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STATUT

KRAJOWEGO FORUM NA RZECZ TERAPII CHOROB RZADKICH ORPHAN

§1

NAZWA, FORMA PRAWNA, SIEDZIBA.

1.

KRAJOWE FORUM NA RZECZ TERAPII CHOROB RZADKICH ORPHAN, zwane dalej
Krajowe Forum ORPHAN jest zwigzkiem zrzeszajgcym stowarzyszenia pacjentow i inne
osoby prawne, dziatajgce na terytorium Rzeczpospolitej Polskiej.

KRAJOWE FORUM NA RZECZ TERAPII CHOROB RZADKICH ORPHAN moze uzywaé
skréconej nazwy: KRAJOWE FORUM ORPHAN oraz nazwy angielskiej: POLISH
NATIONAL FORUM FOR RARE DISEASES THERAPY

Krajowe Forum ORPHAN jest organizacja dobrowolng i samorzadng dziatajaca
na podstawie ustawy z dnia 7 kwietnia 1989 roku o stowarzyszeniach (Dz. U. Nr 20 poz.
104 z pdzniejszymi zmianami) oraz postanowien niniejszego Statutu.

Krajowe Forum ORPHAN posiada osobowo$¢ prawng a dziatalno$¢ swojg opiera
na pracy spotecznej cztonkéw. Do prowadzenia swych spraw Krajowe Forum ORPHAN
moze zatrudnia¢ pracownikow.

Siedzibg Krajowe Forum ORPHAN jest m.st. Warszawa.

Krajowe Forum ORPHAN dziata na terenie Rzeczypospolitej Polskiej i poza granicami

kraju.

Krajowe Forum ORPHAN moze by¢ czlonkiem organizacji  krajowych
i miedzynarodowych, ktérych cel stuzy realizacji zadan statutowych.

§2

ZADANIA | CELE KRAJOWEGO FORUM .

1.

Podstawowym celem Krajowego Forum ORPHAN jest ochrona praw i reprezentowanie
interesdw pacjentéw z chorobami rzadkimi w Polsce i na poziomie Unii Europejskiej oraz
dazenie do poprawy jakosci opieki zdrowotnej i ustug medycznych w Polsce.

Do zadan Krajowe Forum ORPHAN nalezy:

(@)

(b)

()

(d)

ochrona praw pacjentdw z chorobami rzadkimi oraz reprezentowanie
ich intereséw wobec organdéw wtadzy, administracji panstwowej i samorzgdu
terytorialnego oraz innych organow, instytucji i podmiotow,

utatwianie pacjentom dostepu do nowoczesnych i bezpiecznych ustug
medycznych i produktéw leczniczych,

wspieranie dziatalnosci naukowej, naukowo-technicznej i edukacyjnej a takze
dziatalnosci w  zakresie ochrony zdrowia i pomocy  spotecznej
oraz dobroczynnosci,

opiniowanie aktéw prawnych i dostarczanie informacji skierowanej do Parlamentu,
Rzagdu i Samorzadéow na temat podstawowych probleméw pacjentow
oraz systemu ochrony zdrowia w Polsce,



(e) prezentacja opinii dotyczgcych przepiséw prawa i kierunkoéw polityki Panstwa
dotyczgcej miejsca pacjenta w systemie ochrony zdrowia,

)] wspotpraca z polskimi i zagranicznymi organizacjami pacjenckimi,

(9) rozwijanie statych kontaktéw i wymiany informacji miedzy cztonkami Krajowego
Forum ORPHAN,

(h) wspétpraca z innymi podmiotami dziatajgcymi w systemie ochrony zdrowia, jak:

parlament, organy administracji panstwowej i samorzgdowej, organizacje
lekarskie, pielegniarskie i aptekarskie, pacjenci, politycy, media i inni strategiczni
partnerzy,

0) prowadzenie dziatalnosci wydawnicze;j,

) dziatalnos¢ na rzecz osob niepetnosprawnych,

k) dziatalnosc¢ kulturalna, sportowa, turystyczna i rehabilitacyjna

() organizowanie kongreséw, sympozjow i szkolen

(m) uczestniczenie w waznych z punktu widzenia Krajowego Forum ORPHAN
wydarzeniach politycznych, naukowych, marketingowych itp., zwigzanych
z ochrong zdrowia w Polsce i za granica,

§3

Krajowe Forum ORPHAN moze zrzesza¢ cztonkow zwyczajnych i wspierajgcych.

Czionkiem zwyczajnym Krajowe Forum ORPHAN moze by¢ stowarzyszenie posiadajgce
osobowos¢ prawng i inne osoby prawne nie prowadzace dziatalnosci zarobkowej,
reprezentowane przez upowaznionego na pismie przedstawiciela, dziatajace w Polsce
zgodnie z przepisami prawa polskiego oraz przestrzegajgce zasad i norm wymienionych
jako cele Krajowego Forum ORPHAN w niniejszym Statucie.

Czionkami wspierajgcymi mogg by¢ osoby prawne, dziatajgce zgodne z przepisami
polskiego prawa oraz przestrzegajgce zasad i norm wymienionych jako cele Krajowego
Forum ORPHAN w niniejszym Statucie, ktére sg zainteresowane realizowaniem celéw
Krajowego Forum ORPHAN i deklarujg pomoc finansowg lub rzeczowg dla Krajowe
Forum ORPHAN. Czionkowie wspierajgcy dziatajg w Krajowym Forum ORPHAN przez
upowaznionych na pismie przedstawicieli.

Whniosek o przyjecie w poczet czionkow jest skladany Zarzadowi w formie pisemnej
deklaraciji.

O przyznaniu czionkostwa decyduje Zarzad. Decyzja Zarzgdu jest podejmowana
w oparciu o Statut Krajowego Forum ORPHAN oraz wlasng ocene kandydata,
ze szczegolnym uwzglednieniem celow przystepujgcej do Krajowego Forum ORPHAN
organizacji. W wypadku, gdy Zarzagd odmowi przyjecia kandydata, moze on odwotaé sie
do Walnego Zgromadzenia.

Utrata cztonkostwa moze nastgpic¢ na skutek:

€)) Wystgpienia cztonka z Krajowego Forum ORPHAN za jednomiesiecznym
wypowiedzeniem ztozonym na pismie,

(b) Likwidacji stowarzyszenia, lub osoby prawnej ktora jest cztonkiem zwyczajnym
lub cztonkiem wspierajgcym,

(c) Niezaptacenia sktadki cztonkowskiej lub jej czesci przez okres trzech miesiecy
od daty uptywu terminu wymaganego do wptaty sktadki,
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(d) Podjecia przez Zarzad decyzji o pozbawieniu cztonkostwa na skutek braku
realizowania przez czionka celéw i zadan stowarzyszenia.

W wypadkach okreslonych w kpt. (a), (b) skreslenie z listy czlonkéw nastepuje
po przedstawieniu dokumentéw lub powziecia informacji przez Krajowe Forum.
W wypadkach okreslonych w kpt. (c) i (d) skreslenie z listy cztonkéw nastepuje
na podstawie decyzji Zarzgdu. Czionek, ktéry zostat pozbawiony czionkostwa przez
Zarzad moze odwotac sie od tej decyzji do Walnego Zgromadzenia.

W wypadku, gdy czionek Krajowe Forum ORPHAN odwota sie do Walnego
Zgromadzenia od decyzji o skredleniu go z listy cztonkéw lub pozbawieniu cztonkostwa,
do chwili podjecia uchwaty przez Walne Zgromadzenie, cztonek ten nie korzysta
z uprawnien przewidzianych dla czionkéw Krajowego Forum ORPHAN w niniejszym
Statucie.

Prawa cztonkéw Krajowego Forum ORPHAN sg uzaleznione od rodzaju cztonkostwa.

Wszyscy czlonkowie Krajowego Forum ORPHAN majg prawo:

(@) uczestniczenia w przedsiewzieciach organizowanych przez Krajowe Forum
ORPHAN,

(b) korzystania ze zrodet informacji i dokumentacji Krajowego Forum,

(c) korzystania ze sktadnikow majgtkowych Krajowego Forum ORPHAN zakupionych

do wspdlnego uzytku czionkow,
Czlonkowie zwyczajni majg ponadto:

(a) prawo gtosowania na Walnym Zgromadzeniu i wspétdecydowania o sprawach
Krajowego Forum ORPHAN,

(b) czynne i bierne prawo wyborcze do organow Krajowego Forum.

(c) Kazdy cztonek zwyczajny ma jeden gtos na Walnym Zgromadzeniu
Czlonkowie wspierajgcy majg prawo:

€)) udziatu w Walnym Zgromadzeniu z gtosem doradczym,

(b) uczestniczenia, na podstawie zaproszenia Prezesa Zarzgdu, w posiedzeniach
Zarzadu z glosem doradczym,

Obowigzki cztonkéw Krajowego Forum ORPHAN s3 nastepujgce:

(@) przestrzeganie postanowien Krajowego Forum ORPHAN oraz uchwat organéw
Krajowego Forum ORPHAN,

(b) nie podejmowanie dziatan sprzecznych z celami Krajowego Forum ORPHAN,
(c) zachowanie zasad poufnosci w sprawach wewnetrznych Krajowego Forum
ORPHAN,

(d) popieranie celow i przedsiewzie¢ Krajowego Forum ORPHAN,

Cztonkowie zwyczajni sg ponadto zobowigzani do czynnego uczestnictwa w pracach
Krajowego Forum ORPHAN,

Wysokos¢ i terminy optacania sktadek czionkowskich dla cztonkéw zwyczajnych
i wspierajgcych sg ustalane przez Walne Zgromadzenie.



§4

ORGANY KRAJOWEGO FORUM ORPHAN.

1.

10.

11.

12.

Organami Krajowego Forum ORPHAN sa:
(@) Walne Zgromadzenie,

(b) Zarzad,

(c) Komisja Rewizyjna,

Uchwaty organdéw Krajowego Forum ORPHAN podejmowane sg zwyklg wiekszoscig
gtoséw, przy obecnosci co najmniej 1/2 cztonkéw w przypadku Walnego Zgromadzenia
i innych organéw Krajowego Forum ORPHAN. Przy rownej ilosci gtoséw decyduje gtos
Przewodniczacego.

Czionkowie Krajowego Forum ORPHAN mogg bra¢ udziat w Walnym Zgromadzeniu
za posrednictwem ustanowionych petnomocnikéw.

Najwyzszg wiladzg Krajowego Forum ORPHAN jest Walne Zgromadzenie. W Walnym
Zgromadzeniu cztonkowie wspierajgcy moga bra¢ udziat z gtosem doradczym.

Zwyczajne Walne Zgromadzenie zwotywane jest przez Zarzad raz do roku. O terminie
Zwyczajnego Walnego Zgromadzenia Zarzad zawiadamia cztonkdéw pocztg elektroniczng,
faksem, pocztg kurierskg lub listem. Wraz z zawiadomieniem doreczany jest cztonkom
porzadek dzienny Zgromadzenia.

W przypadkach szczegdélnych, gdy organy Krajowego Forum ORPHAN uznajg to za
wskazane, Zarzad zwotuje Nadzwyczajne Walne Zgromadzenie. Zarzad musi zwotaé
Nadzwyczajne Walne Zgromadzenie, jezeli tego zada jedna pigta czionkéw lub
na wniosek Komisji Rewizyjnej. We wniosku o zwotanie Nadzwyczajnego Walnego
Zgromadzenia oraz w zawiadomieniu musi by¢ okreslony przedmiot tego Zgromadzenia
oraz jego termin.

Jezeli w pierwszym terminie na posiedzeniu Walnego Zgromadzenia nie uczestniczy
Co najmniej potowa cztonkéw zwyczajnych Krajowego Forum ORPHAN, woéwczas
w drugim terminie posiedzenia, uchwaty, w tym uchwaty zmieniajgce Statut Krajowego
Forum, mogg by¢ podjete wiekszoscig gtosow oddanych przez czionkéw obecnych
na Zgromadzeniu.

Drugi termin powinien by¢é podany w zawiadomieniu 0 posiedzeniu i nie moze byc¢
wyznaczony wczesniej niz pot godziny po pierwszym terminie.

Walnemu Zgromadzeniu przewodniczy Prezes lub Wiceprezes Zarzadu. W przypadku
rezygnacji z funkcji Prezesa i Wiceprezesa Walne Zgromadzenie wybiera
Przewodniczgcego 2z czlonkdw zwyczajnych uczestniczgcych w posiedzeniu.
Ze Zgromadzenia sporzgdzany jest protokét.

Uchwaty Walnego Zgromadzenia podejmowane sg w gtosowaniu jawnym chyba,
ze Zgromadzenie na wniosek cztonka zwyczajnego zarzgdzi glosowanie tajne.

Walne Zgromadzenie wybiera sposréd czionkéw zwyczajnych Krajowego Forum
ORPHAN Zarzad i Komisje Rewizyjna.

W skitad Zarzadu wchodzi 3 czionkéw a w sktad Komisji Rewizyjnej wchodzi 3 cztonkow.
Wyboru dokonuje sie zwyklg wiekszoscig gtosow w gtosowaniu jawnym lub tajnym.
W sktad kazdego z organéw Krajowego Forum ORPHAN moze wchodzi¢ maksymalnie
jeden przedstawiciel tej samej organizacji, bedgcej cztonkiem zwyczajnym.



13.
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W wypadku, gdy w trakcie kadencji liczba czionkéw Zarzgdu lub Komisji Rewizyjnej
spadnie ponizej 50%, w terminie 1 miesigca musi zosta¢ zwotane nadzwyczajne Walne
Zgromadzenie w celu dokonania wyboru brakujgcych cztonkéow Zarzadu lub Komisiji
Rewizyjnej. W pozostatych wypadkach uzupetnienie sktadu Zarzgdu lub Komisji
Rewizyjnej nastgpi na najblizszym Walnym Zgromadzeniu.

Szczegdtowe zasady funkcjonowania Zarzadu i Komisji Rewizyjnej zostang ustalone
w Regulaminach ich dziatania uchwalonych przez Walne Zgromadzenie.

Czionkowie Zarzadu wybierajg ze swego grona w glosowaniu jawnym Prezesa,
i Wiceprezesa ktorzy kierujg pracami Krajowego Forum i reprezentujg Krajowe Forum
ORPHAN na zewnatrz.

Czlonkowie zarzgdu mogg by¢ zatrudniani do prowadzenia spraw Krajowego Forum.

Czlonkowie Komisji Rewizyjnej wybierajg ze swego grona w gfosowaniu jawnym
przewodniczgcego.

Kadencja wybieralnych organéw Krajowego Forum ORPHAN trwa piec lat, przy czym
dopuszczalny jest ponowny wybér cztonka na nastepne kadencje organu.

§5

KOMPETENCJE ORGANOW KRAJOWEGO FORUM ORPHAN.

1.

Do kompetencji Walnego Zgromadzenia nalezy:

(a) ksztattowanie polityki Krajowego Forum ORPHAN, w szczegdlnosci planu
dziatania Krajowego Forum ORPHAN,

(b) zatwierdzanie protokotu poprzedniego Walnego Zgromadzenia,

(c) zatwierdzanie sprawozdania merytorycznego i finansowego,

(d) dokonywanie wyboru organoéw Krajowego Forum ORPHAN,

(e) rozpatrywanie odwotan od uchwat Zarzgdu w sprawach okreslonych Statutem,
() udzielanie absolutorium ustepujgcemu Zarzgdowi,

(9) ustalanie wysokosci i trybu ptatnosci sktadki cztonkowskiej,

(h) uchwalanie Regulaminu Zarzadu i Komisji Rewizyjnej,
0] podjecie uchwaty o zmianie Statutu,
) podjecie uchwaty o rozwigzaniu Krajowego Forum ORPHAN.

Zmiana Statutu moze by¢ uchwalona wiekszoscig 2/3 gtosdéw przy obecnosci
przynajmniej potowy cztonkow zwyczajnych. Jezeli jednak Walne Zgromadzenie odbywa
sie w drugim terminie, zmiana Statutu moze by¢ uchwalona zwykig wiekszoscig gtosow
przez cztonkdéw zwyczajnych obecnych na Zgromadzeniu. Rozwigzanie Krajowego Forum
ORPHAN wymaga uchwaly podjetej przez 2/3 gtoséw przy obecnosci, co najmniej 2/3
cztonkdéw zwyczajnych.

Do kompetencji Zarzgdu nalezy:

(@) organizowanie i koordynowanie biezgcej dziatalnosci Krajowego Forum ORPHAN,
(b) reprezentowanie stanowisk i polityki Krajowego Forum ORPHAN na zewnatrz,
(c) biezgce kontakty z Ministerstwem Zdrowia oraz z innymi wladzami

i przekazywanie statej informacji cztonkom Krajowego Forum ORPHAN,



(d) przygotowanie budzetu i planu dziatania Krajowego Forum ORPHAN,

(e) przygotowanie sprawozdania merytorycznego i finansowego Krajowego Forum
ORPHAN,
()] podejmowanie decyzji o przyjeciu nowych cztonkdbw oraz pozbawianie

cztonkostwa w Krajowym Forum ORPHAN

(9) podejmowanie uchwat w sprawie ubiegania sie o czionkostwo i przystepowania
do organizacjach krajowych i miedzynarodowych,

(h) koordynowanie przygotowania i wykonania rocznego planu dziatania,
operacyjnego Krajowego Forum ORPHAN.

() do sktadania oswiadczen woli w imieniu Krajowego Forum ORPHAN upowaznieni
sg jednoosobowo Prezes i Wiceprezes Zarzadu.

Z posiedzen Zarzadu, ktére odbywajg sie w miare potrzeb, sporzadzany jest protokot.
Do kompetencji Komisji Rewizyjnej nalezy:

(@) biezgca kontrola dziatalnosci Krajowego Forum ORPHAN pod wzgledem
przestrzegania przepisow prawnych oraz postanowien Statutu.

(b) kontrola dziatalnosci finansowej Krajowego Forum ORPHAN,

(c) sporzgdzanie sprawozdania z kontroli dziatalnosci i sprawozdania finansowego
przedstawianego na Walnym Zgromadzeniu,

(d) stawianie wniosku, co do udzielenia absolutorium Zarzgdowi,

§6

SPRAWY FINANSOWE.

1.

Majatek Krajowego Forum ORPHAN powstaje:

€)] ze sktadek czionkowskich,

(b) z darowizn, dotacji, zapiséw,

(c) z dochodow z majgtku Krajowego Forum ORPHAN,

Rokiem obrachunkowym jest rok kalendarzowy.

§7

LIKWIDACJA KRAJOWEGO FORUM ORPHAN.

1.

W razie likwidacji Walne Zgromadzenie decyduje o przeznaczeniu majgtku Krajowego
Forum ORPHAN zgodnie z celami statutowymi.

Jako likwidator dziata z urzedu Prezes lub Wiceprezes Zarzadu wzglednie inna osoba
ustanowiona przez Walne Zgromadzenie.

Warszawa dn. 07.12.2011



