ACTA CONSTITUTIVA
FEDERACION ARGENTINA DE ENFERMEDADES POCO FRECUENTES (FADEPOR

A los 15 dias del mes de agosto de 2012 se relinen en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires con
el objeto de constituir una entidad sin fines de lucro que se denominara Federacién Argentina
de Enfermedades Poco Frecuentes FADEPOF las siguientes personas (en adelante, los

“Miembros Fundadores”):

1. Asociacion Civil Creciendo. Inscripta en la Inspeccidn General de Justicia (en adelante, la

1GJ") por medio de la Resolucién N° 633 de fecha 05/08/1988, representada en este acto por su
. Presidente, Sra. Inés Castellano, DNi 17.333.810, estado civil casada, y con domicilio en
Tinogasta 4591 2° 4, Ciudad Auténoma de Buenos Aires;
2.  Fundacion Debra Argentina. Inscripta en la IGJ por medio de fa Resolucion N° 897 de

fecha 09/10/2008, representada en este acto por su Presidente, Sr. Sergio Fabian Trentin. DNI
18.128.119, estado civil casado, y con domicilio en Mansilla 2440 piso 3°, Ciudad Auténoma de
Buenos Aires;

3. Asociacion de Ayuda al Paciente con Inmunodeficiencia Primaria. Inscripta en la 1GJ

por medio de la Resolucién N°® 315 de fecha 10/03/2005, representada en este acto por su
F‘residente, Sra. Roberta Anido de Pena, DNI 16.225.831, estado civil casada, y con domicilio en
Gallo 1553 4° piso "A”, Ciudad Auténbma de Buenos Aires;

4.  Asociacion Argentina de Esclerodermia y Raynaud. Inscripta en la IGJ por medio de la

Resolucion N° 316 de fecha 24/04/2002, representada en este acto por su apoderada, Sra.
Nieves Loretta Bustos Cavilla, DNI 13.296.299, estado civil casada, y con domicilic en Arenales
2893 piso 7° Dpto. B, Ciudad Auténoma de Buenos Aires;

5.  Fundacion Mas Vida por la Nifiez con Ell (Enfermedad Inflamatoria Intestinal). Inscripta

en la IGJ por medio de la Resolucién N° 833 de fecha 15/09/2010, representada en este acto por
su Presidente, Sra. Luciana Escati Pefialoza, DNI 26.473.643, estado civil casada, y con
domicilio en Antonino M. Ferrari 1044, Ciudad Auténoma de Buenos Aires;

6.  Asociacidn Argentina de Angioedema Hereditario. Inscripta en la IGJ por medio de la

Resolucion N° 157 de fecha 13/02/2004, representada en este acto por su Presidente, Sra. Maria
Alejandra Cueilo de Menéndez, DNI 16.259.117, estado civil casada, y con domicilio en Abril Club
de Campo, Autopista Buenos Aires / La Plata Km33. 1485, Hudson, Provincia de Buenos Aires;

7. Asociacion Argentina de Histiocitosis. Inscripta en la |GJ por medio de la Resolucion N°

1414 de fecha 20/12/2000, representada en este acto por su Presidente, Sr. Fabio Leonardo
Topa, DNI 17743791, estado civil casado, con domicilic en Bougﬁard 2046, Castelar, Provincia
de Buenos Aires, y por la Sra. Ana Maria Rodriguez, DNI 13.41”1.709, estado civil casada, con
domicilio en Garcia de Cossio 5530 Ciudad Auténoma de Buenos Aires, en caracter de miembro

fundador;




/ 8. Asociacién Rosarina de Afectados de Cistitis Intersticial (ARACI). Inscripta en

Personas Juridicas Delegacion Rosario bajo el N° 0125, en fecha 07/03/2007, representada en |

este acto por su Prasidente, Sra. Liliana Ester Bacchi, DNI 10.629.399, estado civil casada, y con
domicilic en Dorrego 3857 Depto. 1, Rosario, Provincia de Santa Fe, y por su apoderada Rosa
Beatriz Gémez, DNI 11.446.762, estado civil viuda, y con domicilio en Primero de Mayo 1379,
Piso 1° Depto. “A”, Rosario, Provincia de Santa fe.

9.  Asociacién para el Apoyo a los Enfermos de Huntington {APAEH). inscripta en la I1GJ

por medio de la Resolucién N° 1454 de fecha 18/11/2004, representada en este acto por su
Secretaria, 8ra. Cristina del Carmen Straziuso, DNI 6.074.700, estado civil viuda, y con domicﬁ’@;,
en Acoyte 1471 Pise 7°, Depto. A, Ciudad Autdnoma de Buenos Aires,;

10. Fundacién Argentina de Talasemia — FUNDATAL. Inscripta en la IGJ por medic de la

Resolucién N° 1381 de fecha 07/12/1999, representada en este acto por su Presidente, Sra.
Adriana Virginia Feldman, DNI 11.044.512, estado civil casada, y con domicilioc en Av. Ruiz
Huidobro 3760, Ciudad Autdnoma de Buenos Alres;

11. Asociacién para Espina Bifida ¢ Hidrocefalia. Inscripta en la 1GJ por medio de la

Resolucion N° 3493 de fecha 29 de Mayo de 1878, representada en este acto por su Presidente,
Sra. Elena Monzén de Zappoli. DNI 6862171, estado civil casada, y con domicilio en Victor Hugo
1547, Ciudad Auténoma de Buenos Aires, y por su apoderada, Sra. Amanda Cecilia Monzon de
Micolucci, DNI 10.641.480, estado civil casada, y con domicilio en Las Bases 568, Ciudad
Auténoma de Buenos Aires.

Los representantes de los Miembros Fundadores manifiestan por medic de la presente y en
caracter de DECLARACION JURADA que no se hallan afectados porinhabilidades e
incompatibilidades legales o reglamentarias para ocupar el cargo v/o revestir la calidad de
fundadoeres. Asimismo, los Miembros Fundadores manifiestan que en virtud de conversaciones
mantenidas han resuelto constituir una Organizacion de la Sociedad Civil sin fines de lucro bajo
la forma juridica de Federacion, por lo que resulta necesario aprobar el estatuto social que regira

a la entidad y designar sus autoridades.
En virtud de ello, los Miembros Fundadores RESUELVEN:
1- DENOMINACION:

La Federacion se denominara FEDERACION ARGENTINA DE ENFERMEDADES POCO
FRECUENTES, FADEPOF, sin fines de jucro (en adelante, fa “Federacion” o "FADEPOF").

2- FINES INSTITUCIONALES:
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--f:zsle’:»jv:il“—f-‘Lé Federacion tendrd plena capacidad para ser sujeto de derechos vy obligaciones, palhg

estudio, investigacion y conocimiento social, médico y cientifico de las enfermedades poco
frecuentes, asi como la defensa de los derschos de las personas afectadas y la promocion y

realizacion de iniciativas que conduzcan a este fin,
3-ESTATUTOS:

La Federacion se regira por el estatuto social gue se aprueba en este mismo acto y se transcribe
integramente a continuacién, debiendo tenerse como parte integrante de la presente acta

. :constitutiva, adoptande en lo fundamental el modelo de la Inspeccion General de Justicia
aprobada por la Resolucion 1GJ N° 7/2005.

4- DOMICILIO:

La Federacion tendrd su sede social en Fragata Presidente Sarmienio 820/831, Ciudad

Auténoma de Buenos Aires.
5- DESIGNACION DE AUTORIDADES:

En este acto se procede a elegir a los miembros de la primera Mesa Directiva fa que quedara
compuesta de la siguiente manera: |

« PRESIDENTE: Ana Maria Rodriguez

¢ VICEPRESIDENTE: Elena Monzon de Zappoli

« SECRETARIO: Luciana Escatll Pefialoza

o TESORERQ: Sergio Fabian Trentin

+ VOCAL: Nieves Loretta Bustos Cavilla

o« VOCAL: Maria Alejandra Cuello de Menéndez

s VOCAL SUPLENTE: Liliana Ester Bacchi

Asimismo, por el presente, se procede a elegir a los miembros del primer Organo de

Fiscalizacion de la Federacion, el que quedara compuesto de la siguiente manera;
» REVISOR DE CUENTAS: Cristina del Carmen Straziuso
REVISOR DE CUENTAS: Inés Castellano.




Presentes los Sres. Rodriguez, Monzén de Zappoli, Escati Pefialoza, Trentin, Bustos Cavilla,
Menéndez, Bacchi, Straziuso y Casteliano, aceptan los cargos gue les han sido conferidos
respectivamente, se nofificaron del tiempo de duracion de sus cargos notifican con carécter de
Declaracion Jurada no hallarse afectados por inhabilidades e incompatibilidades legales

reglamentarias para aceptar los cargos.
8- CAPITAL SOCIAL.:

El capital social de la Federacion sera de $1.200 que es integrado en efectivo en este acto «{

partes iguales por todos los Miembros Fundadores.
7- CUOTA SOCIAL:

| 2 cuota social anual de la Federacién se fija en $100 anuales. Dicho monto podra ser revisado y

modificado por decisién del Cansejo Federal Asambleario cuando asi lo crea conveniente.
8. AUTORIZACIONES

Por unanimidad se designa a los Sres. Ana Marla Rodrigusz, lnés Castellano, Gonzalo J.
Fontana, Pabio Garcia Morillo, Pablo A. Artagaveytia, Barbara V. Ramperti, Lorena Aimé, Maria
Fernanda Molina, J. Raman Biaus, Javier Zunino, Maximiliano Mas, Maria José Estruga, Karina
Lourdes Formoso, Andrés Molinario, Barbara S. Seresevsky, Antonio Macedo Hileman, Maria
Antonella Ardettaz, Melanie Perchik, y/o Josefina S. Rossi para que conjunta o individualmente,
en forma indistinta, procedan a tramitar la aprobacion de la constitucion de la Federacion
Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes, FADEPOQOF, v el otorgamiento de la personeria
juridica ante la Inspeccién General de Justicia y la aprobacién de los respectivos estatutos con la
facuitad para aceptar las modificaciones de la autoridad administrativa o cualguier ofro ocrganismo

competente formulen al acta constitutiva y/o a los estatutos, siempre que no se aparten de las

finalidades primordiales establecidas en los mismos. Asimismo, se los autoriza a presentar - '

escritos, documentos y desglosarlos, firmando todos los instrumentos publicos o privados que se
requieran a tal fin, inclusive escrituras publicas, aceptar y contestar vistas, depositar y extraer
fondos del Banco de la Nacién Argentina, retirar personeria juridica, solicitar testimonios, rubricar
libros, firmar y publicar edictos y realizar todos los actos que sean necesarios para inscribir a la
Federacion ante la autoridad de contralor. Y se autoriza ademas a Ana Maria Rodriguez, en su
cardcter de Presidente de FADEPOF en formacién, a suscribir acuerdos para recibir donaciones

de terceros a favor de la Federacion en formacion.



total conformidad todes los Miembros Fundadores, previa leciura del estatuto de la Federacion, el

que se trascribe a continuacion:

ESTATUTO DE LA FEDERACION ARGENTINA DE ENFERMEDADES POCO FRECUENTES -
FADEPOF

TITULO PRIMERO - DE LA ENTIDAD: DENOMINACION, AMBITO TERRITORIAL, DOMICILIO
- SOCIAL Y-OBJETO

Articulo 1: Con la denominacién Federacion Argeniina de Enfermedades Poco Frecuenfes,
FADEPOF, (en adelante, "FADEPQOF’) queda constituida una federacion por noventa ¥ nueve
(99) afics, salvo causas estatutarias de disolucion, con domicilio legal en la Ciudad de Buenos
Aires, cuyo ambito de actuacion se extenderd a todo el territorio Nacional,

Articufo 2: FADEPOF es una organizacion civil sin fines de lucro, con personalidad juridica
propia e independiente de las de sus asociados y con plena capacidad para ser sufeto de
derechos y obligaciones, para ef desarrollo de sus fines vy planes de actuacién. Estard integrada
por Asociaciones y Fundaciones de pacientes que se encuentren afectados por enfermedades
poco frecuentes constituidas en la Republica Argentina, siendo todas ellas sin fines de Jucro.

A los efectos de su integracidn en FADEPOF, se considerard “enfermedad poco frecuente”

aquellas que tengan una incidencia de hasta 5 casos por cada 10.000 habitantes.

Sus lineas de actuacion se basan, primordialmente, en la potenciacion del frabajo conjunto de las
organizaciones miembros en tareas de difusién, en ef fomento de lineas de investigacion y la
vinculacion tanto de los profesionales relacionados con los émbitos social y sanitario como de las

instituciones en materia de atencion a las enfermedades poco frecuentes,

Articulo 3: FADEPOF tendré por principal misién el fomento del estudio, investigacion vy
conocimiento social, médico y cientifico de las enfermedades poco frecuentes, asi como la
defensa de los derechos de las personas afectadas y la promocion v realizacion de infciativas

que conduzcan a este fin en atencién al cuidado y profeccién de nifios, jovenes, adulfos Yy aduffos

mayores con enfermedades poco frecuentes. Ef objeto social principal de FADEPOQF serd:




a) Defender los derechos de las personas con enfermedades pocos frecuentes.

b) Potenciar la presencia y conocimiento de sus organizaciones miembro ante la sociedad.

¢) Armado de una red de comunicacién social que potencie el trabajo de cada organizacién
miembro.

d) Organizacién de Jornadas, seminarios y todo tipo de evento de difusion, capacitacion y
actualizacion de temas relacionados con la problemética y avances cientlficos de las
enfermedades poco frecuentes.

e} Actuar como interlocutor ante los organismos plblices y privados, tanto de caracter nacional,
provincial, regional, municipal o internacional, en los asuntos de inferés comun que afecten a it
organizaciones miembros, a las personas afectadas de enfermedades poco frecuentes y a otros
grupos que trabajen con este tipo de enfermedades.

f) Colaborar con pacientes y familiares promoviendo la creacién de nuevas organizaciones de
enfermedades poco frecuentes en Argentina.

g) Instalar en la agenda de Salud Publica fa consideracién de las enfermedades poco frecuentes
k) Propiciar el intercambio de conocimientos y experiencia enire pacientes, familiares,
organizaciones, profesjonales, empresas, e instituciones puablicas y privadas implicadas en el
area de las enfermedades poco frecuentes.

i) Fomentar la informacion y difusién de las enfermedades poco frecuentes con el fin de
sensibilizar & los profesionales de Jla salud, organismos e instituciones nacionales e
internacionales y a la sociedad en general sobre fa situacion y necesidades que involucran a las
patologias poco frecuentes. ' - '
j) Participar en la elaboracion de leyes a nivel Nacional y Provincial a favor de las
enfermedades poco frecuentes y sus afectados. -

k). Impulsar la investigacion en general sobre estas patologias, asesorando a las organizaciones
miembros respecto de las herramientas para conseguir estos fines. ‘

) Promover la creacién de centros de referencia de fas distintas enfermedades poco frecuentes
dentro del &mbito de los hospitales pablicos. '

m) Promover la participacion de FADEPOF como asi también de sus organizaciones miembros
en el trabajo conjunto que deberd hacerse con decisores gubemamentales, industria y
comunidad médica con el objefo de mejorar la calidad de vida de los afectados por enfermedades
poco frecuentes. '

n) Otras funciones no contempladas en el presente estatufo siempre que tengan por ijeto la
difusién de las enfermedades poco frecuentes y la defensa e integracién social de las personas

afectadas por enfermedades poco frecuentes.

Articulo 4: Para el cump!imfehfo de los objetivos expuestos FADEPOF podra, entre olras,

realizar las siguientes actividades:



b} Promocionar la asistencia socio-sanitaria con ef fin de lograr la rehabilitacién integral de los

afectados por enfermedades poco frecuentes.
¢} Impulsar la creacién de Centros de Referencia en hospitales y centros de atencién publicos y
privados tanfo a nivel nacional, provincial y municipal destinados a promover el diagnostico
precoz, la prevencion y la atencién de los pacientes de enfermedades poco frecuentes como asi
también eferzan como centros de capacitaciony consulifa para la comunidad médica.
d) Fomentar la formacion e intercambio de conocimientos sobre la evaluacion, valoracidn,
caomunicacion y gestion de las enfermedades poco frecuentes.
e} Impulsar la creacion de un Registro de informacion estatal a nivel nacional, provincial y/o
‘imunicipal sobre las enfermedades poco frecuentes.
f)  Colaborar con ios especialistas en los estudios de pacientes y familiares para el diagnéstico,
asf como en estudios epidemiolégicos o de cualquier otro tipo que nos den una aproximacion de
- la magnitud de la problematica,
g} Colaborar con enfidades nacionales ¢ intemacionales que desarrollen trabajos de
investigacion y difusion acerca de la problemitica de las enfermedades poco frecuentes.
h) Y aquellas ofras actividades, no contempladas en los presentes estatutos, que favorezean la
promocion, defensa e infegracion social y laboral de las personas afectadas de enfermedades

poco frecuerites,

TITULO SEGUNDO - CAPACIDAD, PATRIMONIO Y RECURSQS SQCIALES

Articulo 5: FADEPOF esté capacitada para adquirir derechos y contraer obligaciones. Podra
adquirir bienes muebles e inmuebles, enajenarlos, gravarlos, permutarios, elcétera, como asi
también realizar cuanto acto juridico sea necesario o conveniente para ef mejor cumplirniento de
su objeto social. Podra firmar contratos de todo tipo y operar con instituciones bancarias ptblicas

y privadas.
Articulo 6: Ef patrimonio de FADEPOF, se compondra;

al De los bienes muebles e inmuebles adquiridos a fravés de gestiones realizadas por sus

auforidades, en las distintas efapas.

b) De las cuotas que deberén abonar las Organizaciones Federadas la que serd fijada

anuafmente por el Consejo Federal Asambleario,




c) De los ingresos provenientes de la organizacién de jornadas, seminarios y todo tipo de
eventos de difusién, capacitacion y actualizacién en ternas relacionados con la problematica de
las enfarmedades poco frecuentes.

d} De las donaciones, legados, subsidios del Estado (Nacional, Provincial, etc.), de organismos
internacionales, de la cooperacion internacional o de los particulares nacionales © extranjeros
como asi también de cualquier otro bien que por cualquier titulo adquiera, ademas de rentas y/o
frutos que los mismos produzcan y de fos recursos que ingresen por cualquier otro concepto bajo

las normas y Resoluciones legales e impositivas vigentes en Argentina. o

TITULO TERCERO - ASOCIADQS, CONDICIONES DE ADMISION, REGIMEN DISCIPLINARIO

Articulo 7: Categorias de socios
Existen tres categorias de socics:

a) Miembros de plenc derecho. Serdn miembros de pleno derecho de FADEPOF las

organizaciones fundadoras, firmantes del acta fundacional y las organizaciones adheridas.
Tendrédn la consideracién de organizaciones adheridas, aquelfas ofras Organizaciones de
pacientes y/o familiares de enfermedades poco frecuentes, legalmente constituidas, que soliciten
integrarse a FADEPOF, con posterioridad al acto fundacional previa aprobacion de su soficitud
por la Mesa Directiva Nacional. Los miembros plenos tendrén voz y voto en el Consejo Federal
Asambleario y demés actos y reuniones asociativas en las que se puedan ejercitar tales
derechos. Dichas organizaciones han de ser ratificadas por el Consejo Federal Asambleatio.”

b) Miembros colaboradores: Serdn Miembros Colaboradores de FADEPOF, aquellas olras
entidades que deseen sostener la actividad de esta federacion, y que se ocupén de las
enfermedades poco frecuentes y/o de otros gfupos de interés relacionados con aquellas
enfermedades. La admisién en fa federacion de los Miembros Colaboradores sera acordada por
ia Mesa Directiva Nacional, previa peticion por escrito y serd ratificada por el Consejo Federal
Asambleario.

c) Miembros Observadores. Serén Miembros Observadores de FADEPOF las entidades que

acrediten su condicién de sujetos de derecho segtn ef articulo 46 del Cddigo Civil, y las personas
o familiares que tengan diagnosticada una enfermedad poco frecuente de la que no exista una
. organizacion de la Sociedad Civil que la pueda representar en FADEPOF, siempre que' tengan
entre sus objetivos la ayuda, defensa y/o promocién de Iaé enfermedades poco frecuentes, y que

asf lo acuerde expresamente la Mesa Directiva Nacional debiendo cumplir aqueﬂas obligaciones



- ;e,s“gafufarfas que expresamente le establexz la Mesa Directiva Nacional, hasta su plen
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tegracion como miembros de plenc derecheen cuanto se cumplan los requisitos.

Los Miembros Observadores y Colaboradors no podrén ostentar cargos en el Consegjo Federal
Asambleario y Mesa Direcliva Nacional, y w fendran derecho de voto, pero‘ si de voz en ef
Consejo Federal Asambleario, asi como en aueilas Mesas directivas y demas actos y reuniones
asociativas, en las que por su especial interéssean invitados.

Articulo 8: Los miembros de pleno derecho & FADEROF, seran aquelias entidades que:

al Estén constituidas legalmente en base als normas dispuestas por la Inspeccion General de
Justicia u organismos periinentes.

. b} Presenten estatutos en los que se reflejela organizacion democratica y autonomia funcional
de fa organizacion
c) Tengan entre sus objetivos el estudi investigacion, promocion, rehabilitacion integral,
difusion y defensa de los derechos de las peronas afectadas de enfermedades poco frecuentes.

Articulo 9: Las entidades que deseen sdiltar la admision como miembros en FADEPOF,

habran de cumplir los siguientes requisitos:

a) Presentar una solicitud de ingreso que culenga: a) Datos de Ja Entidad, b) Razon Social, c)
nombre de fantasia si corresponde, d) domido fiscal, @) CUIT, f) datos de contacto, g) inicio de
la actividad h} breve detalle de la patologfa, |Datos del Representante legal: nombre y apelfido,
ndmero del DNI y domicilio. En la solicitudse indicar& si la incorporacion a FADEPOF es en
concepto de Miembro de Pleno Derecho, Mienbro Colaborador o como Miembro Observador.

b) La solicitud de ingreso debe ser acompafiula de la siguiente documentacion:

Copia del Estatuto de la entidad.
Copia de Resolucién de inscripcion en Ingeccion General de Justicia.

Balance y Memoria del ditimo Ejercicio.
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Copia del Acta de Comisién Directiva o pder del nombramiento del o de los represenfantes

legales de la entidad.

Articulo 10: Para ser admilido como miembnde FADEFPOF, deberé obtenerse el voto favorable
de la mayoria simple de los miembros de lalesa Directiva Nacional. £ acuerdo de admision se
notificaré en el plazo méaximo de 30 dias ala entidad sclicitante, en la que se le indicara la
modalidad que ostentard, como miembro depleno derecho, colaborador u observador. Dicho

VR

acuerdo sera vélido cuando el Consejo Feden Asambleario lo ratifique.




Serén causas de inadmision:

a) No cumplir con los requisitos def articulo 8.
b)  Acreditar conducta contraria a los infereses de FADEPOF o de sus entidades federadas.

Arficulo 11: Derechos y obligaciones de los Miembros de Plenc Derecho de FADEPOF.

Son derechos de los Miembros de Pleno Derecho:

a) Ser convocados en tiempo y forma a las reuniones del Consejo Federal Asambleario y en “i/_ﬁu

caso, de la Mesa Directiva, asf como a ser informados de las cuestiones que competen al buen
funcionamiento de FADEPOF.

b) Participar y asistir a las reuniones del Consejo Federal Asambleario y, en su caso de la Mesa
Directiva, con voz y voto. :

¢) Elegir y ser elegido para formar partte de la Mesa Directiva Nacional.

d) Solicitar el respaldo de FADEPOF en todas aquellas iniciativas que consideren oportunc
llevar a cabo para cumplir los fines de los miembros de FADEPOF.

e) Participar en fodas las actividades que sean organizadas por FADEPOF.

f) Tener asegurada la libertad de expresién y el respeto por la pluralidad, la diversidad de
opiniones y las decisiones democréticas.

g) Libre acceso a la informacién relativa a todo lo relacionado con la Federacion resguardando
el buen uso de la misma y su confidencialidad.

h) Ser informados en forma expresa en tiempo y forma de las decisiones y acuerdos adoptados
por los distintos organos de FADEPOF.

i) Participar en las actividades de FADEPOF, asistiendo a las reuniones y todo tipo de actos
convocados por los 6rganos de gobierno de FADEPOF.,

j) Presentar mociones de censura para uno ¢ varios miembros tanto de la Mesa Directiva
Macional como del Consejo Federal Asambleario siempre que existan hechos comprobables que

lo justifiquen.
Son obligaciones de los Miembros de Pleno Derecho de FADEPOF:

a) Cumplir los acuerdos adoptados por los organos de gobierno.

b} Abonar puntualmente las aportaciones econémicas ordinarias o extraordinarias que se
establezcan en el Consejo Federal Asambleario, segtn los plazos que se acuerden.

¢) Contribuir con su colaboracion al mejor desarrollo y promocion de FADEPOF.

d) Cumplir y hacer cumplir fos Estatutos de FADEPOF. '
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ocurriese, podria darse el caso de expulsidno sancidn o cualquier ofro que legalmente proceda.
f} Dar a conocer a FADEPOF cualquier situaddn injusta, anormal, o que pudiera representar un
conflicto de intereses y/o que atente contraladignidad o quebrante derechos de la generalidad
dg sus miembros.

g) Cada miembro asociado actuara librementeen el cumplimiento de sus propios obfetivos.

h} Informar a ia Mesa Directiva Nacional ciando decida organizar eventos ¢ realizar acciones
que abarquen la problematica de las enfermedades poco frecuentes en general més allé de su
patologia particular. La Mesa Directiva Nacionalinformara si avala o no dicha gestién,

i} Velar por el buen uso de la informacién ydicumentacion a la que se pueda tener acceso por

i partivipar en cualquiera de los érganos de represenfacion de FADEPOF,

J)  Nombrar representante ante FADEPOF parz asistir a la Asamblea o para que sea la persona
de contacto con la Federacion. En defecto de nombramiento expreso, se entenderd que seré el
Presidente de la Organizacién federada quien ostente esa responsabilidad, a quien, en fodo
caso, se le podré exigir que no realice ningunaaccion en confra de los intereses de FADEPOF o

de sus asocjacionsas federadas.
Articulo 12: Derechos y Obligaciones de losMiernbros Colaboradores y Observadores.

Ostentarén los mismos derechos y obligacines que los Miembros de Pleno Derecho, pero con

las siguienies salvedades:

al No podran ostentar cargo alguno en ef Consgjo Federal Asambleario ni en la Mesa Directiva
Nacional.

b} No tendran derecho de volo en las Asambleas.

¢} Podréan tener derechc a voz en aquelks Asambleas a las que hayan sido convocados
expresamehte.

d} No podrén presentar mociones de censun.

e) Deberan pagar la cuota que se les haya asignado.

TITULO CUARTO — REGIMEN DISCIPLINARIO Y CAUSALES DE BAJA

Articulo 13: La Mesa Directiva Nacional podrd aplicar a los miembros asociados las siguientes

sahciones:;

a) Amonestacion;
b) Suspension, cuyo plazo maximo no podréexceder de un afio;




o

o} Expulsitn.

Laz sancionas =a greduardn de acuordo a fa gravedad de fa falla y 2 las circunsfancias dal casn
por [as siguenies Causss:

a) Incumphimionio de los obigacionas impuesfas por of astahuto, reglameants o rescluciones daf
Consejo Federal Asambleanio o la Mesa Directiva MNacionzF

b} Inconducta notorrs;

e} Hacer voluniarfamente dafio s s FADEPOF, provocar desordenss graves en su send o
odisandr ung eErducla que ss8 noldramenia parfudicial & log infereses socales,

Las sanciones disciplinarias a gue s2 reflere &l presente articuls serdn resusitss por ja Mess
Diractiva Nacional, previa defensa del inculpado. En Iodos los casos, of afeclado podrd
inferponer, deniro del témme de freints dias de nofiicade de fa sencidn, of recurso de apelacidn
por anfe &f Frimer Consefo Federal Nacional que se celebre. [ inferposicion dal recurss fendrd
EefactD SUSpensivo,

Artictio T4: Serd cousal o= bafa de las szociasiones miembros de FADERPDE

al Ei soliciars por volunted propia.

B) Forincumplimiento de las obifgaciones ques e compaten como mismbeo de FACEPOF.

g} For scuverdo de exclusidn, raronade y fustiicado, def Conssjo Federal Asambleanic, previo
infarme de ja Wesa Directiva Nacional y con avdiencia da la enlidad afeciads, Bl acusrds

prosperard s @5 sprobado por fos dos fercids de fos volos presenfes de la Asamblaa.

Se consideran laltas graves suscepldies de expulzidn, les sigwenies:

a) Lafaltade pago dels cuols econdmica duranie un plazo Supenior 8 dos afios.
b} Reafizar cosiquier accidn contrana a los intereses de FADEPOF.
c) Fmalzar cusiquiar sccidn que anfatice los infareses propios del miembre asociado.

o NTQ - CONSEJO FEDERA R0

Articuio 15 Organizscion.

EADEPOF serd gobemada por el Consain Federal Asambleario.
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a)iConsituys fa maxima suioridsd o la FERRONY
%j;m y un 1) delsgado suplaale por cads tsds Jas CIrg

b) Loz delegados serén elegidos en Azamblsds Miembros Tiulares o en reunibn de comision
directive de scuerdo & a5 disposiciones sddifardas gue esfablezcan en ceda wra Of las
Asociaconss Federadas.

c] Sa reuniré @7 Asamblea Ordinario dos veas al afio y en Assmblea General Exiraordinaria
cusndo lo juzgss necesario fa Mess Direciie Nacional o I soficiten por lo menos tres (3]
Organizaciones Federadas por motwos ddlamente jusiificados y decidido en Comusicn
Directiva de lo5 entifades soliciantes, ddendo en esle caso coelebrarse [a Asambles
Ertraardinars centre de los treinfa (30) dissonlados a partic de Ja fechs de recepcion de (s
solicfiud. En ef caso de (& reafiracidn de ks Asambleas Ordfinarizs, los delegados fendrdn
deracho 8 solici®ar 8 Mesa Direciiva la inclusin en ef Orden del Dia, con breinla (30) dias de
anislacidn, de coalguier infclathve o ingued e @ Organizacidn que representa. Soio
axcapcionalimerte ¥ por causa debidements mificads wuna soliclud simiar podrd ser efectuada
gnies dal comierzo de la reunion 8 que == onsiderada ciiando se lrate ef fama Varios. Las
Asamble=s serdn presididas por vno de susniembros elegidos en cada oporiinidad que se
redna. -

o) Ei lugar de retnidn del Consejo Federal Asmbieario serd decidido por Iz Masa Direciive. &
Consejo Federal Asamblearic ya se2 pawm B3 Asambless Ordfinanas come pae Jas
Extraomdfinafas mguisre un guonam para incala reunidn, &f gue s logrard con al nimearn goe
resuile de fa suma de [ mitad mas uno de w(T} defegado por cada una de las Organizecioneas
Federadzs. Tramscurrida uns (1) hors despuisde la (ada para e comanzo de la reunion, podré
sesionar con e nimere ge Delegados presenss, Sempre que esios representen como minimo ai
405 def total de les Organizacionss Federsda: Todas @5 resoluciones sardn validas & se ioman
poy simple mayorfa de jos volos de los Delepdes presenies, con excepcidn de [0s casos de
raforma e los astatulos (ArL 327 v de disolidin de fa Federacion Argenting o8 Enfermedades
Foco Frecuentes (At 33°). para los cuales =4 imprescndible '3 presercia como minimo del
T5% de los Defegados def foisl de Qrgenizedmes Federadas y sus rasolucionss sardn validas
con ef volo oe los-2/3 de los Delegados presenes,

o} La comvocalona a las Asambleas deobad ser comuviicada @ fas auiondedes oe fas
Organfaciones Federadas y a los Ex — Fresknies, con veinle (20} dias de anfelscon, come
minime & & fecha de su realizacidn acompanas def Orden def Lia a fralar.

fl Los Ex — Presidentes participardn de /a5 mmiones del Conzejo Federsl Asamblearic con voz

peno i1 VOO

Articuio T8: Funciones




Largn funcionas del Cansajo Federal Azsmbiasrio;

&} EHlsgir a la Mesa Directiva Nacional y cubrir [as vacanies que pudiersn oo cres & S SEuma
ge acuardo & las propuesiss alevades por lox reslentes meembos,

8} Desmgnar Membros Distinguidos, Eménics y Honorarios Nacionaies y riasess & &

Fed=rscidin Argenting ds Enfermedades Foco Frecuenies.

=) Programar y =supsnisar la organizacidn de meuniones y oevenlos de carscler Neconsl
decidimnda con la debidla anru.lu»&iﬁﬂ &l lugar y la facha de v reslizaciin, ps-a o cyel Celess
austarse a lps disposiciones del reglamenfo gque se encuentre vigenie on esc momanin
o=hisndo =dernds degjar aseniadas cuales Organizacdiones fedamdss gque Com Nmaran & comie
organizacior de gichas reUnionsas U eventos.

df Considerar sl prezupuesio sstimalivo de /a Orgenizacddn de lazs revionas y evenlos
mecionsles gue debersd elevar of Comité Organizador en fa primera Asambleg Drdinans posianior
& i Cesignacion.

&) Esfablecer jos montos de las cuolas, aporfes o contnbuciones, gue .Jeberdn hacer las
Orpamracionas Fodaradas y actueiizarios o regiustardios cuando o congicdara ¢ invenania

fi Frar de scuerdo 8 las posbilidedes scondmicas, los vidhoos 8 asignar a o5 miembros de fa
Mess Dirsciva Nacional, cuando an ef cimplimienio de sus imncioness debsn resiadsarse fiers
gal amhilo de su rasigencis.

gl Resoler acerca da la admisidn de organizacionas da anfermedades poco frecuentas, gue
cumpliendo (a5 exigenciss esisiufarias, soliciten su ncomporacdn como Miembro.

B Gonsensusr ¥ medizr ante la presencis de problomas que pudiesen suscitarse enfre (55
Organcacianes Miembros adoptando las medidas que considersn sdecusIas. :

fl Adoptor las madidas nacesaras parm que /as Qrganizaciones I‘Eﬂlrﬂdﬂ'.'i:rﬂ'l.ﬂﬂ'#!ﬂﬂ con las
exigencias estafinarias de fa Federacidn a las que se comprometen al ﬂmmmﬁm& & Iz misma.

Articule 17 Docuomental contable

& Consejo Federal Asambieario consideraré en lz primera Asambles Ordinsria, que deberd
realirarse dentre de los clenfo veinte (120) dias posteriores al ciame dal gjorcicio anusi, [a
Mamora, Imventario, Balance Genersl y is Cuenta de Gasfos y Recursos, que deberd presentar
e Moz Dir=ciiva, pudiendo sprobaria o rechazaria por rezones debidaments fundacias.

Articels 18; Aspaclos no pravistos an o estatufo.

E Consejo Federa! Asamblesrio resolverd fodas fas cusstones no previstas que pudisren
stmcigrse en relacian al presenie estalulo an caso de ser Recezanc.
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¥\ 1 AITULD SEXTO - MESA DIRECTIVA

Arflculo 19 FADEPOF serd conducida famsecutiva como administraiivaments por is Mess
Directiva Nacions! compuesia por sisfe (Tiaenbros, & saber Frezidenis; Vice —Fresidenie,
Sscrefano; Tesarsm, dos (7) vocales {ifvfas von (T) vocal supiente fos gue durardn an sus
funciones por el lermino de dos (2) afos pudmds ser reclectos solo una vez en of mismo cango.
No podrd kaber 2 camos cublerdos por memies de una misma Asociscion.

L Mesa Orectiva Nacional, realizand por fo mmis uns reunion manswal 0 con meyor frecuencia
& Jos migmbros de a2 misma o consderan mesrio, conforme a fa caniidad v urgencies de 25
problemalicas & resohver. En caso de agsenco snfermeadad iranstona del Presidents. éxfe sers
memplarade por el Vicepresidente de la M=y lNrechve Necionsl hasia s reincorporacitr del
mismo, En caso de fallecimienio o Termuna & Presidente, = Viepresidenfs reemplaza al
Fresidente pero deberd Namar 8 un Conssipkderal Azsambleano en un fapse no mayor a treinta
dias, deblendo dsle confirmer o conbiniidade o ded Vicopresidents como FPramdente inferinoe
hasta cormplefar of mandalo. B mismo oish 2 eplicard en caso de ausencia, enfermedad,
renuncia o faflecimiento d=f Presidenfs y & fcoresidenis, en cuyo ceso serd &l Seoretano ef
reemplazans.

Articufio 20 Qudrem,

La Mesa Direclive Nacionsl, pars sesiond vaidamenle regquisre un guéum de cinco (5)
miembros por o menos; para logrario debs esarse media hora.

Las resolucionss e adoplan por mayorie deofee de los prazerdes. Se entisnde por mayoris oo
vofos cualfguier accion gue exceds de = il

El Presidernle benes dobls volo an caso de mpaie. Coandoe por cuoalgindar circunslancis la Mesa
Direciiva Nacional gueds= en fa hnpasﬁhﬁbd e formar ;qr_r&trm, una vez incoporados los
vocales los reslanfes miembros deberén comsr & Asambles daniro de los quince dias, para
celebrarse dentro de los treinfa diss siouiwis a jos efeclos de su infegrecidn. En caso de
vacancia lolal del cuerpo, ef dmpeno de Rsdzacion cumplird dicha convecaloria, lodo eflo sin
pefjuicio de las responsabiidades que incmban @ los miemibvos directivos renuncianfes. En

embos cascs, o drgano gue efectis la comesibrs 2ndrd fodss fas fecufades nberenies 2 iz
cetebracion de s Azambles,

Articulo 21- Ga’ﬁcf&rpermnafde.fusaa % ? ;&ii} 2 ;
\g{{\ E Z I



Los cargos de los miembros de Ja Mesa Directiva Nacional, son personales e indelegables, no
S&ran remunerados, pero si percibiran vidticos cuando en el desempefio de sus funciones deban

lrasladarse fuera del ambito de ja sede.

Articulo 22; Atribuciones — Capacidad.

La Mesa Directiva Nacional de FADEPOF tiene la méas amplia facultad y capacidad para realizar
cualquier tipo de acto juridico que directa o indirectamente sirva para el cum,ohm.'ento de sus

fines. En particular y sin que esta enumeracion implique limitacién, son atnbucrones y deberes dﬁ
la Mesa Directiva Nacional:

a) Cumplir y hacer cumplir el presente Estatuto, interpretario en caso de ser necesano y ejecutar
las resoluciones adoptadas por el Consejo Federal Asambleario.

B) Dictar un Reglamento de funcionamiento de la Mesa Directiva Nacional conforme a o
diSPueSfO por el Estatuto, como asf también a los que correspondan al func:onam:ento de las
Subcomrs;ones nombrando a sus responsables, lo que debera ser aprobado ,oor el Consejo
ederal Asambieario.

€) Crear Secretarias, nombrar sus responsables y darles su norma de funcionamiento, de todo
lo cual serg puesto en conocimiento del Consejo Federal Asambleario en la pnmera Asamblea
posterior a s creacion.

o)  Adquirir, enaj@nar por titulo oneroso, dar o recibir en pago, toda clase de bienes muebles no
registrables. Para gravar, adquirir o fransfenr bienes inmuebles, o mueb!es registrables, se
requerira la autorizacion previa del Consejo Federal Asambleario, quien o’etermmara ademés el
precio minimo, en los casos de venta, y méaximo, en los de compra de mmuebles o muebles
registrables y establecers las condiciones en caso de requenrse hipoteoa o prenda de los bienes

de FADEPOF,
e) Proponer y ejecutar las medidas disciplinarias sobre los Miembros y ef personal de

FADEPOF

)  Recibir legados, contribuciones, donaciones o subsidios.

Q)  Resolver a favor o en contra de la solicitud de ingreso de nuevas entidades

1) Designar Comisiones de Trabajo u organizar Departamentos, para estudiar ¢ desarrollar

acciones o ternas concretos.

) Constituir Delegaciones Territoriales.
v Solicitar a tas Organizaciones miembros que cambien de representante ante FADEPOF,

de
criando éste realice a titulo personal acciones o actividades en conra de fos intereses

FADEPOF o de sus organizaciones federadas.

16




—s.
&

2

bnferir poderes generales o especiaes, estar en juicio, formular denuncias, ehgfag lar

L
ey iy T

- A d\{x . Ll ’ . . . s - “Uo"“"c.‘“_
\ aecgBerellas, comprometerse y someterse a la jurisdiccion arbitral y en general represe % g ;{W
\ < ....... AQ
N\ FADEPOF ante terceros. L

I} Celebrar todo tipo de operaciones con personas fisicas o juridicas, nacionales o extranjeras,
dentro de los Ifmites establecidos en el presente Estatuto, debiendo ponerios en conocimiento del
Consejo Federal Asambleario en la primera Asamblea posterior que se realice.

m} Tomar la decisidn de auspiciar actividades organizadas por lfos Miembros Federados o
Delegaciones o por ofras Sociedades o Enfidades de enfermedades poco frecuentes del pafs.
Podra asignar becas, pasantias o cualquiertpo de apoyo econdmico que tlenda a capacitar o
perfeccionar los conocimientos de la especialidad de los miembros de las Organizaciones
Federadas.

. n) Concretar convenios con el Estado Nacional, Provincial o Municipal, Universidades Publicas y
Privadas y Entes Internacionales y celebrar ton elfos contratos, dentro de los fimites del presente
Estatuto, debiendo informar de Jos mismos al Consejo Federal Asambleario en la primera
Asamblea posterior al acuerdo,

o) Disponer el pago de vidlicos a las personas de una Organizacién Federada que sea
necesario para el cumplimiento de fareas organizativas o administrativas que le fueran
encomendadas por el Consejo Federal Asambleario o por la propia Mesa Directiva, siempre que
esta sea fuera de su lugar de residencia, __
p) Disponer la convocatoria de la reunién del Consejo Federal Asambleario y fijar ef orden del
dia. | i

q) Elevar anualmente para su consideracitn por el Consejo Federal Asambleario la Memoria,
Inventario, Balance General y la Cuenta de Gastes y Recursos.

r)  Decidir y aplicar fos mecanismos de cobianza mas agiles y eficaces de las cuotas y demas
pagos, que deban efectuar las Organizaciones Federadas.

s)' Cumplir con las tareas de orden admiistrativo, nombrando a los asesores y personal
necesario péra el cumplimiento de sus fines, fjandoles retribucion, si fuere el caso, determinar
sus ob!igacidnes v ejercer en orden al personal, la funcion que corresponde a fodo empleador.
Pudiendo aplicar las sanciones que correspondan, deferminar despidos con o sin expresion de
causa, efectuar fraslados y en general utiliar las afribuciones legales que correspondan y le
competan.

t) Celebrar cualquier otro acto u operacidndirecta o indirectamente vinculada a los objetivos de
la Federacion, y en su caso a las determinadas por el art. 1881 del Cédigo Civil.

u) Crear Comisiones con fines deferminados.

v) Toda ofra funcion no expresamente indicsda en el presente Estatuto, podra ser realizada por
la Mesa Direcliva Nacional, pero estara suegfa a la aprobacion “ad-referéndum” del Consejo

Sk

Féderal Asarnbleario.




Articulo 23: Eleccion de la Mesa Directiva Nacional
La Mesa Directiva Nacional sera elegida en Asambiea Anual Ordinaria.

Para formar parte de la Mesa Directiva Nacional se requiere ser Miembro de Pleno Derecho con

una antigliedad de dos afics y encontrarse al dia con tesoreria.

Los miembros de la Mesa Directiva Nacional podrén ser simultdneamente delegados del Consejo
Federal Asamblearioc.

TITULO SEPTIMO - DEL PRESIDENTE Y VICEPRESIDENTE

Articulo 24: Del Presidente,

Corresponde al Presidente o, en su caso, al Vicepresidente o a quien lo reemplace

estatutariamente:

a) Ejercerla representacron legal de la FADEPOF.

b) Convocar y presidir las reuniones del Consejo Federal Asambfeano y la Mesa Directiva
Nacional.

c) | Velar por la unidad de las entidades miembros, asi como por la consecucion de los objetivos
de FADEPOF. |

d) Ser el responsable de la gjecucién de sus resoluciones con intervencién directa del Secretario
y el Tesorero. : : :

e) Dirigir al personal juntfo al Secretario o cualquiera de los ofros miembros de la Mesa Directiva
Nacional, suscribir la correspondencia externa y disponer fa finalizacién del ejercicio anual, la
confeccion de la Memoria, Inventario, Balance General y Cuenta de Gastos y Recursos,
documenfos que suscribira conjuntamente con el Secrefaric y el Tesorero. '

f) Ejercitar acciones, otorgar poderes a terceros, recibir donaciones y/o herencias en nombre de
FADEPOF.

g) Autorizar los pagos validamente acordados, junto con el Tesorero o el Secretario.

h) Cumplir con todas las funciones inherenies a su cargo, resolver todo asunto urgente con
cargo de dar cuenta a la Mesa Directiva Nacional en la primera reunién que realice con

posterioridad al acto u hecho.

Articulo 25: Del Vicepresidente
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radas en el articulo 24 I's

a) Asumir funciones especificas o cumplirmisiones que fe sean conferidas por el Presidente,
por resolucién de la Mesa Directiva Nacionalepor e Consejo Federal Asambleario.
b) Concurrir a las reunionss de la Mesa Dirediva.

TITULO QCTAVO - DEL SECRETARIQ

Articulo 26: Del Secrefario.
Corresponde al Secretario:

a) Redactary suscribir la correspondencia,

b) Redactar la Memoria anual;

c) Intervenir en todo asunto relativo af persomide FADEPOF,

d) Recibir y dar cuenta al Presidente de todalss solicifudes y comunicaciones que se remitan a
FADEPOF,

e) Suscribir conjuntamente con el Presidete y el Tesorero la Memoria, [nventario Balance
General y Cuenta de Gastos y Recursos;

fi Llevar el Libro de Actas de la Mesa Diectiva Nacional, de las reuniones Ordinarias y
Extraordinarias del Consejo Federal Asambleiv, y ‘

g} Llevar un registro manual o informético fste dltimo con respaldo) de los Miembros Titulares
y Adherentes de cada una de Jas Organizaines Federadas y Delegaciones, consignando la
mayor cantidad posible de datos a fos fines dile identificacion.

TITULO NOVENO - DEL TESOREROQO

Articulo 27: Del Tesorero.

Corresponde al Tesorero:

a) Dirigir y supervisar la contabifidad;

B} Informar a la Mesa Directiva Nacional eilas reuniones ordinarias, fa situacion patrimonial,

econdmica v financiera de FADEPOF;




¢) Preparar en forma anual el Balance General y el Cuadro de Gastos y Recursos, ef que una

vez aprobado por la Mesa Directiva Nacional, lo suscribira juhto al Presidente y Secretario, para

presentario a consideracién del Consejo Federal Asambleario en la Asamblea Ordinaria

correspeondients;

d) Realizar los pagos que disponga la Mesa Directiva Nacional, o los que pueda disponer el

Presidente o el Secretario, en casos de urgencia, con cargo de dar cuenta a la Mesa Directiva

Nacional;

e} Llevar los Libros de Inventarios, Balance y Caja;

f)  Depositar los fondos a nombre de FADEPOF, en una institucién Bancaria, debiendo girays
sobre elfos el Presidente, el Secretario y el Tesorero (con dos firmas mancomunadas é
indistintas),;

g} Controlar la percepcion regular de los ingresos que provengan de cuotas, aportes,

contribuciones, donaciones o de cualquier otro origen; y

h} Realizar las gestiones ante los Organismos o Entidades correspondientes para lograr su

cumplimiento y regularizacién. '

TITULO DECIMO- DE [ OS VQCALES Y El. CONSEJO DE EX PRESIDENTES

Articulo 28: De los Vocales.

Cumplen funciones especificas determinadas en cada caso y en comin acuerdo con ef resto de
integrantes de la mesa directiva, pudiendo entre ofras monitorear distintas dreas o regiones, efc.

Articulo 34: Del Consejo de Ex Presidentes.

Los Ex Presidentes integran un Consejo Consultivo que asesorard y aconsejara al Consejo
Federal Asambleario y a la Mesa Directiva Nacional cuando estos organismaos lo requieran.

TITULO UNDECIMO ~ DEL ORGANO DE EISCALIZACION

Articulo 28: Habra ademas un érgano de Fiscalizacion conformado por dos miembros con el

cargo de Revisores de cuentas. Sus mandatos serdn de 2 afios.
Articulo 30: Afribuciones del érgano de fiscalizacion

Son atribuciones del Organo de Fiscalizacién:
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‘ (A F i
fjé,z)f: Lonlrolar permanentemente los librosy documentacidn contable, respaldatoria cj/ i ;Z DDDDD ik
ﬂentos volcados, fiscalizando la administrabn, comprobando el estado de caja y ia exrszjgl;:\%“ww\@\a‘y*
de los fondos, titulos y valores; “""""'“/
b) Asistir a las sesiones de la Comisién Diwtiva cuando Jo estime conveniente, con voz y sin
voto, no computandose su asistencia a los eftfos del qudrum;

c} Verificar el cumplimiento de las leyes, estulos y reglamentos, en especial en lo referente a
los derechos de los miembros asociados yhs condiciones en que se otorgan los beneficios
sociales; _

dj Anualmente, dictaminaré sobre la Memot, Inventario, Balance General y Cuenta de Gasfos
y Recursos, presentados por la Comnisién Dintiva a la Asamblea Ordinaria al cierre del ejercicio;
e} Convocar a Asamblea Ordinaria cuant omitiere hacerlo la Comision Directiva, previa
intimacion fehaciente a la misma por ef términde quince dias;

f} Solicitarla convocatoria a Asamblea Extwrdinaria cuando lo juzgue necesario, poniendo los
antecedentes que fundamenten su pedido emonocimiento de la Inspeccion General de Justicia,
cuando se hegare a acceder a ello la Comisii Directiva;

g) Convocar, dando cuenta al organismo &control, a Asamblea Extraordinaria, cuando ésta
fuera solicitada infructuosamente a la Consién Directiva por los miembros asociados, de
conformidad con fos términos del arficulo 153

h) Vigilar las operaciones de liquidacion dekAsociacion.

El Grgano de Fiscalizacién cuidaré de ejewr sus funciones de modo que no eniorpezca la

regularidad de la administracién social,

TITULO DECIMO SEGUNDOQ - DEL CIERREE EJERCICIO

Articulo 31: Cierre dal Ejercicio Social.

Ef ejercicio social anual cerrara el 31 de Dicimbre de cada afio.

TITULO DECIMO TERCERO - DE LA REFOMA DEL ESTATUTO

Arficulo 32: Reforma de Estatuto.

El presente Estatuto podré reformarse fofdo parciaimente, para lo cual el Consejo Federal
Asambleario debera reunirse en Asamblea Efaordinaria cumpliendo las exigencias de quérum y
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vofos establecicos en el Art. 15 inc. C. La propuesta de reforma deberd ser presentada por la
Mesa Directiva Nacional o por cualquiera de las Organizaciones Federadas. Estas propuestas
deberan surgir de una Asamblea de los Miembros Titulares de la entidad peticionante, en este
altimo caso la propuesta deberé ser elevada a la Mesa Directiva Nacional y en ambos casos esta
debe remitirla a las Organizaciones Miembros para su estudio y consideracion y en un plazo no
mayor de sesenta (60} dias deberé convocar al Consejo Federal Asambleario a una reunién con
cardcter de asamblea Extraordinaria, para tratar como Gnico punto de orden del dia ia referida

propuesta.

":4"

/

Aprobada la reforma por la Asamblea, la misma regira para la Federacion, a partir de &

aprobacién de la reforma y para los terceros a partir de la fecha que dicha reforma sea aceplada
por la autoridad competente y entrard en vigencia a partir de la fecha en que sea aceptada por la

autoridad competents.

TITULO DECIMO CUARTO «- DE LA DISOLUCION Y LIQUIDACION,

Articulo 33: Disolucién.

Se procedera a la disolucién de FADEPOF cuando se produzca alguna de las siguientes

causales:

a) En virtud de la decisién de sus miembros, aprobada por la autoridad competente;

b) Por disolucion en virtud de la ley, no obstante la voluntad de sus miembros, o por haberse
abusado o incurrido en ftransgresiones de las condiciones o cléusulas de la respectiva
autorizacién, o porque sea imposible el cumplimiento de sus estatutos, o porque su disolucion
fuese necesaria o conveniente a los intereses ptblicos;

¢) Porla conclusion de los bienes destinados a sostenerias.

El Consejo Federal Asambleario no podré decretar la disolucién de la Federacion mientras haya
una cantidad de miembros dispuestos a sosteneria en ntimero tal que posibilite el regular

funcionamiento de los 6rganos sociales.
Articulo 34: Liguidacién

En caso de disoclucién de la FADEPOF, la Mesa Directiva Nacional realizaré las operaciones de
fiquidacién y el remanente patrimonfal debera ser donado a otra u ofras instituciones con

personeria juridica y sin fines de lucro, cuyos objetivos sean afines con los de la Federacion

22

7



y

: Arfg

-

e ifina de Enfermedades Poco Frecuentes y que hayan sido declaradas exentas del im i{ J50)

dit e,
ganancias por la Administracién Federal de Ingresos Publicos - Direcoién Gem;%rk
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El Organo de Fiscalizacion seré ef responsable de vigilar las operaciones de liguidacién de
FADEPOF

TITULO DECIMO QUINTO - ARTICUL O TRANSITORIO

Articulo 35: Articulo Transitorio,

© No se exigiré la antigtiedad requerida por el aticulo 23 durante los primeros dos afios desde Ja

constitucion Glfe la entidad. /4@/
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Buenos Adres, 1D de Agosto de 2012 . Enwde

Subrogante del Regisro Notarial 374 de Capital Fedsral.

a

CERTIFICO; Guela/s frmas que obra/n en ¢} L

L2

documento gue adjunic a esia foja, cuyo reguerimismio de cerfificacién se

formaliza simulidneameni por ACTA nhmere 101 £z}
nifmere 99 , 28/50m puesia/s en mi presencia pov lajs personsfs | |

cuys/s noinbre/s ¥ docomate’s de identidad se menciona/n s continuacién asf como

ia justificacién de su idemiitad.  Ana Marfa RODRIGUEZ, DNI 13.411.709:
Fabio Leonardo TOPA, DNI 17.743.791; Inés Alicia CASTELLANO, DNI
17.333.810; Liliana Gster BALCCHI DNi 10829.399; Rosa Bestriz GO-
MizZ, DN! 11446762, y Roberta Eleoncra Adriana ANIDO, DM :
16.225.831, quisnes justifican su identidad con los documentos mencio-
nados, 108 que en opia de sus partes pertinenies guardo en archivo.
Dichas personas manfiesian actuar de la siguiente forma: 1) los sefiores
TOPA y RODRIGUEZ como Presidents v Secrstaria, raspectivamente, de o
ia ASCCIACION ARGENTINA DE HISTIOCITOSIS (ALAH)), registrada en f

1GJ el 20/12/2000, Resolucidén N° 001414, segin Acta Especial de A-

sambiea Extraordinaris de fecha 21/10/11, Acta Especial de Comisién Di- -+
rectiva de Techa 221011 y Acta de Asambiea Anual Ordinaria de fecha -
SHA3M2Z;, 2) la sefior CASTELLANG, come Presidents de la ASOCIA- 1|

CION CIVIL CRECIENDO, registrada en 1G4 &l 05/08/1 988, Resolucion N°

000633, segun Acta d¢ Asamblea General Ordinaria de fecha 22/12/2010

y Actas Especiales de Comisidn Dir

3) la

o

sefioras BACCHI y GOMEZ, como Prssidenis y Representants, . |

respectivamente, de kb “ASOTCIACION CIVIL” ASOCIACION ROSARINAZ .




F 008422011

DE AFECTADOS DE CISTITIS INTERSTICIAL {(ARACH), registrada en el
Registro Plblico de Comercio.de Rosario, Resolucion N° 0125, segun Acta
Especial de Comision Directiva de fecha 30/05/11 vy Acté Especiaj de A-
samblea Extraordinaria de fecha 27/06/11; v 4) la sefiora ANIDO, como
Presidente de ‘LA ASCCIACION CiViL AYUDA AL PACIENTE CON INMU-
NODEFICIENCIA PRIMARIA, registrada en 1GJ el 10/03/2005, Resolucion
Ne 0000315, segun Acta Especial de Asamblea (Gsneral de fecha
28/12/2010, Actas Espsciates de Comision Directiva de fechas 04/06/11,
03/09/11 v 22/10/11, v Acta Especial de Asamblea Exiraordinaria de fecha
21/M10/11. Todos los comparecienies con faculiades para este aclo. Dejo
constancia que el prasants documento no fue redactadc por mi en mi ca-
racter de Escribanc v que los firmanies manifiestan haber sido asesorados
al respecto. Los comearscientes firman ante mi en la Ciudad de Busnos

Aires, a los 15 dias del mes de agosto de 2012
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suenos Al 15 ge Agosto 2 2012 . En mi cordcter de ¢

Subrogante del Regisiio Notarial 374 de Capital Federal.
CERTIFICO: Quela/e frmas gue ohra/n en 2l

documents gue adjunie a esta foja, cuys reguerimismte de ceriificacion se

formaliza shmultdnsameniepor ATTA ndmers 182 el LIBRG
afimere 99 , ©5/30W PULSIH/s e i presencia pov 19/5 persons/s

54

euyo/s nombres ¥ docuwnemo/s de identidad se menclona/n a contivmacién sl corne

Tt

1z justificacion de su identids

=

. Luciana  ESCATI PENALOZA,  DNI
28.473.643; Maria Algandra CUELLG, DNI 16.2589.117; Adriana Virginia
FELDMAN, DNI 11.044.512; v Cristina del Carmen STRAZIUS0O, DI
6.074.700; quienes justifican su identidad con los documentos menciona- -
dos, los que en copiade sus partes pertinentes guardo en archivo. Dichas
personas manifiesian actuar de iz siguiente forma: 1) la sefiora ESCATI
PENALCZA, como Prsidente de ia FUNDACION MAS VIDA POR LA
MINEZ CON Elf (ENFERMEDADES INFLAMATORIAS INTESTINALES),
registrada en 1GJ el 15/08/2010, Resolucidon N® 0000933; segin Acta
Constitutiva de facha9/06/2010, Acta Especial del Consejo de Adminis-

tracion de fecha 21/062011 v Acta Especial de Asamblea Extraordinaria

de fecha 05/09/2011; 2) la sefiora CUELLO, como Presidente de la A-

SOCIACION ARGENTINA DE ANGIODEMA HEREDITARIO, registrada
en 1GJ ol 13/02/2004 Resolugion N° 000157, segun Actas de Comision |
Directiva de fechas (4/06/2011, 03/08/2011 vy 31/10/2011, Acta de A-
samblea Extraordinaria de fecha 21/10/2011 v Acta de Asambles General
Ordinaria de fecha 01 de junic de 2012; 3) I3 sefiora ?ELDMAN, cComo

Presidente de la FUNDACION ARGENTINA DE TALASEMIA “FUNDA




F 008422012

TAL”, registrada en 1GJ el 07/12/1999, Resolucion N° 001381, segun Acta
N° 124 de Reunion Anuat Ordinaria de facha 18/11/2011, Acta N°® 127 de
Reunién General Exiracrdinaria de fecha 15/02/2012, v 4) la sefiora
STRAZIUSO, como apoderada de la ASOCIACION PARA EL APOYO A
LOS ENFERMOS DE HUNTINGTON APAEH, registrada en 1GJ su aclara-
cion de denominacidn el 07/11/05, Resolucidén 0001175, seglin Acta de Co-
mision Directiva de fecha 04/07/2011, segun poder especial otorgado por
Acta de Comision Directiva del 05/09/2011, v Acta de Asamblea Extraordi-
naria de facha 01/08/2011. Todos los comparecientes con facultades para
este acto. Dejo constancia que el pressnie documento no fue redactado por
mi en mi caracter de Escribano y que las firmantes manifiestan haber sido
asesoradas al respecto. Las comparecientes firman ante mi en la Ciudad de

Buenos Alres, a ios 15 dias del mes de agosio de 2012,
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Buenos Alres, e Agosto de 2012 . En i cardots
Subrogante del Ragistro Notarial 374 de Capital Federal.
CERTIFICO: ue la/s frmas

documente gue adjuaie 2 esta fola, cuvs
4 ¥ &) J

formalize simniténeamentt por A0TA ndmers

T - b2 a2 £
CUAG O CCOLINRESEIR a3 0

cficaciin de su Mentiind.  Amanda Cecilie MOMZON, Cédula de iden-

1.“
ko)
Cesae
o
&

Y
s
I-.JJ

tidad 10.641.480; Elsna Marfa MONZON, DNI 6.882.171; Nisves Loretia
BUSTOS CAVILLA DN! 13.288.29%; v Sergic Fabidn TRENTIN, DN

18.128.119, quienss justifican su identidad con los documentos mencio-

£}
[t)]

nadeos, los qus an copia sus paries pertinentes guardo en archivo.
Dichas perscnas maniiestan actuar de 2 siguients forma: 1) Iz sefiora E- i:
tena MONZON vy 1= ssfiora Amanda MOMZON, coma Presidente v Autori-
zada, respectivamenie, de la ASOCIACION PARA ESPINA BIFIDA E -
HIDROCEFALIA APEBL, registrada en 1G4 el 26/05/1978, Resolucion N°
3493, segun Acta de Asamblea General Ordinaria vy Extraordinaria de - 1
fecha 22/12/2008, Aces de Comisién Dirsctiva de fachas 29/06/2011,
05/08/2011 y 28/09/2011, Acta de Asambies General Exiraordinaria ds
fecha 16/10/2011 vy Acla de Comisidn Directiva N°© 322 2} la seflora
BUSTGS CAVILLA, wmo Apoderads de la ASOCIACION ARGENTH\JA‘::E
DE ESCLERODERMA Y RAYMAUD (AADEY.R), registrada en 1GJ 8l 1

24{04/2002, Resolucion N° 0000318, seglin poder sspscial otorgado me-

¢

diante Acta N° 99 de Asamblea Exirsordinaria de fecha 05/12/2011 v 3) ¢
Y o)




F 008422013

TINA POR LA EPIDERMOLISIS AMPOLLAR, registrada en 1GJ el
09/10/2008, Resolucidn N° 000897, segun Actas de Conssio de Adminis-
tracidon de fechas 15/02/2011, 15/06/2011 v 20/02/2011. Todos ios compa-
recientes con facultades para este acto. Dejo constancia que &i presente
documento no fue redactade por mi en mi cardcter de Escribano y que los
firmantes manifiesian haber sido asesorados al respecio. Los compare-
cienies firman ante mi en ia Ciudad de Buenos Airss, a los 15 dias del mes

de agosto de 2012,
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ESTATUTO DE LA FEDERACION ARGENTINA DE ENFERMEDADES POCO FRECUE
FADEPOF

- TITULO PRIMERO - DE LA ENTIDAD: DENOMINAC!bN, AMBITO TERRITORIAL, DOMICILIO
SOCIAL Y OBJETO

Articulo 1: El dia 15 de agosto de 2012, bajo la denominacion Federacidn Argentina de
Enfermedades Poco Frecuentes, FADEPOF, (en adelante, “FADEPOF") queda constituida una
federacién por noventa y nueve (99) afios, salvo causas estatutarias de disolucién, con domicilio
legal en la Ciudad de Buenos Aires, cuyo ambito de actuacion se extendera a todo ef territorio

Nacional.

Articulo 2: FADEPOF es una organizacion civil sin fines de lucro, con personalidad juridica
propia e independiente de las de sus asociados y con plena capacidad para ser sujeto de
derecﬁos y obligaciones, para el desarrollo de sus fines y planes de actuacion. Estara integrada
por Asociaciones y Fundaciones de pacientes que se encuentren afectados por enfermedades
poco frecuentes constituidas en la Reptlblica Argentina, siendo todas ellas sin fines de lucro.

A los efectos de su integracién en FADEPOF, se considerara “enfermedad poco frecuente”
aquellas que tengan una incidencia de hasta 5 casos por cada 10.000 habitantes.

Sus lineas de actuacién se basan, primordialmente, en la potenciacién del trabajo conjunto de las
organizaciones miembros en tareas de difusion, en el fomento de lineas de investigacion y la
vinculacion tanto de los profesionales relacionados con los ambitos social y sanitario como de las

instituciones en materia de atencién a las enfermedades poco frecuentes.

Articulo 3: FADEPOF tendra por principal misién el fomenio del estudio, investigacion y
conocimiento social, médico y cientifico de las enfermedades poco frecuentes, asi como la
. defensa de los derechos de las personas afectadas y la promocion y realizacion de iniciativas
gue conduzcan a este fin en atencion al cuidado y proteccion de nifios, jévenes, adultos y adultos
‘mayores con enfermedades poco frecuentes. El objeto social principal de FADEPOF sera:

a) Defender los derechos de las personas con enfermedades pocos frecuentes.
b) Potenciar la presencia y conocimiento de sus organizaciones miembro ante la sociedad.
c) Armado de una red de comunicacién social que potencie el trabajo de cada organizacién

miembro.




d) Organizacion de Jornadas, seminarios y todo tipo de evento de difusion, capacitacion y
actualizacién de temas relacionados con la problematica y avances cientificos de las
enfermadades poco frecuentes.

e) Actuar Qomo interlocutor ante los organismos publicos y privados, tanto de caracter nacional,
provincial, reglonat municipal o internacional, en los asuntos de interés comin que afecten a sus
organizaciones miembros, a las personas afectadas de enfermedades poco frecuentes y a otros
grupos que trabajen con este tipo de enfermedades.

f) Colaborar con pacientes y familiares promoviendo la creacion de nuevas organizaciones de
enfermedades poco frecuentes en Argentina.

g} Instalar en la agenda de Salud Publica la consideracién de las enfermedades poco
frecuentes. .

h) Propiciar el intercambio de conocimientos y experiencia entre pacientes, famiiiai}eis,
organizaciones, profesionales, empresas, e instituciones publicas y privadas implicadas en el
area de las enfermedades poco frecuentes

i} Fomentar la informacion y d;fusmn de las enfermedades poco frecuenties con el fm de
sensibilizar a los profesionales de la salud, organismos e instituciones nacicnales e
internacionales y a la sociedad en general sobre la situacion y necesidades gue involucran a las
patologias poco frecuentes.

i) Participar en la elaboracién de leyes a nivel Nacional y Provincial a favor de las
enfermedades poco frecuentes y sus afectados.

k) Impulsar la investigacién en general sobre estas patclogias, asesorando a las organizaciones
miembros respecto de las herramientas para conseguir estos fines.

I) Promover la creacién de centros de referencia de las distintas enfermedades poco frecuentes
dentro del ambito de los hospitales plblicos.

m) Promover la participacion de FADEPOF como asi también de sus organizaciones miembros
en el trabajo conjunto que debera hacerse con decisores gubernamentales, industria 'y
comunidad médica con el objeto de mejorar ia calidad de vida de los afectados por enfermedades
poco frecuentes.

n) Otras funciones no contempladas en el presente estatufo siempre que tengan por objeto la
difusién de las enfermedades poco frecuentes y la defensa e integracion social de las personas
afectadas por enfermedades poco frecuentes.

Articulo 4: Para el cumplimiento de los objetivos expuestos FADEPOF podréa, entre otras,
realizar las siguientes actividades:

a) Participacion en los medios de informacién y comunicacion para potenciar la visibilidad d

sus organizaciones miembro.



b) Promocionar fa asistencia socio-sanitaria con el fin de lograr ia rehabilitacién integral
afectados por enfermedades poco frecuentes.

¢} Impulsar la creacién de Centros de Referencia en hospitales y centros de atencién publicos y
privados tanto a nivel nacional, provincial y municipal destinados a promover el diagnostico
precoz, la prevencion y la atencién de los pacientes de enfermedades poco frecuentes como asi
“también ejerzan como centros de capacitacion y consulta para fa comunidad médica.

d) Fomentar la formacién e intercambio de conocimientos sobre la evaluacion, valoracion,
comunicacion y gestiéon de las enfermedades poco frecuentes.

e) Impulsar la creacién de un Registro de informacion estatal a nivel nacional, provincial y/o
municipal sobre las enfermedades poco frecuentes.

f) Colaborar con los especialistas en los estudios de pacientes y familiares para el diagnéstico,
asi como en estudios epidemiologicos o de cualquier otro tipo que nos den una aproximacioén de
la magnitud de la problematica.

g) Colaborar con entidades nacionales e internacionales que desarrollen trabajos de
investigacion y difusién acerca de la problematica de las enfermedades poco frecuentes.

h) Y aquellas otras actividades, no contempladas en los presentes estatutos, que favorezcan la
promocion, defensa e infegracion social y laboral de las personas afectadas de enfermedades
poco frecuentes.

TITULO SEGUNDO - CAPACIDAD, PATRIMONIO Y RECURSOS SOCIALES

Articulo 5: FADEPOF estd capacitada para adquirir derechos y contraer obligaciones. Podra
adguirir bienes muebles e inmuebles, enajenarlos, gravarlos, permutarlos, etcétera, como asi
también realizar cuanto acto juridico sea necesario o conveniente para el mejor cUmpf%miento de
su objeto social. Podra firmar contratos de todo tipo y operar con instituciones bancarias plblicas

y privadas.
Articulo 6: El patrimonio de FADEPOF, se compondra:

a) De los bienes muebles e inmuebles adquiridos a través de gestiones realizadas por sus

autoridades, en las distintas etapas.

b) De las cuotas que deberan abonar las Organizaciones Federadas la que sera fijada

anualmente por el Consejo Federal Asambleario.




c)wDé jos ‘ingresos provenientes de la organizacién de jornadas, seminarios y todo tipo de
eventos de difusién, capacitacidn y actualizacidén en temas relacionados con fa problematica de
las enfermedades poco frecuentes. '

d) De las donaciones, legados, subsidios del Estado (Nacional, Provincial, etc.), de organismos
internacionales, de la cooperacién internacional o de los particulares nacionales o extranjeros
como asi también de cualquier otro bien que por cualquier titulo adquiera, ademas de rentas y/o
frutos que los mismos produzcan y de los recursos que ingresen por cualquier otro concepto bajo
las normas y Resoluciones legales e impositivas vigentes en Argentina.

Y

TITULO TERCERO - ASOCIADOS, CONDICIONES DE ADMISION, REGIMEN DISCIPLINARIO

N

Articulo 7: Categorias de socios 2
Existen tres categorias de socios:

a) Miembros de pleno derecho. Seran miembros de pleno derecho de FADEPOF las

organizaciones fundadoras, firmantes del acta fundacional y las organizaciones adheridas.
Tendran la consideracién de organizaciones adheridas, aquellas ofras Organizaciones de
pacientes y/o familiares de enfermedades poco frecuentes, legalmente constituidas, gue soliciten
integrarse a FADEPOF, con posterioridad al acto fundacional previa aprobacion de su solicitud
por la Mesa Directiva Nacional. Los miembros plenos tendran voz y voto en el Consejo Federal
Asambleario y demas actos y reuniones asociativas en las que se puedan ejercitar tales
derechos. Dichas organizaciones han de ser ratificadas por el Consejo Federal Asambleario.

by Miembros colaboradores: Seran Miembros Colaboradores de FADEPOF, aquellas otras

entidades que deseen sostener la actividad de esta federacién, y que se ocupen de las
enfermedades poco frecuentes y/o de otros grupos de interés relacionados con aquellas
enfermedades. La admisién en la federacion de los Miembros Colaboradores sera acordada por
la Mesa Directiva Nacional, previa peticion 'por escrito y sera ratificada pbr el Cohsejo Fed’éfal
Asambleario.

¢) Miembros Observadores. Seran Miembros Observadores de FADEPOF las entidades que

acrediten su condicién de sujetos de derecho segtin el articulo 46 del Cédigo Civil, y fas personas
o familiafes que tengan diagnosticada una enfermedad poco frecuente de la que no exista una
organizacién de la Sociedad Civil que la pueda representar en FADEPOF, siempre que tengan
entre sus objetivos la ayuda, defensa y/o promocién de las enfermedades poco frecuentes, y que
‘asi lo acuerde expresamente la Mesa Directiva Nacional debiendo cumplir aquelias ob[igaciomgs




estatutarias que expresamente le establezca la Mesa Directiva Nacional, hasta su p
integracion como miembros de pleno derecho en cuanto se cumplan los requisitos.

~ Los Miembros Observadores y Colaboradores no podran ostentar cargos en el Consejo Federal
Asambleario y Mesa Directiva Nacional, y no tendran derecho de voto, pero si de voz en el

- Consejo Federal Asambleario, asi como en aquellas Mesas directivas y demas actos y reuniones
asociativas, en las que por su especial interés sean invitados.

Articulo 8: Los miembros de pleno derecho de FADEPOF, seran aqueilas entidades que:

a) Estén constituidas legalmente en base a las normas dispuestas por la Inspeccion General de
Justicia u organismos pertinentes.

b) Presenten estatutos en los que se refleje la organizacion democratica y autonomia funcional
de la organizacion.

c) Tévngan entre sus objetivos el estudio, investigacion, promocién, rehabilitacion integral,
difusion y defensa de los derechos de las personas afectadas de enfermedades poco frecuentes.

Articulo 9: Las entidades que deseen solicitar la admisién como miembros en FADEPOF,

habrén de cumplir los siguientes requisitos:

a) Presentar una solicitud de ingreso que contenga: a) Datos de la Entidad, b) Razdn Social, ¢)
nombre de fantasia si corresponde, d) domicilio fiscal, ) CUIT, f) datos de contacto, g) inicio de
la actividad h) breve detalle de la patologia, i) Datos del Representante legal: nombre y apellido,:
nimero del DNI y domicilio. En la solicitud se indicara si la incorporacion a FADEPOF es en
concepto de Miembro de Pleno Derecho, Miembro Colaborador o como Miembro Observador.

b) La solicitud de ingreso debe ser acompafiada de la siguiente documentacion:

Copia del Estatuto de la entidad.

Copia de Resolucion de inscripcion en Inspeccion General de Justicia.

Balance y Memoria del tltimo Ejercicio.

Copia del Acta de Comision Directiva o poder del nombramiento del o de los representantes

oW N A

legales de la entidad.

Articulo 10: Para ser admitido como miembro de FADEPOF, debera obtenerse el voto favorable
de la mayoria simple de los miembros de la Mesa Directiva Nacional. El acuerdo de admision se
notificara en el plazo maximo de 30 dias a la entidad solicitante, en la que se le indicara la
modalidad que ostentara, como miembro de pleno derecho, colaborador u observador. Dicho _

acuerdo ser valido cuando ef Consejo Federal Asambileario lo ratifique.




Seran causas de inadmision:

a) No cp_sfnplir con los requisitos del articulo 9.
“b) Acreditar conducta contraria a los intereses de FADEPOF o de sus entidades federadas.

Articulo 11: Derechos y obligaciones de los Miembros de Pleno Derecho de FADEPOF.
Son derechos de los Miembros de Pleno Derecho:

a) Ser convocados en tiempo y forma a las reuniones del Consejo Federal Asambleario y en su
caso, de la Mesa Directiva, asi como a ser informados de las cuestiones que competen al buen
funcionamiento de FADEPOF.
b} Participar y asistir a las reuniones del Consejo Federal Asambleario y, en su caso de la Me;a
Directiva, con voz y voto.

c) Elegiry ser elegido para formar parte de la Mesa Directiva Nacional. 3

d) Solicitar el respaido de FADEPOF en todas aquellas iniciativas que consideren oportuno
flevar a cabo para cumplir los fines de los miembros de FADEPOF.

e) Participar en todas las actividades que sean organizadas por FADEPOF.

f) Tener asegurada la libertad de expresion y el respeto por la pluralidad, Ia diversidad de
opiniones y las decisiones democraticas.

g) Libre acceso a la informacion relativa a todo lo relacionado con la Federacion resguardando
el buen uso de la misma y su confidencialidad.

h) Ser informados en forma expresa en tiempo y forma de las decisiones y acuerdos adoptados
por los distintos 6rganos de FADEPOF.

i) Participar en las actividades de FADEPOF, asistiendo a las reuniones y todo tipo de actos
convocados por los érganos de gobierno de FADEPOF.

j) Presentar mociones de censura para uno o varios miembros tanto de la Mesa Directiva
Nacional como del Consejo Federal Asambleario siempre que existan hechos comprobables que
lo justifiquen.

Son obligaciones de los Miembros de Pleno Derecho de FADEPOF:

a) Cumplir los acuerdos adoptados por los drganos de gobierno.
b) Abonar puntualmente las aportaciones econdmicas ordinarias o extraordinarias que se
estébiezcan en el Consejo FederaI‘AsambEeario segun los plazos que se acuerden. '
c} Contribuir con su colaboracion al mejor desarrollo y promomon de FADEPOF.
d) Cumpl:r y hacer cumpllr ios Estatufos de FADEPOF,




representacion de FADEPOF, sin el consentimiento de sus érganos de gobierno. Si ello
ocurtiese, podria darse el caso de expulsién o sancién o cualquier otro que legalmente proceda.

. f) Dar a conocer a FADEPOF cualquier situacion injusta, anormal, o que pudiera representar un
conflicto de intereses y/o que atente contra la dignidad o quebrante derechos de la generalidad

" de sus miembros.

g) Cada miembro asociado actuara libremente en el cumplimiento de sus propios objetivos.

h) Informar a la Mesa Directiva Nacional cuando decida organizar eventos o realizar acciones
gue abarquen la problematica de las enfermedades poco frecuentes en general mas alla de su
patologia particular. La Mesa Directiva Nacional informara si avala o no dicha gestién.

i} -~ Velar por el buen uso de la informacion y documentacion a la que se pueda tener acceso por
participar en cualquiera de los 6rganos de representacién de FADEPOF.

iy Nombrar representante ante FADEPOF para asistir a la Asamblea o para que sea la persona
de contacto con la Federacion. En defecto de nombramiento expreso, se entendera gue sera el
Presidente de la Organizacion federada quien ostente esa responsabilidad, a quien, en todo
caso, se le podra exigir que no realice ninguna accién en contra de los intereses de FADEPOF o

de sus asociaciones federadas.
Articulo 12: Derechos y Obligaciones de los Miembros Colaboradores y Observadores.

Ostentaran los mismos derechos y obligaciones que los Miembros de Pleno Derecho, pero con

las siguientes salvedades:

a) No podran ostentar cargo alguno en el Consejo Federal Asambleario ni en la Mesa Directiva
Nacional.
b) No tendran derecho de voto en las Asambleas.
c) Podran tener derecho a voz en aquellas Asambleas a las que hayan sido convocados
expresamente.
"d) No podran presentar mociones de censura.

e} Deberan pagar la cuota que se les haya asignado.

TITULO CUARTO — REGIMEN DISCIPLINARIO Y CAUSALES DE BAJA

Articulo 13: La Mesa Directiva Nacional podra aplicar a los miembros asociados las siguientes

sanciones:

a) Amonestacion;
b) Suspension, cuyo plazo maximo no podra exceder de un afio; y




c). Expulsion.

Las sancionés se graduaran de acuerdo a la gravedad de la falta y a las circunstancias del caso
‘por las siguientes causas:

a) Incumplimiento de las obligaciones impuestas por el estatuto, reglamento o resoluciones del
Consejo Federal Asambleario o la Mesa Directiva Nacional;

b) Inconducta notoria;

c) Hacer voluntariamente dafio a la FADEPOF, provocar desordenes graves en su seno u
observar una conducta que sea notoriamente perjudicial a los intereses sociales.

Las sanciones disciplinarias a que se refiere el presente articulo serdn resueitas por la Mesg
Directiva Nacional, previa defensa del inculpado. En todos los casos, el afectado podra
interponer, dentro del término de treinta dias de notificada de la sancion, el recurso de apeia(;ién
por ante el Primer Consejo Federal Nacional que se celebre. La interposicion del recurso téﬁdré
efecto suspensivo.

Articulo 14: Sera causal de baja de las asociaciones miembros de FADEPOF:

a) El solicitarla por voluntad propia.

b} Por incumplimiento de las obligaciones que le competen como miembro de FADEPOF.

¢) Por acuerdo de exclusion, razonado y justificado, del Consejo Federal Asambleario, previo
informe de la Mesa Directiva Nacional, y con audiencia de la entidad afectada. El acuerdo
prosperara si es aprobado por Ibs dos tercios de los votos presentes de [a Asamblea.

Se consideran faitas graves susceptibles de expulsion, las siguientes:

a) La falta de pago de la cuota econdémica durante un plazo superior a dos afios.
b) Realizar cualquier accion contraria a los intereses de FADEPOF.
c) Realzar cualquier accion que enfatice los intereses propios del miembro asociado.

TITULO QUINTO - CONSEJO FEDERAL ASAMBLEARIO

Articulo 15: Organizacion.

FADEPOF sera gobernada por el Consejo Federal Asambleario.




titular y un (1) delegado suplente por cada una de las Organizaciones Federadas que la integran, ‘
cuyo mandato sera de dos (2) afios, pudiendo ser reelectos.

b) Los delegados seran elegidos en Asamblea de Miembros Titulares o en reunién de comisién
. directiva de acuerdo a las disposiciones estatutarias que establezcan en cada una de las

Asociaciones Federadas.

¢) Se reunira en Asamblea Ordinaria dos veces al afio y en Asamblea General Exiraordinaria
cuando lo juzgue necesario la Mesa Directiva Nacional o lo soliciten por lo menos tres (3)
Organizaciones Federadas por motivos debidamente justificados y decidido en Comision
Diréctiva de las entidades solicitantes, debiendo en este caso celebrarse la Asamblea
Extraordinaria dentro de los treinta (30) dias contados a partir de la fecha de recepcion de la
solicitud. En las Asambleas no podran tratarse otros asuntos que los incluidos expresamente en
el oréién del dia, salvo que se encontrare presente la totalidad de los socios con derecho a voto y
se votare por unanimidad la incorporacion del tema. Las Asambleas seran presididas por uno de

sus miembros elegidos en cada oportunidad que se relina.

d) E! lugar de reunion del Consejo Federal Asambleario sera decidido por la Mesa Directiva. El
Consejo Federal Asambleario ya sea para las Asambleas Ordinarias como para las
Extraordinarias requiere un quérum para iniciar la reunion, el que se logrard con la mayoria
absoluta de los socios con derecho a voto. Transcurrida una (1) hora después de la fijada para el
comienzo de la reunion, podra sesionar con el nimero de Delegados presentes. Todas las
resoluciones seran vélidas si se toman por mayoria absoluta de los votos de los Delegados
presentes, con excepcion de los casos de reforma de los estatutos (Art. 32°) y de disolucion de la
Federacion Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes (Art. 33°), para los cuales sera
imprescindible la presencia como minimo del 75% de los Delegados del total de Organizaciones
Federadas y sus resoluciones seran validas con el voto de los 2/3 de los Delegados presentes.

e) La convocatoria a las Asambleas deberd ser comunicada a las autoridades de las
‘Organizaciones Federadas y a los Ex — Presidentes, con veinte (20) dias de antelaciéon, como

minimo a la fecha de su realizacién acompanada del Orden del Dia a tratar.

f) Con la misma anticipacion, se pondra a exhibicion de los asociados el padron de los gque estan
en condiciones de intervenir. Se podra efectuar reclamos hasta cinco dias antes del acto, los que
deberan resoiverse dentro de los dos dias siguientes. No se excluira del padrén a quienes, pese
a no estar al dia con Tesoreria, no hubieren sido efectivamente cesanteados. Ello sin perjuicio de
privarselos de su participacion en la asamblea si no abonan la deuda pendiente hasta el //




momehto de inicio de la misma. Para la eleccién de autoridades se adopta el sistema de voto
sécreto y directo, por la lista completa de candidatos, no siendo admisible el voto por poder. Las
listas de candidatos a autoridades deberan ser presentadas con no menos de diéz dias de
antelacién, debiendo la comisién directiva pronunciarse dentro de las 48 horas siguientes sobre
la procedencia de su oficializaciéﬁ. En caso de objeciones, {os apoderados podran subsanaria
hasta 24 horas de notificado.

g) Los Ex — Presidentes participaran de las reuniones del Consejo Federal Asambleario con voz

pero sin voto.
Articulo 16: Funciones
Seran funciones del Consejo Federal Asambileario:

a) Elegir a la Mesa Directiva Nacional y cubrir las vacantes que pudieren producirse en la rri)éma
de acuerdo a las propuestas elevadas por los restantes miembros.

b) Designar Miembros Distinguidos, Eméritos y Honorarios Nacionales y Extranjeros de la
Federacion Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes.

¢) Programar y supervisar la organizacién de reuniones y eventos de caracter Nacional,
decidiendo con la debida antelacién el lugar y la fecha de su realizacion, para lo cual debera
ajustarse a las disposiciones del reglamento que se encuenfre vigente en ese momento,
debiendo ademas dejar asentadas cuales Organizaciones federadas que conformaran el comité
organizador de dichas reuniones u eventos.

d) Considerar el presupuesto estimativo de la Organizacion de las reuniones y eventos
nacionales que debera elevar el Comité QOrganizador en la primera Asamblea Ordinaria posterior
asu deagnac:ton

e) Establecer los montos de las cuotas aportes o} contnbucmnes que deberan hacer las
Organizaciones Federadas y actualizarlos o reajustarlos cuando lo considere conveniente.

f)  Fijar de acuerdo a las posibilidades econémicas, los viaticos a asignar a los miembros de la
Mesa Directiva Nacional, cuando en el cumplimiento de sus funciones deban trasladarse fuera
del ambito de su residencia.

g) Resolver acerca de la admisién de organizaciones de enfermedades poco frecuentes, que
cumpliendo las exigencias estatutarias, soliciten su incorporacién coma Miembro.

h) Consensuar y mediar ante la presencla de problemas que pudlesen susc:tarse entre Ias
Orgamzacnones Miembros adoptando las medidas que con3|deren adecuadas.

i} Adoptar las medidas necesarias para que las Organzzac;ones federadas cumplan con I?s )
exigencias estatutanas de la Federac;on a las que se comprometen ali mcorporarse alamisma,y




Articulo 17: Documental contable

El Consejo Federal Asambleario considerara en la primera Asamblea Ordinaria, que debera
realizarse dentro de los ciento veinte (120) dias posteriores al cierre del ejercicio anual, la
Memoria, Inventario, Balance General y la Cuenta de Gastos y Recursos, que debera presentar
. la Mesa Directiva, pudiendo aprobarla o rechazarla por razones debidamente fundadas.

Articulo 18: Aspectos no previstos en el estatuto.

El Consejo Federal Asambleario resolverd todas las cuestiones no previstas que pudieren
suscitarse en relacion al presente estatuto en caso de ser necesario.

TITULO SEXTO — MESA DIRECTIVA

Articulo 19: FADEPOF sera conducida tanto ejecutiva como administrativamente por la Mesa
Directiva Nacional compuesta por siete (7) miembros, a saber. Presidente: Vice —Presidente,
Secretario; Tesorero, dos (2) vocales titulares y un (1) vocal suplente los que duraran en sus
funciones por el término de dos (2) afios pudiendo ser reelectos solo una vez en el mismo cargo.
No podra haber 2 cargos cubiertos por miembros de una misma Asociacion.

l.a Mesa Directiva Nacional, realizara por lo menos una reunién mensual o con mayor frecuencia
si los miembros de la misma lo consideran necesario, conforme a la cantidad y urgencias de las
problematicas a resolver. En caso de ausencia o enfermedad transitoria del Presidente, éste sera
reemplazado por el Vicepresidente de la Mesa Directiva Nacional hasta la reincorporacion del
mismo. En caso de fallecimiento o renuncia del Presidente, el Vicepresidente reemplaza al
Presidente pero debera llamar a un Consejo Federal Asambleario en un lapso no mayor a treinta
dias, debiendo éste confirmar la continuidad o no del Vicepresidente como Presidente Interino
- hasta completar el mandato. El mismo criterio se aplicara en caso de ausencia, enfermedad,
renuncia o fallecimiento del Presidente y el Vicepresidente, en cuyo caso sera el Secretario el

‘reemplazante.
Articulo 20: Quérum.

La Mesa Directiva Nacional, para sesionar validamente requiere un quérum de cinco (5)

miembros por lo menos; para lograrlo debe esperarse media hora.

Las resoluciones se adoptan por mayorfa absoluta de votos de los presentes.




El Presidente tiene doble voto en caso de empate. Cuando por cualquier circunstancia la Mesa
Direétiva Nacional quedare en la imposibilidad de formar quérum, una vez incorporados los
vocales Tos restantes miembros deberan convocar a Asamblea dentro de 108 quince dias, para
celebrarse dentro de fos treinta dias siguientes, a los efectos de su integracidén. En caso de
vacancia total del cuerpo, el érgano de fiscalizacién cumplira dicha convocatoria, tode elflo sin
perjuicio de las responsabilidades gue incumban a los miembros directivos renunciantes. £n
ambos casos, el érgano que efecta la convocatoria tendra todas las facultades inherentes a ia
celebracion de la Asambilea.

Articulo 21: Caracter personal de ios cargos.

Los cargos de los miembros de la Mesa Directiva Nacional, son personales e indelegables,: i
seran remunerados, pero si percibirén viaticos cuando en el desempefio de sus funciones deban
trasladarse fuera del ambito de la sede.

Articulo 22: Atribuciones — Capacidad.

La Mesa Directiva Nacional de FADEPOF tiene la mas amplia facultad y capacidad para realizar
cualquier tipo de acto juridico que directa o indirectamente sirva para el cumplimiento de sus
fines. En particular y sin que esta enumeracion implique limitacion, son atribuciones y deberes de
la Mesa Directiva Nacional:

a) Cumplir y hacer cumplir el presente Estatuto, interpretarlo en caso de ser necesario y ejecutar
{as resoluciones adoptadas por el Consejo Federal Asambleario.

b) Dictar un Reglamento de funcionamiento de la Mesa Directiva Nacional conforme a lo
dispuesto por el Estatuto, como asi también a los que correspondan al funcionamiento de las
Subcomisiones, nombrando a sus responsables; lo que debera ser aprobado por el Cohse}o
Federal Asambleario. |

c) Crear Secretarias, nombrar sus responsabies y darles su norma de funcionamiento, de todo
lo cual seré'puesto' en conocimiento del Consejo Federal Asambleario en la primera Asambiea
posterior a su creacion. o ' -

d) Adquirir, enajenar por titulo oneroso, dar o recibir en pago, toda clase de bienes muebles no
registrables. Para gravar, adquirir o transferir bienes inmuebles, o muebles registrables, se
requerira la autorizacion previa del Consejo Federal Asambleario, quien determinara, ademas, el
precio minimo, en los casos de venta, y maximo, en los de compra de inmuebles 0 muebles
registrables y establecera las condiciones en caso de requerirse hipoteca o prenda de los bi?n'e
de FADEPOF.




e) Proponer y ejecutar las medidas disciplinarias sobre los Miembros y el pe
FADEPOF.
f) Recibir legados, contribuciones, donaciones o subsidios.
g) Resolver a favor o en contra de la solicitud de ingreso de nuevas entidades.
h) Designar Comisiones de Trabajo u organizar Departamentos, para estudiar o desarrollar
- acciones o temas concretos.
i} Constituir Delegaciones Territoriales.
j) Solicitar a las Organizaciones miembros que cambien de representante ante FADEPOF,
cuando eéste realice a fitulo personal acciones o actividades en conira de los intereses de
FADEPOF o de sus organizaciones federadas.
k). Conferir poderes generales o especiales, estar en juicio, formular denuncias, entablar
qu'érellas, comprometerse y someterse a la jurisdiccion arbitral y en general representar a
FADEPOF ante terceros.
[} Cslebrar todo tipo de operaciones con personas fisicas o juridicas, nacionales o extranjeras,
dentro de los limites establecidos en el presente Estatuto, debiendo ponerlos en conocimiento del
Consejo Federal Asambleario en la primera Asamblea posterior que se realice.
m) Tomar la decision de auspiciar actividades organizadas por los Miembros Federados o
Delegaciones o por ofras Sociedades o Entidades de enfermedades poco frecuentes del pais.
Podra asignar becas, pasantias o cualquier tipo de apoyo econdémico que tienda a capacitar o
perfeccionar los conocimientos de la especialidad de los miembros de las Organizaciones
Federadas.
n) Concretar convenios con el Estado Nacional, Provincial o Municipal, Universidades Publicas y
Privadas y Enies Internacionales y celebrar con ellos contratos, dentro de los limites del presente
Estatuto, debiendo informar de los mismos al Consejo Federal Asambleario en la primera
Asamblea posterior al acuerdo.
o) D'isponer el pago de viaticos a las personas de una Organizacién Federada que sea
necesaric para el cumplimiento de tareas organizativas o administrativas que le fueran
- encomendadas por el Consejo Federal Asambleario o por la propia Mesa Directiva, siempre que
esta sea fuera de su lugar de residencia,
p) Disponer la convocatoria de la reunion del Consejo Federal Asambleario y fijar el orden deil
dia.
q) Elevar anualmente para su consideracidon por ¢l Consejo Federal Asambleario la Memoria,
Inventario, Balance General y la Cuenta de Gastos y Recursos.
r) Decidir y aplicar los mecanismos de cobranza mas agiles y eficaces de las cuotas y demas
pagos, que deban efectuar fas Organizaciones Federadas.,
s) . Cumplir con las tareas de orden administrativo, nombrando a los asesores y personal
necesario para el cumplimiento de sus fines, fijandoles retribucion, si fuere el caso, determina{/i/ 4




sus obligaciones y ejercer an ordan al personal, la funcidn que corresponde & tode emplaador.
F'udiaﬁdn aplicar las sanciones que comespondan, determinar despidos con © sin expresion d=
causa sfectuar fraslados y en general uliizar las atribuciones legales gue comesponidan y 1S
compatan.

t) Celebrar cualguier otro acto u operacidn directa o indirectamente vinculada a los objetivos de
la Fadaracion, v &n sU caso a las deferminadas por of art. 1881 dal Caodigo Civil.

u)} Crear Comisiones con fines determinados.

v) Toda otra funcitn no expresamente indicada en el presente Esiatuio, podra ser ralizada por

la Mesa Directiva Nacional, pero estara sujeta a la aprobacidn “ad-referéndum® del Consejo
Federal Asamblaario.

Articulo 23: Eleccion de fa Mesa Dirsctiva Nacional
La Mesa Directiva Nacional serd elegida en Asamblea Anual Ordinaria.

Para formar parie de la Mesa Direcliva Naclonal s requiere ser Miembro de Plano Derecho con
una anfigiiedad de dos afios y enconirarse al dia con tesoreria.

&

Los miembros de la Mesa Directiva Nacional podran ser simultaneamente delegados del Conssjo
Fedaral Azambleario.

TITULD SEPTIMO - DEL PRESIDENTE Y VICEPRESIDENTE

Articulo 24: Del Presidents.

Comesponde al Presidente o, en su caso, al Vicepresidente o a quien b rsemplace
poiatutarfamente:

a) Ejercer la representacion legal de la FADEPOF.
b} Convocar y presidir las reuniones del Conssjo Federal Asamblearic y la Mesa Directiva
Macional.

) Velar por la unidad de las enfidades miembros, asi como por la consecucion de los objeiivos
de FADEFOF.

d} Ser ¢l responsable de la ejgcudion de sus resoluciones con intervencion directa del Secretario
y el Tesorero.

e) Dirigir & psrsonal junto al Secretario o cualquisra de los otros miembros de la Mesa Directiva
Macional, suscribir la comespendencia exiema y disponer la finalizaciin del sjericio anuaifr‘a"

A
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» f) Ejarcitar acdiones, oforgar podenss a Broens, racibir donacicnes yio herencias en nombre de

FADEPOF.

g) Autorizar los pages validamenie acordados, junio con el Tesoraro o &l Secretario.

h} Cumplir con todas ias funciones inhersntss 2 sU C3AMQD, resolver todo asunio urgents Con
cargo de dar cusmia a la Mesa Direciiva Macional en la pamera reunién que realice con
posterioridad al =eto u hecho.

Articulo 25 Del Vicepresidents

Corrasponde al Vicepresidenta, @n casd de ausencia del Prasidente idénficas fundones que las
snumeradas en el arficulo 24 y:

a) Asumir funciones especificas o cumplir migionas qua la sean conferidas por e Presidents,
por resolucién de la Mesa Directiva Nacional o por ef Conseje Federal Asamblearnio.
b) Concurir  las reuniones de |2 Mesa Dirsctiva.

TITULO OCTAVO - DEL SECRETARID

LA A IR - e e e e ee———

Articula 26: Del Secretano.
Comesponde al Secretano:

a) Redactar y suscribir |2 comespondancia;

b) Redzctar la Memoria anual;

c) Intervenir &n todo ssunto relativo al personal de FADEPOF.

d) Recibir y dar cuenta al Presidente da todas las soficitudes y comunicacionss que 52 remitan 3
FADEPOF;

e} Suscribir conjuntamente con =] Presidents y el Tesorero la Memoria, inventaric Balance
General y Cuenta de Gastos y Racursos;

f) Llevar el Libro de Aclas ce la Mesa Directiva Nacional, de las reuniones Ordinanas y
Extraondinarias del Conssjo Federal Asambleario; y

g) Llevar un registre manual o informatica {este Glimo con respakdo) de los Miembros Tiulares
y Adherentes de cada una de las Omganizaciones Eederadas y Delegaciones, consignando la
mayor cantidad posible de datos a fos fines de la identificacion. 0 j/




" TITULO NOVENG - DEL TESORERO

Articulo 27: Del Tesorero.
Corresponde al Tesorero:

a) Dirigir y supervisar la contabilidad;

b) Informar a [a Mesa Directiva Nacionai en las reuniones ordinarias, la situacién patrimonial,
econdmica y financiera de FADEPOF;

¢) Preparar en forma anual el Balance General y el Cuadro de Gastos y Recursos, el que una
vez aprobado por la Mesa Directiva Nacional, lo suscribira junto al Presidente y Secretario, para
presentarlo a consideracion del Consejo Federal Asambleario en la Asamblea Ordinaria
correspondiente; .

d) Realizar los pagos que disponga la Mesa Directiva Nacional, o los que pueda dispdﬁéf el
Presidente o el Secretario, en casos de urgencia, con cargo de dar cuenta a la Mesa Directiva
Nacional;

e) Llevarlos Libros de Inventarios, Balance y Caja;

f) Depositar los fondos a nombre de FADEPOF, en una institucion Bancaria, debiendo girar
sobre ellos el Presidente, el Secretario y el Tesorero (con dos firmas mancomunadas e
indistintas);

g) Controlar la percepcién regular de los ingresos que provengan de cuotas, aportes,
contribuciones, donaciones o de cualquier otro origen; y

h) Realizar las gestiones ante los Organismos o Entidades correspondientes para lograr su

cumplimiento y regularizacién.

TITULO DECIMO- DE LOS VOCALES Y EL CONSEJO DE EX PRESIDENTES
Articulo 28: De los Vocales.

Cumplen funcicnes especificas determinadas en cada caso y en comiin acuerdo con el resto de
integrantes de la mesa directiva, pudiendo entre otras monitorear distintas areas o regiones, etc.

Articuto 28 bis: Del Consejo de Ex Presidentes.




Los Ex Presidentes integran un Consejo Consultivo que asesorard y aconsejara al
Federal Asambleario y a la Mesa Directiva Nacional cuando estos organismos lo requieran.

TITULO UNDECIMO - DEL ORGANO DE FISCALIZACION

Articulo 29: Habra ademé&s un 6rgano de Fiscalizacion conformado por dos miembros con el

cargo de Revisores de cuentas. Sus mandatos seran de 2 afios.
Articulo 30: Atribuciones del érgano de fiscalizaciéon
Son atribuciones del Organo de Fiscalizacién:

a) Controlar permanentemente fos libros y documentacion contable, respaldatoria de los
asiez{fbs volcados, fiscalizando la administracion, comprobando el estado de caja y Ia existencia
de los fondos, titulos y valores;
b) Asistir a las sesiones de la Comisién Directiva cuando lo estime conveniente, con voz y sin
voto, no computandose su asistencia a los efectos del gudrum;
¢) Verificar el cumplimiento de las leyes, estatutos y reglamentos, en especial en lo referente a
los derechos de los miembros asociados y las condiciones en que se otorgan los beneficios
sociales;
d) Anualmente, dictaminara sobre la Memoria, Inventario, Balance General y Cuenta de Gastos
y Recursos, presentados por la Comision Directiva a la Asamblea Ordinaria al cierre del ejercicio;
e) Convocar a Asamblea Ordinaria cuando omitiere hacerlo la Comisién Directiva, previa
intimacion fehaciente a la misma por el término de guince dias;
f) Solicitar la convocatoria a Asamblea Extraordinaria cuando lo juzgue necesario, poniendo los
antecedentes que fundamenten su pedido en conocimiento de la Inspeccién General de Justicia,
cuando se negare a acceder a ello la Comision Directiva;
'g) Convocar, dando cuenta al organismo de control, a Asamblea Extraordinaria, cuando ésta
Juera solicitada infructuosamente a la Comisién Directiva por los miembros asociados, de
conformidad con los términos del articulo 15; y
h) Vigilar las operaciones de liquidacién de la Asociacion.

El Organo de Fiscalizacién cuidara de ejercer sus funciones de modo que no entorpezca la

regularidad de [a administracién social.




TITUL‘OLD__E_CIMO SEGUNDO - DEL CIERRE DE EJERCICIO

Articulo 31: Cierre del Ejercicio Social.

El ejercicio social anual cerraré el 31 de Diciembre de cada afio.

TITULO DECIMO TERCERO - DE LA REFORMA DEL ESTATUTO

Articulo 32: Reforma de Estatuto.

El presente Estatuto podra reformarse total o parcialmente, para lo cual el Consejo Federal
Asambleario debera reunirse en Asamblea Extraordinaria cumpliendo las exigencias de quorum y
votos establecidos en el Art. 15 inc. C. La propuesta de reforma debera ser presentada por la
Mesa Directiva Nacional o por cualquiera de las Organizaciones Federadas. Estas propu«=stas
deberan surgir de una Asamblea de los Miembros Titulares de la entidad peticionante, en este
ultimo caso la propuesta debera ser elevada a la Mesa Directiva Nacional y en ambos casos ésta
debe remitirla a tas Organizaciones Miembros para su estudio y consideracién y en un plazo no
mayor de sesenta (60} dias debera convocar al Consejo Federal Asambleario a una reunion con
caracter de asamblea Extraordinaria, para tratar como Unico punto de orden del dia la referida
propuesta.

Aprobada la reforma por la Asamblea, la misma regira para la Federacion, a partir de la
aprobacién de la reforma y para los terceros a partir de la fecha que dicha reforma sea aceptada
por la autoridad competente y entrara en vigencia a partir de la fecha en que sea aceptada por la
autoridad competente.

TITULO DECIMO CUARTO - DE LA DISOLUCiQN Y LIQUIDACION.
Articulo 33: Disolucidn.

Se procedera a la disolucion de FADEPOF cuando se produzca alguna de las siguiéntes
causales:

a) Envirtud de la decision de sus miembros, aprobada por la autoridad competente;
b) Por disolucion en virtud de la ley, no obstante la voluntad de sus miembros, o por haberse
abusado o incurrido en tfransgresiones de las condiciones o clausulas de la respecti\ﬂa/*




fuese necesaria 0 conveniente a los intereses publicos;
¢} Poria conclusién de los bienes destinados a sostenerlas.

ki Consejo Federal Asambleario no podra decretar la disclucidn de la Federacion mientras haya
una cantidad de miembros dispuestos a sostenerla en nimero tal que posibilite el regular
funcionamiento de los érganos sociaies.

Articulo 34: Liquidacion

En caso de disolucién de la FADEPOF, la Mesa Directiva Nacional realizara las operaciones de
liq_uiglacién y el remanente patrimonial debera ser donado a otra u otfras instituciones con
pe'rsoneria juridica y sin fines de lucro, cuyos objetivos sean afines con los de la Federacion
Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes y que hayan sido declaradas exentas del impuesto
a las: ganancias por la Administracién Federal de Ingresos Pulblicos - Direccion General
Impositiva.

Ei Organo de Fiscalizacién sera el responsable de vigilar las operaciones de liquidacion de
FADEPOF

#
TITULO DECIMO QUINTO - ARTICULO TRANSITORIO

Articulo 35: Articulo Transitorio.

No se exigira la antiglliedad requerida por el articulo 23 durante los primeros dos anos desde la
constitucién de la entidad.




2013 - "Afio Del Bicentenario de la Asamblea General Constituyente de 1813

BUENOS AIRES, 27 81C 2013

VISTO: el expediente N° € 1860563 /4024286. - -
en el que la entidad denominada: “FEDERACION ARGENTINA DE
ENFERMEDADES POCO FRECUENTES FADEPOF”  solicita
autorizacién para funcionar con carécter de persona juridica; y

CONSIDERANDO:

Que la entidad satisface los requerimientos establecidos por el
articulo 33, 2da. parte inciso 1° del Codigo Civil.

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

Por ello,

EL INSPECTOR GENERAL DE JUSTICIA
RESUELVE: .

ARTICULO 1°: Autorizase a func1onar con caracter de persona 3umc1r*a
a la entidad denominada: “FEDERACION ARGENTINA DE
ENFERMEDADES POCO FRECUENTES FADEPOF”, constituida el i5
de agosto de 2012 y apruébase su estatuto de fojas 1/15y 180/189.-~--

ARTICULO 2° Registrese, notifiquese y expidase testimonio de fs.
18/32 y 191/200. Cumplido, girar al Area Mesa General de Entradas a
fin de recaratular v dar de alta en el Sistema Informatico la
denominacidn precitada. ——==-r=rrmmmmmmmm oo e

La entidad debera dar cumplimiento a los articulos 372 y 373 de la
Resolucitn 1.G.J. (G} 7/05 (rtibrica de libros).

Oportunamente, archivese

RESOLUCION 1.G.J. N°
1.G.J ]

. . ] Rcm_m TA!LHAQ”
__} @ G i 3 {: 0 INSPECTOR GENERAL DE JUSTICIA
3 . ‘ MINISTERID DE JUSTIOIAY DERECHTS HitiaMng
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“2013 - Afio del Bicentenario de la Asamblea General
Constituyente de 1813”

CERTIFICO: Que las copias que anteceden de fojas dieciocho a treinta y dos,

y ciento noventa y uno a doscientos son fieles a las obrantes en este .
organismo y corresponden a la autorizacion para funcionar con caracter de
Persona Juridica de la entidad “FEDERACIQN, ARGENTINA DE
ENFERMEDADES POCO FRECUE S FADEPOF” aprobada por
r%solucic')n |.G.J. nimero mil rescientos nta de fecha veintisiete de diciembre del
afio dos mil trece. Se expide el presgnte, p los vei iséeté\dias del mes de
diciembre del afio dos mil trece. f : N

LG.J.
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