FEDRA - Federagdo de Doengas Raras de Portugal /

ESTATUTOS

CAPITULO |

Natureza, Denominagédo, Sede e Objeto
Artigo 1.°
Denominacéo e natureza juridica

1. A Federagéo de Doengas Raras de Portugal, adiante designada por FEDRA, é uma instituicdo
particular de solidariedade social (IPSS), sob a forma de federagdo, sem fins lucrativos e de
duragéo por tempo indeterminado, regida pela lei aplicavel e, em especial, pelos presentes
Estatutos, que integra Associagdes de Doentes que visem dar apoio a pessoas com Doengas
Raras e suas familias.

2. Para efeitos dos presentes Estatutos, entende-se por doenca rara toda e qualquer patologia
que afete até um em cada dois mil cidaddos e que determine uma alteragdo organica
funcional, irreversivel, com evolugéo gradual dos sintomas e com aspetos multidimensionais,
potencialmente incapacitantes, que afete de forma prolongada as fungdes psicologica,
fisiologica ou anatomica do individuo, com eventual potencial de correc&o ou compensagao e
que se repercute de forma acentuadamente negativa no contexto social e ou econémico do
mesmo.

Artigo 2.°
Sede e ambito de agédo

1. A FEDRA tem a sua sede na Rua das Musas, n° 5A - loja 3.07.03 A, 1990-165 Lisboa,
freguesia do Parque das Nagdes, concelho de Lisboa, distrito de Lisboa e o seu ambito de
acao abrange todo o territério nacional.

2. A FEDRA podera criar Delegagdes ou outras formas de representagdo em qualquer ponto do
territorio nacional, as quais ficardo na dependéncia da Direcéo e serdo administradas em
consonancia com o que for definido pela Assembleia-geral, sob proposta do érgdo executivo.

Artigo 3.°
Objetivos
1. A FEDRA tem como objetivos principais:

a) Representar as suas associadas ao nivel da Administrac&o Publica, nomeadamente na
interveng&o quanto as politicas referentes &s doengas raras;

b) Pugnar pela universalidade na aquisigdo/comparticipacéo de medicamentos érfaos:

c) Desenvolver esforgos na implementagdo, execugdo e acompanhamento, junto das
entidades competentes, designadamente, Direg&o Geral da Saude, Ministério da Saude,
Ministério da Educag&o e Ciéncia e Ministério da Solidariedade, Emprego e Seguranca
Social, da Estratégia Integrada para as Doengas Raras e Centros de Referencia;

d) Trabalhar na criagdo de registos e bases de dados epidemiolégicas de portadores de
doengas raras, como promotora ou em parceria, ao nivel nacional e internacional:

e) Representar as suas associadas junto de outras organizagdes internacionais com idénticos
objetivos e/ou da qual faga parte a FEDRA;

f) Promover a igualdade de género;
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g) Capacitar as associadas da FEDRA, no que a aquisi¢do de competéncias diz respeito.
2. Secundariamente a FEDRA propbe-se desenvolver os seguintes objetivos:

a) Promover a edigcéo de publicagdes cientificas ou outras a nivel nacional e/ou internacional,
como promotora ou em parceria;

b) Promover reunides, congressos, seminarios e outros eventos, com vista ao aumento da
consciencializag&o do publico em geral, e médicos e familias em particular.

Artigo 4.°
Atividades

1. Para realizagéo dos seus objetivos, a FEDRA propde-se criar e manter as seguintes
atividades:

a) Divulgar as doengas raras nas mais diversas plataformas, ao nivel nacional e internacional;

b) Fazer-se representar em comissGes nacionais e internacionais de iniciativa Estatal ou
particular;

c) Estabelecer protocolos com entidades publicas, privadas ou consércios, nomeadamente
universidades, outras Escolas e Hospitais com vista a apresentacdo de candidaturas
nacionais e internacionais conjuntas.

d) Estar presente de forma regular nas reunides internacionais, nomeadamente da
EURORDIS e ALIBER, ou noutras em que a FEDRA se venha a filiar.

e) Todas as atividades tendentes a defesa das suas associadas, bem como dos interesses
dos doentes que as mesmas representam, designadamente as que visam desenvolver os
objetivos definidos no artigo anterior.

2. A FEDRA prop6e-se ainda, criar e manter as seguintes atividades instrumentais:
a) Edicao de publicagdes cientificas com Brasil e América Latina.
b) Organizac&o de congressos, semindrios e outros eventos no &mbito da respetiva missao.
Artigo 5.°
Organizag&o e funcionamento

A organizagao e funcionamento dos diversos setores de atividade constardo de regulamentos
internos elaborados pela Diregéo.

Artigo 6.°
Prestagédo dos servigos

1. Os servigos prestados pela FEDRA ser&o gratuitos ou remunerados, de acordo com a situagao
econémico-financeira dos utentes, apurada em inquérito a que se devera sempre proceder.

2. As tabelas de comparticipagéo dos utentes serfo elaboradas em conformidade com as normas
legais aplicaveis e com os acordos de cooperagdo que sejam celebrados com os servigos

oficiais competentes.
CAPITULO I

Dos associados
Artigo 7.°
Qualidade de associado

1. Podem ser associados da FEDRA as Associagbes de Doentes, sem fins lucrativos, cujo objeto
social seja o apoio e a defesa das pessoas que padecem de Doencas Raras e das suas




familias e estejam legalmente constituidas ha mais de um ano na data da ades&o, mediante
0 pagamento de quotas.

2. A admisséo de associados dependera de proposta apresentada pela Associagéo que pretenda
aderir, sendo o processo analisado e aprovado pela Direcéo.

3. As Associagbes que subscreverem a escritura notarial de constituicdo serdo considerados
como Fundadores.

4. S&o ainda considerados como Fundadores, as Associagdes que aderirem a FEDRA dentro do
prazo de seis meses, apds a publicacdo legal destes estatutos.

9. A qualidade de associado prova-se pela inscrigdo em registo apropriado que a FEDRA
obrigatoriamente possuira.

Artigo. 8.°
Categorias
Havera duas categorias de associados:

a) Associados Efetivos — As Associagdes de Doentes que se proponham colaborar na
realizag&o dos fins da FEDRA, obrigando-se ao pagamento de quota anual nos montantes
afixados pela Assembleia-geral, ao cumprimento dos seus regulamentos e destes
Estatutos;

b) Associados Honorarios — As pessoas singulares ou coletivas, que adquiram essa qualidade
em virtude das relevantes contribuigbes em donativos ou de servigos prestados a favor da
instituicao.

Artigo 9.°
Direitos e deveres
1. S&o direitos dos associados:
a) Participar nas reuniées da assembleia-geral;
b) Eleger e ser eleito para os cargos socias;

c) Requerer a convocagdo da Assembleia-geral extraordinaria nos termos dos presentes
estatutos;

d) Examinar os livros, relatérios e contas e demais documentos, desde que o requeiram com
a antecedéncia minima de quinze dias e se verifigue um interesse direto e legitimo.

2. Sao deveres dos associados:
a) Pagar pontualmente a quota, tratando-se de associados efetivos:
b) Comparecer as reunides da Assembleia-geral.

c) Observar as disposi¢cbes estatutarias e regulamentares e as deliberagbes dos corpos
gerentes.

d) Desempenhar com zelo, dedicagdo e eficiéncia os cargos para que forem eleitos;
Artigo 10.°
Sangodes

1. Os associados que violem os deveres estabelecidos nos presentes estatutos ficam sujeitos as
seguintes sangdes:

a) Repreenséo escrita;
b) Suspensao de direitos até 90 dias;

¢) Demisséo.



2. Sao demitidos os associados que, por atos dolosos tenham prejudicados moral ou
materialmente a FEDRA.

3. As sangdes previstas nas alineas a) e b) do numero 1 sdo da competéncia da Diregao.
4. A demissao e competéncia exclusiva da Assembleia-geral, sob proposta da Dirego.

5. A aplicagc&o das sangdes previstas no n°. 1 s6 se efetivard mediante audiéncia obrigatéria do
associado.

6. A suspensao de direitos ndo desobriga do pagamento da quota.
Artigo 11.°
Condi¢cées do exercicio dos direitos

1. Os associados sé podem exercer os seus direitos referidos nos presentes estatutos, se tiverem
em dia o pagamento das suas quotas;

2. SO s&o elegiveis para os 6rgéos sociais, os associados que, cumulativamente estejam no
pleno gozo dos seus direitos associativos, sejam maiores e tenham pelo menos um ano de
vida associativa.

Artigo 12.°
Intransmissibilidade
A qualidade de associado n&o € transmissivel quer por ato entre vivos quer por sucesso.
Artigo 13.°
Perda da qualidade de associado
1. Perdem a qualidade de associado:
a) Os que pedirem a sua exoneragao;

b) Os que deixarem de pagar, durante dois anos seguidos, a quota a que se encontram
obrigados;

¢) Os que forem demitidos nos termos previstos nos presentes estatutos.

2. O associado que por gualguer forma deixar de pertencer 8 FEDRA n&o tem direito a reaver as
quotizagdes que haja pago, sem prejuizo da sua responsabilidade por todas as prestacbes
relativas ao tempo em que foi membro da FEDRA.

CAPITULO 1l
Dos Orgaos Sociais
Seccéo |
Disposi¢oes Gerais
Artigo 14.°
Orgédos Sociais

1. S&o érgéos da FEDRA, a assembleia-geral, a diregéo e o conselho fiscal.

2. Para além dos 6rgaos acima referidos poderdo ainda ser constituidos érgéos de natureza
consultiva.

3. O exercicio de qualgquer cargo nos corpos sociais & gratuito, mas pode justificar o pagamento
de despesas dele derivadas.

4. Em casos devidamente justificados, em que seja exigida a presenga prolongada ou exclusiva
de algum diretor em exercicio de fungbes, o respetivo cargo podera ser remunerado.
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5. A decis&o de remuneragéo de diretor, nos termos do numero anterior, é da competéncia da
Direg&o e sem prejuizo do estabelecido no n° 2, do artigo 17° dos presentes Estatutos.

Artigo 15.°
Composigdo dos drgdos

1. A diregéo e o conselho fiscal ndo podem ser constituidos maioritariamente por trabalhadores
da FEDRA.

2. O cargo de presidente do conselho fiscal ndo pode ser exercido por trabalhadores da FEDRA.
Artigo 16.°
Incompatibilidades

. Nenhum titular da Dire¢&o pode ser simultaneamente titular do conselho fiscal e ou da mesa
da assembleia geral;

—

2. Os titulares dos 6rgéos referidos no n° anterior ndo podem ser simultaneamente membros da
mesa da assembleia-geral.
Artigo 17.°
Impedimentos

1. E nulo o voto de um membro sobre assunto gue diretamente lhe diga respeito, ou no qual seja
interessado, bem como seu cénjuge, pessoa com quem viva em condigdes analogas as dos
conjuges e respetivos ascendentes e descendentes, bem como qualquer parente ou afim em
linha reta ou no 2° grau da linha colateral.

2. Os membros da Dire¢gdo ndo podem contratar direta ou indiretamente com a FEDRA, salvo se
do contrato resultar manifesto beneficio para a instituigéo.

3. Os titulares dos ¢rgéos ndo podem exercer atividade conflituante com a da FEDRA nem
integrar corpos sociais com entidades conflituantes com os da federacéo, ou de participadas

desta.

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

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

b) Se obtiver uma vantagem financeira ou beneficio de outra natureza que o favoreca.
Artigo 18.°

Mandatos dos titulares dos érgéos

.

. A duragédo dos mandatos dos 6rgéos sociais é de 4 anos e inicia-se com a tomada de posse
dos seus membros, perante o presidente cessante da mesa da assembleia-geral ou o seu
substituto e deve ter lugar nos 30 dias seguintes & eleigo.

—_

. Caso o presidente cessante da mesa da assembleia-geral néo confira a posse até ao trigésimo
dia posterior ao da eleigéo, os titulares eleitos pela assembleia-geral entram em exercicio
independentemente da posse, salvo se a deliberagdo de eleicéo tiver sido suspensa por
procedimento cautelar.

3. O Presidente da FEDRA ou cargo equiparado s6 pode ser eleito para trés mandatos
consecutivos.

N

Artigo 19.°
Responsabilidade dos titulares dos 6rg&os

. As responsabilidades dos titulares dos érgéos da FEDRA s&o as definidas nos artigos 164.° e
165.° do Cédigo Civil.

—_



2.

-

Para alem dos motivos previstos na lei, os membros dos corpos gerentes ficam exonerados
da responsabilidade se:

a) Nao tiverem tomado parte na respetiva resolugéo e a reprovarem com declaragdo na ata
da sessé&o imediata em que se encontrem presentes;

b) Tiverem votado contra essa resolugéo e o fizerem consignar na ata respetiva.
Artigo 20.°

Funcionamento dos érgédos em geral

. A diregcdo e o conselho fiscal sdo convocados pelos respetivos presidentes, por iniciativa

destes, ou a pedido da maioria dos seus titulares.

. As deliberagbes sdo tomadas por maioria dos votos dos titulares presentes, tendo o

presidente, alem do seu voto, direito a voto de desempate.

. Sao nulas as deliberagdes:

a) Tomadas por um 6rgdo nao convocado, salvo se todos os seus titulares tiverem estado
presentes ou representados ou tiverem posteriormente dado, por escrito, o seu
assentimento a deliberagio;

b) Cujo contetido contrarie normas legais imperativas;

¢) Que n&o estejam integradas e totalmente reproduzidas na respetiva ata.

. Para efeitos do disposto na alinea a) do numero anterior, ndo se considera convocado o 6rgéo

quando o aviso convocatorio seja assinado por quem né&o tenha essa competéncia ou quando
dele nao constem o dia, hora e local da reunifo, ou quando retinam em dia, hora ou local
diverso dos constantes do aviso.

. As deliberagbes de qualquer 6rgéo contrarias a lei ou aos estatutos, seja pelo seu objeto, seja

em virtude de irregularidades havidas na convocagdo ou no funcionamento do 6rgéo, séo
anulaveis, se ndo forem nulas, nos termos do artigo anterior.

. As votagdes respeitantes a eleicées dos érgéos sociais ou a assuntos de incidéncia pessoal

dos seus membros séo feitas por escrutinio secreto.

. Em caso de vacatura da maioria dos titulares dos 6érgéos, deve proceder-se ao preenchimento

das vagas verificadas no prazo maximo de um més.

. Os membros designados para preencher as vagas referidas no n° anterior apenas completam
g

0 mandato.

. Das reunibes dos corpos gerentes serdo sempre lavradas atas que serédo obrigatoriamente

assinadas pelos membros presentes ou, quando respeitem a reunides da assembleia-geral,
pelos membros da respetiva mesa.

Seccao I

Da Assembleia-geral
Artigo 21.°
Constituiggo

A assembleia-geral, regularmente constituida, &€ o o6rgdo soberano, representa a
universalidade dos seus associados e as suas deliberages s&o obrigatérias para todos,
desde que tomadas em conformidade com a lei e com os presentes estatutos.

. A assembleia-geral é constituida por todos os associados admitidos ha pelo menos doze

meses, que tenham as suas quotas em dia e ndo se encontrem suspensos.

. As instituicbes associadas seréo representadas na Assembleia-geral pelas pessoas a que,

legal ou estatutariamente, couberem essas fungdes, devendo as mesmas serem portadoras
de documento comprovativo dos respetivos poderes de representagéo.



4. A assembleia-geral € dirigida pela respetiva mesa que se compde de um presidente, um
primeiro secretario e um segundo secretario.

5. Na falta ou impedimento de qualquer dos membros da assembleia-geral, competira a esta
eleger os respetivos substitutos de entre os associados presentes, 0s quais cessario as suas
funcdes no termo da reunigo.

Artigo 22.°
Competéncias

Compete & Assembleia-geral deliberar sobre todas as matérias ndo compreendidas nas
atribuicdes legais ou estatutarias dos outros 6rgéos e, designadamente:

a) Definir as linhas fundamentais de atuagado da federag&o;

b) Eleger e destituir, por votagéo secreta, os membros da respetiva mesa, da direcéo e do
conselho fiscal,

c) Atribuir, sob proposta da direcéo, a qualidade de sdcio honorario:
d) Deliberar, sob proposta da diregao, a exclusdo de associados;

e) Deliberar, sob proposta da Diregao, a criagdo ou extingéo de delegacdes ou outras formas
de representacao;

f) Aprovar, sob proposta da diregéo, o valor da quota;

g) Apreciar e votar anualmente o orcamento e o programa de ag&o para o exercicio seguinte,
bem como o relatério e contas de geréncia;

h) Deliberar sobre a aquisicdo onerosa e a alienagdo, a qualquer titulo, de bens iméveis e de
outros bens patrimoniais de rendimento ou de valor historico ou artistico:

i) Deliberar sobre a alterag&o dos estatutos e sobre a exting&o, ciséo ou fuséo da instituicao;

J) Autorizar a FEDRA a demandar os membros dos corpos gerentes por atos praticados no
exercicio das suas fungdes;

) Aprovar a adesdo a unides, federagbes ou confederacées, de ambito nacional ou
internacional;

Artigo 23.°
Convocatdria e publicitagdo

1. A assembleia-geral € convocada com 15 dias de antecedéncia pelo presidente da mesa ou
substituto.

2. A convocatodria € obrigatoriamente:
a) Afixada na sede;
b) Notificada pessoalmente, por meio de aviso postal expedido para cada associado;

3. A convocatéria pode também ser efetuada, facultativamente, através de correio eletrénico para
o endereco eletrénico fornecido pelo associado;

4. A convocatoria da assembleia-geral extraordinaria deve ser feita no prazo de quinze dias apds
0 pedido ou requerimento, dentro dos moldes definidos nas alineas anteriores, devendo a
reunido realizar-se no prazo maximo de trinta dias, a contar da data da recec&o do pedido ou
requerimento.

5. Da convocatéria, constara obrigatoriamente o dia, a hora, o local e a ordem de trabalhos da
reuni&o.

6. Independentemente da convocatéria & obrigatério ser dada publicidade a realizagédo da
assembleia-geral nas edigdes da federagao, no sitio institucional e em aviso afixado em locais
de acesso publico, nas instalagdes e estabelecimentos da institui¢éo.



7. Os documentos referentes aos diversos pontos da ordem de trabalhos devem estar disponiveis
na sede e no sitio institucional da federagéo, logo que a convocatéria seja expedida, por meio
de aviso postal, para os associados.

Artigo 24.°
Funcionamento

1. A assembleia-geral retine a hora marcada na convocatéria, se estiver presente mais de
metade dos associados com direito de voto, ou trinta minutos depois, com qualguer nimero
de presencgas.

2. A assembleia-geral extraordinaria que seja convocada a requerimento dos associados so pode
reunir se estiverem presentes trés quartos dos requerentes.

Artigo 25.°
Delibera¢bes

. As decisbes da assembleia geral sdo tomadas por maicria simples ndo se contando as
abstencgdes.

-—

. E exigida a maioria qualificada na aprovagdo das matérias constantes das alineas i), j)el)do
artigo 22.° dos estatutos.

N

3. No caso da alinea i) do artigo 22.°, a dissolugdo n&o tem lugar se um numero de associados,
igual ou superior ao dobro do nimero dos membros previstos para os respetivos orgéos, se
declarar disposto a assegurar a permanéncia da instituicdo, qualquer que seja o nimero de
votos contra.

Artigo 26.°
Votacdes

. O direito de voto efetiva-se mediante a atribuigdo de um voto a cada associado.

-

2. Gozam de capacidade eleitoral ativa os associados com, pelo menos, um ano de vida
associativa.

. S&o elegiveis para os Orgéo Sociais da Fedra os individuos de maioridade indicados por um
associado, que tenha um ano de vida associativa e esteja no pleno uso dos seus direitos
associativos.

4. Os titulares dos diversos ¢rgéos da FEDRA séo eleitos em listas Unicas, através de sufragio
direto e secreto.

w

5. O exercicio de cargos nos o6rg&os sociais da FEDRA & pessoal, embora os seus titulares
tenham que ser indicados por um associado efetivo, aquando da sua candidatura.

6. Salvo motivo de forga maior, designadamente, a alterac&o dos 6rgdos sociais das instituicées
associadas ou a perda de confianga dos seus mandatarios, os representantes de cada
instituicdo dever&o manter-se por todo 0 mandato para o qual foram designados.

7. Nao podem ser reeleitos ou novamente designados como membros dos 6rgéos sociais quem
tiver sido condenado em processo judicial por sentenga transitada em julgado, em Portugal
ou no estrangeiro, por crime doloso contra o patriménio, abuso de cartdo de garantia ou de
crédito, usura, insolvéncia dolosa ou negligente, apropriagédo ilegitima de bens do setor
publico ou n&o lucrativo, falsificagéo, corrupgdo e branqueamento de capitais, salvo se,
entretanto, tiver ocorrido a extingéo da pena.

8. Os associados podem ser representados por outros associados, bastando para tal uma carta,
devidamente assinada, dirigida ao presidente da mesa da assembleia-geral e entregue a data
da respetiva reunido.

9. Cada so6cio ndo pode representar mais de um associado.
Artigo 27.°



Reunibes da assembleia-geral
1. A assembleia-geral reunira em sessé&o ordinaria e extraordinaria. |
2. A assembleia-geral reunira em sess&o ordinaria:

a) No final de cada mandato, até final do més de dezembro, para a elei¢cdo dos titulares dos
orgaos sociais;

b) Até 31 de margo de cada ano para aprovagdo do relatério e contas de exercicio do ano
anterior, bem como do parecer do conselho fiscal;

c) Até 30 de novembro de cada ano, para apreciacdo e votagdo do programa de agéo e do
orgamento para o ano seguinte bem como do parecer do conselho fiscal.

3. A assembleia-geral reunira, em sesséo extraordinaria, quando convocada pelo presidente da
mesa, por sua iniciativa, a pedido da diregéo, do conselho fiscal ou, ainda, a requerimento de
pelo menos dois tercos dos associados no pleno gozo dos seus direitos.

Seccéo
Da Dire¢ao
Artigo 28.°
Constituigdo

A direcao da FEDRA e constituida por 7 membros: presidente, vice-presidente, secretario,
tesoureiro e 3 vogais.

Artigo 29.°
Competéncias
Compete a Direcéo gerir a FEDRA e representa-la, incumbindo-lhe designadamente:
a) Garantir a efetivagao dos direitos dos beneficiarios;

b) Elaborar anualmente e submeter ao parecer do conselho fiscal o relatorio e contas de
geréncia do exercicio anterior, bem como o orgamento e programa de agdo para o ano
seguinte;

c) Assegurar a organizagao e o funcionamento dos servigos e equipamentos, nomeadamente
elaborando os regulamentos internos que se mostrem adequados e promovendo a
organizagéo e elaboragao da contabilidade nos termos da lei;

d) Propor a Assembleia-geral a criagdo de Delegagdes ou outras formas de representacéo.
e) Organizar, contratar e gerir o quadro do pessoal;
f) Representar a Federagdo em juizo e fora dele;

g) Zelar pelo cumprimento da lei, dos estatutos, dos regulamentos e das deliberagdes dos
orgaos da Federacgao;

h) Manter sob a sua guarda e responsabilidade os bens e valores pertencentes a FEDRA.

i) Admitir os associados, propor a assembleia-geral a sua exoneragdo e a concessao da
qualidade de so6cio Honorario.

Artigo 30.°
Formas de obrigar

1. Para a FEDRA se obrigar sdo necessarias e bastantes as assinaturas de quaisquer trés
membros da diregdo, ou as assinaturas conjuntas do presidente e do tesoureiro.

2. Nos atos de mero expediente bastara a assinatura de qualquer membro da direcio.

Seccéao IV



Do Conselho Fiscal

Artigo 31.° L—7FF

Conselho fiscal
O conselho fiscal € composto por trés membros: presidente e dois vogais.
Artigo 32.°
Conselho fiscal

1. Compete ao conselho fiscal o controlo e fiscalizagdo da federacgdo, podendo, nesse dmbito,
efetuar & diregdo e mesa da assembleia geral as recomendagdes que entenda adequadas
com vista ao cumprimento da lei, dos estatutos e dos regulamentos e, designadamente:

a) Fiscalizar a diregéo, podendo, para o efeito consultar a documentacéo necessaria;

b) Dar parecer sobre o relatério e contas do exercicio, bem como sobre o programa de acéao
e orgamento para o ano seguinte;

c) Dar parecer sobre quaisquer assuntos que a direc&o efou a mesa da assembleia geral
submetam a sua apreciacao;

d) Verificar o cumprimento da lei, dos estatutos e dos regulamentos.

2. Os membros do conselho fiscal podem assistir as reunides da diregcdo, quando para tal forem
convocados pelo presidente deste érgéo.

CAPITULO IV

Regime financeiro
Artigo 33.°

Patrimonio

O patriménio da FEDRA é constituido pelos bens expressamente afetos pelos associados
fundadores a federacao, pelos bens ou equipamentos doados por entidades publicas ou privadas
e pelos demais bens e valores que sejam adquiridos pela mesma.

Artigo 34.°
Receitas
S&o receitas da federagao:

a) As quotizacdes e as eventuais contribuicbes complementares pagas pelos associados;
b) Os rendimentos dos bens e capitais proprios;
c) Os rendimentos dos servigos prestados;
d) Os rendimentos de produtos vendidos;
e) As doacgbes, legados e herangas e respetivos rendimentos;
f} Os subsidios do Estado ou de organismos oficiais;
g) Os donativos e produtos de festas ou subscrigdes;
h) Outras receitas legalmente autorizadas.

Artigo 35.°

Quotas, servigos ou donativos

1. Os associados pagam uma quota anual, de valor fixado pela diregdo e ratificado em
assembleia-geral.



2. Havendo lugar a prestacdo de donativos ou servigos, compete a diregdo, propor a assembleia-
geral a aprovacao dos mesmos.

CAPITULO V

Disposi¢es diversas
Artigo 36.°
Extingdo
1. A extincéo da federag&o tem lugar nos casos previstos na lei.

2. Compete a assembleia-geral deliberar sobre o destino dos seus bens, nos termos da
legislacdo em vigor, bem como eleger uma comissao liquidataria.

3. Os poderes da comissdo liquidataria ficam limitados & pratica dos atos meramente
conservatorios e necessarios quer a liquidagdo do patriménio social, quer a ultimagéo dos
negocios pendentes.

4. Pelos atos restantes e pelos danos que deles advenham & federacdo, respondem
solidariamente os titulares dos érgéos que os praticam.

Artigo 37.°
Casos omissos

Os casos omissos serdo resolvidos pela assembleia-geral, de acordo com a legislagao em vigor.

Proposta de alteracdo de estatutos aprovada em reunido da Assembleia-geral
de 4 de Janeiro de 2018.

A

O Presidente da Mesa da Assembleia-geral
]
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Convocatoria para Assembleia-Geral

Nos termos e para os efeitos do disposto nos artigos 229, alinea g) e 23, n? 1 dos Estatutos,
convocam-se todos os associados da FEDRA — Federagdo de Doencas Raras de Portugal para reunir,
em Assembleia-Geral Ordinaria no préximo dia 27 de Marco de 2018, pelas 15 horas, na Rua das
Musas, n? 5A, lote 3.07.03A, Parque das Nag¢des, em Lisboa, com a seguinte ordem de trabalhos:

| — Informacgdes
Il — Discussdo e Votacdo do Relatério de Actividades referente ao ano de 2017;
Il - Discussdo e Votacao das Contas de Geréncia referentes ao ano de 2017 e respectivo parecer do

Conselho Fiscal;

Caso na hora indicada ndo estejam presentes pelo menos metade dos associados com direito de
voto, a Assembleia-Geral sera suspensa, retomando-se os trabalhos meia hora depois com qualquer
numero de associados presentes (Art.2 242, n? 1 dos estatutos).

Chama-se ainda especial aten¢do para o facto de os associados deverem ter as suas cotizagBes
regularizadas (Art.2 112, n% 1 e 2 dos Estatutos).

Lisboa, 05 de Margo de 2018

O Presidente da Mes d Aﬁemblela geral

T

Dr. Jodo Correia



