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Statuts UniRares

1. Nom et siege

1.1 UniRares est une association régie par les présents statuts et les articles
60 et suivants du Code Civil Suisse.

1.2 UniRares est une association d'utilité publique a but non lucratif.
1.3 UniRares est confessionnellement et politiquement indépendante.

1.4 UniRares a son siege au secrétariat de ProRaris, Alliance-Maladies Rares
Suisse, chemin de la Riaz 11, 1418 Vuarrens.

2. Buts

2.1 UniRares a pour but de fédérer les patients et les proches de patients
concernés par les maladies rares qui ne bénéficient pas du soutien
d'une association de droit suisse spécifique a leur pathologie (ci-aprés
patients isolés).

UniRares s’engage a :

= Développer toute action utile en vue de donner aux patients
isolés un acces a toute I'information qui les concerne;

= Diffuser cette information auprés du public, des pouvoirs publics
et des professionnels de la santé;

= Garantir aux patients isolés un accés équitable au diagnostic, aux
soins, a la prise en charge et au soutien psychosocial, dans le
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contexte de la mise en ceuvre du concept national maladies
rares;

= Conseiller les patients isolés dans le respect de leurs intéréts
collectifs et individuels;

= Promouvoir toutes mesures visant a une participation active des
patients isolés dans le domaine de la santé et du handicap.

\

3. Membres

3.1
» Membres Actifs

A qualité pour devenir membre actif toute personne concernée ou
proche de personne concernée par une maladie rare qui ne peut
bénéficier d'une association de droit suisse spécifique a sa
pathologie.

Les patients sans diagnostic ou en attente de diagnostic ont
également accés a UniRares en tant que membre actif.

La qualité de membre actif se perd lorsqu'une association spécifique
pour une pathologie se constitue en Suisse, mais la personne peut
rester membre d’UniRares en qualité de membre sympathisant.
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3.2

3.3

3.4

» Membres Sympathisants

Peuvent étre membres sympathisants toutes les personnes
physiques ou morales qui ne remplissent pas les conditions pour
devenir membre actif, mais souhaitent s'engager en faveur des buts
d'UniRares.

Demandes d’Admission

Les demandes d'admission sont adressées par écrit au secrétariat
général, a 'attention du Comité d'UniRares.

Le Comité prend les décisions relatives a I'admission des membres. ||
peut refuser I'admission sans justification.

Le Comité informe I’Assemblée Générale.

Démissions et Exclusions

La démission peut intervenir en tout temps sans délai. La cotisation
reste due pour l'année entiére.

L'exclusion est du ressort du Comité. Un membre peut étre exclu
pour de justes motifs, lorsqu'il contrevient aux dispositions
statutaires ou aux décisions du Comité d'UniRares, ou lors du non-
paiement répété des cotisations. Il doit avoir la possibilité de
s'exprimer oralement ou par écrit.
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4. Organisation

Les organes d’UniRares sont : I’Assemblée Générale, le Comité et I'organe
de révision.

4.1
» L’Assemblée Générale

L’Assemblée Générale est le pouvoir supréme de I’Association.

Elle est composée des membres actifs et des membres sympathisants,
seuls les membres actifs bénéficient du droit de vote.

L’Assemblée Générale se réunit une fois par année dans les 6 mois qui
suivent la cléture des comptes, sur convocation par le Comité.
L’annonce de la date de I’Assemblée ordinaire doit étre transmise 30
jours avant le jour prévu.

La convocation, l'ordre du jour, le procés-verbal de la derniére
assemblée, le rapport d’activité, le rapport du Trésorier, les Etats
Financiers et toutes les annexes utiles doivent étre envoyés par courrier
postal ou électronique au minimum 2 semaines avant la date fixée.

Les membres peuvent soumettre des propositions au Comité pour
I"ordre du jour, dans un délai de 3 semaines avant la date prévue.

L’Assemblée Générale extraordinaire est convoquée par le Comité ou
a lademande de 1/5éme des membres de I’association. La convocation,
I'ordre du jour et toutes les annexes utiles doivent étre envoyés au
minimum 1 semaine avant la date fixée.
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Les compétences de I’Assemblée Générale sont :

= |"approbation du rapport d’activité, de I'ordre du jour, des comptes,
du budget de I’'année en cours et des projections financiéres pour
I'année suivante;

= |'adoption et modification des statuts;

= La votation de la décharge du Comité et de I’organe de révision;

= |a dissolution d'UniRares.

Les modalités de vote sont :

= Les décisions sont prises a la majorité simple des membres présents,
sauf disposition particuliére des statuts;

= Les élections se font a la majorité simple;

= Le vote peut avoir lieu a bulletin secret si la majorité des membres
I'exige;

= En cas d'égalité des voix, la voix du Président est prépondérante;

= Le vote par procuration confié un autre membre présent a I'AG est
possible au moyen du formulaire adéquat rempli par le membre
excusé/absent.

Le proceés-verbal de I'Assemblée Générale est rédigé et transmis aux
membres.



