenchido interinamente.

Os membros da Direcéo poderdo ser exonerados:

a) Mediante renuncia voluntdria comunicada por escrito a Diregdo;

b) Por deciso da Assembleia Geral;

c) Por término do mandato;

d) Pela perda da qualidade de associado por qualquer das causas previstas no

Artigo 14°.

Artigo 30°
Competéncias

As competéncias da Direcdo estender-se-&o, em geral, a todos os atos préprios dos fins
da Associacdo e desde que ndo necessitem, nos termos destes Estatutos, de autorizacdo
expressa da Assembleia Geral.

1) S&o competéncias particulares da Direcéo, gerir a instituicdo e representd-la,

incumbindo-lhe:
a) Garantir a efetivacdo dos direitos dos beneficidrios;

b) Deliberar sobre a admiss@o de novos Associados Efetivos e Beneméritos e
propor & Assembleia Geral a nomeacdo de Associados Honordrios;
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f)
9
h)

),

k)

Elaborar anualmente e submeter ao parecer do 6rgdo de fiscalizagcdo o
relatério e contas de geréncia, bem como o orcamento e programa de agdo
para o ano seguinte para aprovagdo da Assembleia Geral;

Aprovacdo dos planos de atividades da Associagéo. Dirigir, coordenar e orientar
o trabalho geral da Associacdo e praticar todos os atos necessdrios @
prossecuc@o dos objetivos estatutdrios;

Assegurar a organizacéo e o funcionamento dos servicos, site e equipamentos,
nomeadamente elaborando os regulamentos internos que se mostrem
adequados e promovendo a organizacdo e elaboracdo da contabilidade, nos
termos da lei;

Organizar o quadro do pessoal e contratar e gerir o pessoal da instituicdo;
Representar a instituicdo em juizo ou fora dele;

Representar a Associacdo em todo o tipo de relacdes, atos e contratos perante
o Estado, Comunidades Auténomas, Conselhos Provinciais e Cdamaras
Municipais, Autoridades, Centros e Agéncias da Administragcdo Central, Regional
ou Local, Tribunais e Tribunais de qualquer tipo de jurisdicdo, empresas,
organiza¢cdes, empresas, bancos, caixas econdmicas, pessoas singulares e
coletivas de qualquer espécie, exercendo todos os direitos, acdes e excecdes e
acompanhando todos o©0s seus procedimentos, instGncias e recursos
relativamente a processos, procedimentos, reclamacdes ou julgamentos que
digam respeito ou interessem & Associacdo, a expressar poderes para praticar
conciliacdes, absolvicdo de cargos ou confissdo judicial, conferindo para o
efeito os poderes que julgar necessdrios em favor de advogados e solicitadores
judiciais.

Zelar pelo cumprimento da Lei, dos Estatutos e das delibera¢des dos érgdos da
instituicao;

Dirigir as atividades que visam suportar os fins da Associacdo e realizar com
zelo a gestdo econdmica e administrativa da Associacdo, comprometendo-se
a realizar os contratos e atos pertinentes de acordo com a legislacéo aplicével;

Administrar o patriménio e movimentar os recursos financeiros da Associacdo;

A contrata¢do de empréstimos bancdrios ou a aquisicdo de direitos de qualquer
natureza com a assunc¢do de obrigacdes deverdo ser celebrados por maioria
de dois tercos dos membros do Direc&o presentes ou representados na reuniéo
e solicitado o parecer do Conselho Fiscal;

m) Cumprir e fazer cumprir as disposicdes estatutdrias, regulamentares e as

n)

o)

P)

deliberacdes da Assembleia Geral;

Decidir sobre a aceitac@o de herancas, legados e doagdes, com respeito pela
legisla¢cdo aplicavel;

Celebracdo de acordos, convénios ou protocolos com organismos oficiais do
Estado e entidades privadas, bem como instituicdes congéneres nacionais ou
internacionais, gerindo posteriormente a relacdo com as mesmas;

Candidatar-se, aceitar e gerir subsidios com todos os tipos de instituicdes
publicas e privadas;
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o))

w)

Propor a Assembleia Geral a fixacdo ou alteracéo de quotas, joias ou fundos
associativos, bem como os respetivos regulamentos;

Atribuir tarefas e constituir comissdes e grupos de trabalho permanentes ou
eventuais, definindo as respetivas competéncias, para os quais pode requerer
a participacdo dos associados;

Propor & Assembleia Geral a ades@o a Unides, Federagdes e Confederacdes,
nacionais ou internacionais;

Requerer a emiss@o de pareceres ao Conselho Fiscal e ao Conselho Consultivo,
quando exista necessidade.

Instaurar processos de inquérito e aplicar as san¢des previstas nos Estatutos;

Aprovar, se for caso disso, sob proposta do Presidente, a nomeacdo e
destituicGo do Coordenador Geral da Associacdo de entre os candidatos que
reunam os requisitos previamente estabelecidos pela Direc@o, bem como a
respetiva remuneracdo e condicdes contratuais.

Qualquer outro poder que n&o seja da competéncia exclusiva da Assembleia
Geral e que resulte em beneficio da Associagdo.

2) A Dire¢@o pode delegar poderes de representa¢cdo e administracdo para a pratica
de certos atos ou de certas categorias de atos em qualquer dos seus membros, em
profissionais qualificados ao servico da instituicdo, ou em mandatdarios.

3) A Competéncia particular dos membros da DirecGo é a constante nos artigos
seguintes.

Artigo 31°
Do Presidente

Compete em especial ao Presidente da Diregéo:

a)

b)

f)

9)
h)

Superintender na administracdo da Associacdo e orientar e fiscalizar os
respetivos servicos, realizando as a¢cdes necessdrias em nome da Associacdo,
a pedido da Diregao;

Despachar os assuntos normais de expediente e outros que caregcam de
solu¢cdo urgente, sujeitando estes Ultimos & confirmag¢do da Dire¢do na primeira
reunid@o seguinte;

Promover as deliberacdes da Assembleia-geral e da Diregéo;

Assinar os atos de mero expediente e, juntamente com outros membros da
Direcéo, os atos e contratos que obriguem a Associacdo;

Representar a Associagcdo dentro e fora do pais, podendo delegar esta
competéncia com aprovacgdo da Direcdo;

Convocar, presidir e encerrar as reunides da Direcdo, propondo a ordem de
trabalhos. Bem como dirigir as deliberacdes dos debates, organizacdo das
votacdes e proclamacgdo dos resultados de cada uma.

Aprovar as certificacdes emitidas pelo Secretdrio.

Representar a Associacdo em juizo, podendo constituir advogado ou solicitador,
sempre gque necessdrio, nos termos da Lei aplicavel.
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),

k)

Propor & Direcdo a nomeacdo e destituico do Coordenador Geral da
Associacdo, bem como a sua remuneracdo e as condicdes do seu contrato, e
nos termos estabelecidos nestes Estatutos.

Requerer ao Presidente da Mesa da Assembleia Geral a convocacdo de
assembleias gerais extraordindrias, sempre que necessdario;

Exercer as competéncias da Direcdo que, se for o caso, lhe forem delegadas;
Qualguer outra func@o de interesse para os fins da Associacdo e devido

cumprimento dos Estatutos.

Artigo 32°
Do Vice-Presidente

1) O Vice-Presidente substituird o Presidente nas suas auséncias, por doenc¢a ou
qualquer outra causa, e terd os mesmos poderes que este.

2) Compete em especial ao Vice-Presidente da Dire¢cdo coadjuvar o Presidente da
Direcdo na administracdo da Associacdo.

Artigo 33°
Do Secretdrio

Compete em especial ao Secretdrio da Dire¢do:

a)

b)

<)

d)

Secretariar e Lavrar as atas das reunides da Direcdo guardando em sua posse
o livro das atas;

Preparar as reunides da Dire¢do, organizando os processos dos assuntos que
devam ser submetidos & Direcdo;

Zelar pela realizac@o das reunides da Direco e cumprimento do servico
administrativo da Associacdo;

Guardard e manterd atualizado o cadastro de associados.

Salvaguardard a documentacdo da entidade, assegurando o envio de
comunicacgdes relativas a designacdo da Direcdo e demais acordos societdrios
suscetiveis de registo nos registos correspondentes, bem como o cumprimento
das obrigag¢des documentais nos termos legalmente aplicaveis.

Artigo 34°
Do Tesoureiro

Compete em especial ao Tesoureiro:

a)

b)

Cobrar e salvaguardar os fundos pertencentes & Associacdo, supervisionando
0s pagamentos e cobrancas da Associac8o e cumprird as ordens de
pagamento autorizadas pelo Presidente;

Promover a execucdo da contabilidade nos suportes e nos moldes exigidos por
Lei;

2

Assinar as autorizagcdes de pagamento e guias de receita, proceder & emissdo
de cheques conjuntamente com o Presidente ou o Vice-Presidente e arquivar
todos os documentos de receita e de despesq;

17



1)

d) Apresentar trimestralmente & Direc@o os balancetes em que se discriminar&o
as receitas e despesas do trimestre anterior, bem como outros elementos de
gestdo, incluindo financeiros;

e) Emitir o relatério anual sobre a situacdo econdmica e financeira da Associacdo
para aprovacdo na Assembleia Geral apds validacdo da Direcdo e Conselho
Fiscal e sempre que solicitado pela Diregdo.

Artigo 35°
Do Vogal, coordenador dos delegados regionais

O Vogal coadjuvard os restantes membros da Direcdo no bom desempenho das
respetivas atribuicdes e exercerd as fungcdes que a Direcdo lhe confiar ademais do
n.° 2 deste artigo.

Compete em especial ao Vogal, coordenador dos delegados regionais:
a) Propor & Direcéo a nomeacdo dos delegados regionais;

b) Coordenar a atividade dos delegados regionais, voluntdrios responsdveis pela
proximidade &s familias, representacdo da Associacdo em eventos regionais e
pela organiza¢do de atividades a nivel local;

¢) Formar e apoiar o desenvolvimento dos delegados regionais.

Artigo 36°
Coordenador Geral

A Direcdo, perante a exigéncia de presenca prolongada dos seus membros em
virtude das acdes promovidas pela Associacdo, poderd deliberar sobre a nomeagdo
de um Coordenador Geral sob proposta do Presidente.

Para ser Coordenador Geral ndo & necessdrio ser membro da Direcdo ou associado.
Caso o cargo de Diretor Geral caiba a um membro do Conselho de Administracdo,
esse membro do Conselho de Administrac@o poderd ser remunerado na qualidade
de Coordenador Geral.

O Presidente da Direc@io néo pode exercer o cargo de Coordenador Geral.

As fun¢des do Coordenador Geral ser@io as seguintes:

a) Executar os planos e acordos aprovados pela Assembleia Geral e pela Diregéo;
b) Desenvolver os objetivos do plano estratégico da Associacdo;

c) A coordenacdo geral das acdes, atividades e programas da Associagcdo;

d) Propor planos, programas e procedimentos a Direcdo para melhorar a eficacia
da Associacdo;

e) Dirigir e desenvolver o departamento de Comunica¢do e Imagem, bem como
qualquer outra funcdo que o Conselho de Administracdo determine;

f) Quando mandatado pela Direcdo, assegurar a gestdo econdmica e
administrativa da Associa¢dio, bem como 0s recursos humanos, propondo
nomeacdes e demissdes com deliberacdo fundamentada & Direcdo;

g) Ser titular da representacdo e dos poderes que a Direcdo lhe confere.
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Artigo 37°
Funcionamento

A Direcdo deverd reunir, pelo menos, uma vez por més e de todas as reunides serdo
lavradas atas em livro proprio e assinadas pelos membros presentes.

Compete, em especial, ao Secretdrio da Dire¢cdo o cumprimento do estabelecido no
numero anterior.

O Presidente poderd convocar a Direcdo espontaneamente, quantas vezes julgar
conveniente, ou em decorréncia de solicitacdo de um ou mais de seus membros.

A convocacdo serd feita por qualguer meio com antecedéncia minima de dois dias,
exceto em casos de urgéncia. Serd constituida com a presenca de metade mais um
dos seus membros e para que 0s seus acordos sejam vdlidos deverdo ser tomados
pela maioria dos membros presentes. Em caso de empate, o voto do Presidente serd
o de qualidade.

Os membros da Direc@o tém a obrigacdo de comparecer as reunides da Dire¢cdo que
forem convocadas.

Um membro da Direcdo poderd conferir a sua representacéo e delegagdo de voto,
por escrito e em cardter especial para cada reunido da Direcdo, a qualquer outro
membro da Direcdo com direito a voto.

Os membros ter@o as obrigacdes inerentes ao seu cargo na Dire¢cdo, bem como
aquelas decorrentes das delegagcbes ou comissdes de trabalho que o proprio
Conselho ou o Presidente lhes confiar

Artigo 38°
Forma de obrigar

Para obrigar a Associa¢cdo sdo necessdrias e bastantes as assinaturas conjuntas de
quaisquer trés membros da direcdo, ou as assinaturas conjuntas do Presidente e do
tesoureiro.

Nos atos de mero expediente bastard a assinatura de um membro da Diregéo.

Seccdo IV
Conselho Fiscal

Artigo 39°
Conselho Fiscal

O conselho fiscal ¢ composto por trés membros: Presidente e dois vogais eleitos pela
Assembleia Geral por um periodo de quatro anos.

O Conselho Fiscal pode ainda dispor de um vogal suplente.

O Conselho Fiscal reunird semestralmente e sempre que convocado pelo seu

Presidente, por sua iniciativa ou a pedido da maioria dos seus membros.

Artigo 40°
Competéncias

Compete ao Conselho Fiscal o controlo e fiscalizacéo da instituicdo, podendo, nesse
ambito, efetuar aos restantes érgdos as recomendagdes que entenda adequadas
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com vista ao cumprimento da lei, dos Estatutos e dos regulamentos, e
designadamente:

a) Fiscalizar o Direcdo da instituicdo, podendo, para o efeito, consultar a
documentacdo necessdria;

b) Dar parecer sobre o relatério e contas do exercicio, bem como sobre o
programa de a¢do e or¢gamento para o ano seguinte;

c) Dar parecer sobre quaisquer assuntos que os outros érgdos submetam & sua
aprecia¢do;

d) Verificar o cumprimento da lei, dos Estatutos e dos regulamentos.
Os membros do érgdo de fiscalizac@o podem assistir as reunides da Direcdo quando
para tal forem convocados pelo Presidente deste drgao.

Seccdo V
Conselho Consultivo

Artigo 41°
Constituicdo, Competéncia e Funcionamento

O Conselho Consultivo € um ¢rgdo de consultiva que atua junto da Direcéo,
composto por pessoas de reputada competéncia, com atuagdo nos diversos setores
da sociedade, e que se identifiqguem com a missdo e objetivos da Associacdo,
aprovadas pela Assembleia-geral.

O Conselho Consultivo reine com a Dire¢do no minimo duas vezes por ano.

Os respetivos membros exercem as suas funcdes gratuitamente e sdo nomeados
por um periodo equivalente ao da Dire¢do investida.

A Direcd@o poderd deliberar pela desvinculag@o de algum membro do Conselho
Consultivo a pedido do proéprio, do Presidente do Conselho Consultivo ou por uma
maioria qualificada de 2 tercos da Direcéo.

Compete ao Conselho Consultivo:
a) Emitir parecer sobre atividades e projetos sempre que solicitado pela Direcdo;

b) Apresentar propostas e fazer recomendacdes sobre as atividades e promocdes
efetuadas, promovidas ou, de algum modo, patrocinadas pela Associacdo, de
cariz nacional e internacional.

O Conselho Consultivo reune:
a) Ordinariamente, duas vezes por ano;

b) Extraordinariamente, sempre que solicitado pela Dire¢do.
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1)

2.

CAPITULO IV
Patrimoénio e Regime Financeiro

Artigo 42°
Patriménio

O patriménio da Associacdo é constituido pelos bens expressamente afetos pelos
associados & Associacdo, pelos bens ou equipamentos doados por entidades
publicas ou privadas e pelos demais bens e valores que sejam adguiridos pela
mesma.

O patriménio inicial ou Fundo Social da Associacdo é 0 euros

Todos os bens que representem o patrimoénio social da Associacdo, constardo do
inventdrio com data da sua aquisi¢cdo, proveniéncia, custo e localizagdo.

Sempre que alienados, ser@o esses bens abatidos ao mesmo inventdrio, com
menc¢do do numero de registo, data de alienacdo, nome do adquirente e preco.

Artigo 43°
Regime de financiamento, contabilidade e documentac¢do:

Os recursos econdmicos previstos para o desenvolvimento dos fins e atividades da
Associagcdo ser@o os seguintes:

a) Os Associados Efetivos e Beneméritos poderdo pagar quotas de adesdo,
periodicas ou extraordindrias, fixadas pela Direcéo e ratificadas em Assembleia
Geral;

b) Subsidios, donativos, legados ou herancas e respetivos rendimentos que
possam ser recebidos legalmente de associados ou terceiros.

c) Os rendimentos dos servicos prestados de produtos vendidos recebidos no
desenvolvimento das suas atividades;

d) Os rendimentos dos bens e capitais préprios;
e) Os subsidios do Estado ou de organismos oficiais;

f) As importancias resultantes da celebrag¢do de protocolos de acordos de
cooperacao;
g) Outras receitas legais.

O exercicio associativo e econdmico serd anual e o seu encerramento ocorrerd no
dia 31 de dezembro de cada ano.

A Associacdo manterd uma contabilidade que reflita uma imagem fiel do patrimdnio,
dos resultados, da situacdo financeira da entidade e das atividades desenvolvidas e
dispord ainda de um inventdrio atualizado do seu patrimoénio.

Artigo 44°
Da presta¢do dos servicos

Os servicos prestados pela Associacdo serdo remunerados tendo conta a situagdo
economico-financeira do utente e o valor poderd estar dependente da natureza e
montante de financiamento angariado para a atividade em particular.
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Os servicos podem ser prestados gratuitamente, a titulo excecional em casos
devidamente justificados, por determinacdo da direcéo.

CAPITULO V
Disposi¢des Diversas

Artigo 45°
Organizag¢do e funcionamento das atividades

A organizac@o e funcionamento dos diversos sectores de atividades constardo de
regulamentos internos elaborados pela dire¢cdo.

Em caso de contradic@o entre os Estatutos e os regulamentos internos, as disposicdes
dos presentes Estatutos prevalecerdo.

Artigo 46°
Extin¢cdo

A extingdo da Associacdo tem lugar nos casos previstos na lei.

A Associac@o serd dissolvida voluntariamente quando assim for acordado pela
Assembleia Geral Extraordindria, convocada para o efeito, nos termos do n.° 2 artigo
22° destes Estatutos.

No caso de extingdo da Associagcdo, compete & assembleia geral deliberar sobre o
destino dos seus bens, nos termos da legislacdo em vigor, bem como designar uma
comissdo liquidatdria.

Os poderes da comissdo liquidatdria ficam limitados & prdatica dos atos meramente
conservatoérios e necessdrios quer a liquidacdo do patrimoénio social, quer a
ultimagd&o dos negdcios pendentes.

Pelos atos restantes e pelos danos que deles advenham & Associacdo, respondem
solidariamente os titulares dos érgdos que os praticaram.

Artigo 47°
Destino dos Bens por efeito Extingdo

Extintas as dividas, e havendo excedente liquido, a comissdo liquidatdria destinard o
mesmo para fins que ndo desvirtuem a sua natureza sem fins lucrativos.
Nomeadamente, a outra Associacdio ou entidade de direito publico que vise @
melhoria de qualidade de vida da populag¢éo afetada pela Sindrome de Phelan-
McDermid ou com qualquer doenga rara.

O disposto no numero anterior ndo se aplica aos bens integralmente adquiridos com
subsidios de entidades oficiais, os quais revertem para essas entidades, salvo se tiver
sido previsto outro destino em acordo de cooperacgao.

Artigo 48°
Casos Omissos.

Os casos omissos serdo resolvidos pela assembleia geral, de acordo com a
legislac@o em vigor.
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