Statut

STOWARZYSZENIA
POMOCY CHORYM Z ZESPOLEM

MNOGICH WYROSLI CHRZESTNO-KOSTNYCH

Rozdzial 1

POSTANOWIENIA OGOLNE

§1

Stowarzyszenie nosi nazw¢: Stowarzyszenie Pomocy Chorym z Zespotem Mnogich Wyrosli

Chrzgstno-Kostnych w dalszej czgéci statutu zwane ,,STOWARZYSZENIEM”.

Dopuszcza si¢ stosowanie skroconej nazwy Stowarzyszenia w brzmieniu: Stowarzyszenie

Pomocy Chorym z MHE

Stowarzyszenie posiada 0sobowos¢ prawng na mocy ustaw: z dnia 7 kwietnia 1989 r. Prawo
0 stowarzyszeniach (t.j. Dz. U. z 2017 r., poz. 210 z pdzn. zm.), i dziata w zakresie pozytku
publicznego zgodnie z ustawg z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalno$ci pozytku publicznego i o

wolontariacie (t.j. Dz. U. z 2018 r., poz 450 z pozn. zm.).

§2

Stowarzyszenie jest organizacja zrzeszajaca rodzicéw, opiekundéw dzieci i osoby doroste
obarczone chorobg Mnogich Wyro$li Chrzestno-Kostnych lub innymi chorobami rodzacymi
zblizone skutki biologiczne, psychologiczne 1 spoleczne, oraz inne osoby zainteresowane

pomoca w leczeniu chorych i zwalczaniu skutkow tej choroby.

Stowarzyszenie dziata w sferze zadan publicznych, w rozumieniu art. 4 ust. 1 pkt 6 ustawy

o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, tj. w sferze ochrony i promocji zdrowia,



w tym dziatalno$ci leczniczej w rozumieniu ustawy z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnos$ci

leczniczej (Dz. U. z 2018 r., poz.160 i 138).

§3

Terenem dziatania Stowarzyszenia jest Rzeczpospolita Polska przy czym w zakresie niezbednym
dla wlasciwego realizowania celéw Stowarzyszenie moze prowadzi¢ dzialalno$¢ takze poza

granicami RP z poszanowaniem prawa tam obowigzujacego.

§ 4

Czas trwania Stowarzyszenia jest nieograniczony.

§5
1. Stowarzyszenie moze by¢ cztonkiem krajowych i zagranicznych organizacji o tym samym lub

podobnym zakresie dziatania.

2. O przystgpieniu do organizacji, o ktorych mowa w ust. 1, badZz wystgpieniu z nich decyduje
Walne Zebranie Czlonkow zwykta wigkszoscig glosow cztonkow zwyczajnych biorgcych

udzial w Walnym Zebraniu Cztonkow.

§6

Siedziba Stowarzyszenia jest miejscowos¢ Mosty koto Leborka

§7
Dzialalno$¢ Stowarzyszenia opiera si¢ przede wszystkim na pracy spotecznej cztonkéw. Do

prowadzenia swoich dziatan Stowarzyszenie moze zatrudnia¢ pracownikow.

§8
Stowarzyszenie posiada prawo uzywania pieczeci wedlug wzoru zatwierdzonego przez Walne

Zebranie Czlonkow.



Rozdzial 11
CELE | SPOSOBY ICH REALIZACJI

§9

Celem Stowarzyszenia jest:

a)

b)

d)

f)

prowadzenie kampanii informacyjnej na rzecz wczesnego, powszechnego i statego leczenia

I rehabilitacji osob chorych na mnogie wyrosla chrzestno-kostne,

propagowanie tematyki dotyczacej choroby mmnogich wyrosli chrzestno-kostnych oraz
innych choroéb rodzacych zblizone skutki biologiczne, psychologiczne i spoleczne w

medycznych badaniach naukowych,

wszelka dzialalnos$¢ na rzecz wszystkich chorych 1 ich rodzin, w tym co do skutkéw choroby,

majaca na celu ich wspieranie w zapobieganiu negatywnym skutkom choroby,

wspieranie inicjatyw podejmujacych dziatalno$¢ lecznicza skierowang do oséb chorych na

mnogie wyrosla chrzestno-kostne oraz usuwanie réznorodnych skutkéw tej choroby,
podejmowanie dziatan majacych na celu ochrong i promocj¢ zdrowia oraz pomoc spolecznag,

wspieranie procesOw rozwojowych i integracyjnych prowadzacych do akceptacji chorych w

spotecznosciach lokalnych i na terenie Polski.

§10

Stowarzyszenie realizuje swoje cele w ramach nieodplatnej 1 odptatnej dziatalnosci pozytku

publicznego poprzez organizowanie i prowadzenie pomocy, opieki, wspolpracy, dziatalnosci

informacyjnej, edukacyjnej, doradczej, szkoleniowej i wydawniczej lub popularyzatorskiej w

ponizszym zakresie:

a)

b)

nawigzywanie wspoOlpracy z instytucjami i organizacjami medycznymi Krajowymi i

zagranicznymi,
wspieranie badan naukowych dotyczacych zespotu mnogich wyros$li chrzestno-kostnych,

pomoc w organizowaniu konsultacji dla cztonkow Stowarzyszenia w zakresie leczenia

chorych z zaproszonymi autorytetami naukowymi,



d) informowanie w §rodkach masowego przekazu o dziatalnosci Stowarzyszenia i problemach

zwigzanych z zespotem mnogich wyrosli chrzgstno-kostnych,

e) prowadzenie strony internctowej informujgcej o chorobie mnogich wyro$li chrzestno-

kostnych,
f) sprowadzanie i rozpowszechnianie literatury medycznej,

g) dziatania edukacyjne, o$wiatowe 1 wychowawcze wspomagajace wszechstronny rozwoj

0sOb pelno- 1 niepetnosprawnych,

h) organizacja wydarzen sportowych i turystycznych, imprez i zawodow oraz dziatan z zakresu

promocji zdrowia psychicznego, fizycznego i zdrowego stylu zycia,
I) organizowania konferencji, seminariéw i sympozjow,

J) prowadzenie dziatalno$ci wydawniczej, informacyjnej i promocyjne;.

§11
Stowarzyszenie moze prowadzi¢ odptatng dzialalno$¢ pozytku publicznego, na zasadach
okreslonych ustawa o wolontariacie i pozytku publicznym. Przychdd z tej dziatalnosci w catosci

przeznaczony bedzie na realizacj¢ celow statutowych Stowarzyszenia.

Rozdzial 111
Czlonkowie ich prawa i obowiazki
§ 12
Czlonkowie stowarzyszenia dzielg si¢ na:
1. zwyczajnych,
2. wspierajacych,

3. honorowych.



§13

Cztonkami zwyczajnymi Stowarzyszenia moze by¢ kazda petnoletnia osoba fizyczna bedaca
rodzicem lub opiekunem prawnym dziecka oraz osoba dorosta obarczona chorobg mnogich
wyrosli chrzestno-kostnych oraz osoba pelnoletnia obarczona ta chorobg lub innymi chorobami
rodzacymi zblizone skutki biologiczne, psychologiczne i spoleczne, majaca pelng zdolnos¢ do
czynnosci prawnych i niepozbawiona praw publicznych, ktora zlozy wypeliong deklaracje

cztonkowska 1 zostanie przyjeta na podstawie uchwaty podjetej przez Zarzad Stowarzyszenia.

Cztonkami Stowarzyszenia moga by¢ réwniez osoby fizyczne, posiadajace petng zdolnos¢ do

czynnos$ci prawnych, ktore zadeklaruja chg¢ wspierania statutowych celow Stowarzyszenia.

§ 14

Cztonek zwyczajny ma prawo:

1.

2.

3.

4.

wybierac i by¢ wybranym do wtadz Stowarzyszenia,
uczestniczy¢ z glosem stanowigcym w Walnym Zebraniu,
zgltasza¢ wnioski 1 postulaty dotyczace dziatalnosci Stowarzyszenia,

korzysta¢ z pomocy Stowarzyszenia.

§15

Do obowiazkéw Czlonka zwyczajnego nalezy:

1.

przestrzeganie postanowien Statutu, regulaminéw i uchwat wtadz Stowarzyszenia,
czynne uczestnictwo w realizacji celow statutowych Stowarzyszenia,

regularne optacanie sktadek w kwocie ustalonej przez Walne Zebranie.

§16

Cztonkiem wspierajacym Stowarzyszenia moze zosta¢ osoba fizyczna lub prawna

zainteresowana merytoryczng dziatalno$cig Stowarzyszenia, ktora zadeklaruje pomoc



finansowg lub rzeczowa i zostanie przyje¢ta na podstawie uchwaty podjetej przez Zarzad po

ztozeniu pisemnej deklaracji.

2. Czlonek wspierajacy posiada prawa okreslone w § 14 ust. 3 i 4 oraz prawo uczestnictwa w

Walnym Zebraniu z glosem doradczym.

§17

1. Cztonkiem honorowym Stowarzyszenia moze zosta¢ osoba fizyczna szczegdlnie zastuzona dla

realizacji celow statutowych Stowarzyszenia.
2. Cztonkostwo honorowe nadaje Walne Zebranie na wniosek Zarzadu.

3. Cztonek honorowy jest zwolniony z obowigzku ptacenia sktadek cztonkowskich.

§ 18
1. Czlonkostwo w Stowarzyszeniu ustaje na skutek:
a) dobrowolnego wystapienia zgloszonego na pismie do Zarzadu,

b) wykreslenia z listy cztonkow uchwata Zarzadu w przypadku nieptacenia sktadek

cztonkowskich przez okres trzech miesi¢cy, po uprzednim pisemnym upomnieniu,

c) wykluczenia uchwatg Zarzadu z powodu nieprzestrzegania postanowien statutu,

regulaminow i uchwal wladz Stowarzyszenia lub dziatania na szkode Stowarzyszenia,

2. Od uchwaly w przedmiocie wykreslenia lub wykluczenia przystuguje odwotanie do Walnego

Zebrania w terminie 30 dni od daty podj¢cia uchwaty przez Zarzad.



Rozdzial IV

Wiladze Stowarzyszenia

§ 19
1. Wiladzami Stowarzyszenia s3:
a) Walne Zebranie,
b) Zarzad,

c) Komisja Rewizyjna.

no

Kadencja wtadz trwa cztery lata a ich wybdr odbywa si¢ w glosowaniu tajnym lub jawnym, w

zaleznosci od uchwaty Walnego Zebrania w tym przedmiocie.

3. Jesli Statut nie stanowi inaczej, uchwaty wladz zapadaja wigkszos$cia glosow przy obecnosci

co najmniej potowy cztonkéw uprawnionych do glosowania.

4. W przypadku ustgpienia w czasie trwania kadencji czlonkéw Zarzadu, pozostalym cztonkom
zarzadu przystuguje prawo kooptacji z tym, ze liczba osdb dokooptowanych nie moze

przekraczaé 1/3 liczby cztonkéw pochodzacych z wyboru.

§ 20

Najwyzszg wladzg Stowarzyszenia jest Walne Zebranie, ktore moze by¢ zwyczajne Iub

nadzwyczajne.

§21

1. Zwyczajne Walne Zebranie zwoluje Zarzad raz do roku jako Zebranie sprawozdawcze i co

cztery lata jako Zebranie sprawozdawczo — wyborcze.

2. Zawiadomienie czlonkéw Stowarzyszenia nastepuje w drodze pisemnej, dopuszczalne jest

wykorzystanie elektronicznych srodkéw porozumiewania na odlegto$¢, zawiera termin, miejsce



i proponowany porzadek obrad. Zawiadomienie powinno nastgpi¢ co najmniej na 14 dni przed
terminem Walnego Zebrania.

3. W przypadku braku niezbednego kworum do podj¢cia uchwat w pierwszym terminie ustala si¢

drugi termin, przypadajacy 15 minut po pierwszym.

4. Uchwaty Walnego Zebrania zapadajg zwykla wigkszoscig glosow przy obecnosci co najmnie;j
polowy cztonkéw uprawnionych do glosowania, natomiast zwolanym w drugim terminie bez

wzgledu na liczbe obecnych.

§ 22
Do kompetencji Walnego Zebrania nalezy:
1. uchwalanie gtéwnych kierunkow dziatalnos$ci merytorycznej i finansowej Stowarzyszenia,
2. podejmowanie uchwaty w przedmiocie absolutorium dla ustepujacego Zarzadu na wniosek
Komisji Rewizyjnej,
3. wybor Prezesa i cztonkow Zarzadu oraz cztonkéw Komisji Rewizyjnej,
4. ustalanie wysokosci sktadek cztonkowskich,
5. nadawanie godnos$ci cztonka honorowego,
6. podejmowanie uchwal w sprawach zmian statutu lub rozwigzania si¢ Stowarzyszenia,
7. rozpatrywanie odwotan od uchwat Zarzadu,
8. uchwalanie regulaminéw wewngtrznych,
9. rozpatrywanie spraw, ktore nie naleza do kompetencji pozostatych wtadz Stowarzyszenia,

10. zatwierdzanie rocznych sprawozdan.

§ 23
1. Nadzwyczajne Walne Zebranie zwotuje Zarzad:
a) z wlasnej inicjatywy,

b) na zadanie Komisji Rewizyjnej,



1.

€) napisemny wniosek co najmniej 1/3 cztonkdw zwyczajnych Stowarzyszenia.

Nadzwyczajne Walne Zebranie winno by¢ zwolane w terminie jednego miesigca od daty

zgloszenia wniosku lub zadania i obradowac¢ nad sprawami dla ktérych zostalo zwotane.

§ 24
W okresie pomi¢dzy Walnymi Zebraniami najwyzsza wladzg Stowarzyszenia jest Zarzad.

Zarzad skfada si¢ z 2 do 3 osob, w tym Prezesa wybieranego na pierwszym posiedzeniu

Zarzadu.

Posiedzenia Zarzadu zwotywane sa przez Prezesa w miar¢ potrzeby, nie rzadziej jednak niz raz

na trzy miesigce.

W uzasadnionych przypadkach (w szczegdlnosci, gdy ktorykolwiek z cztonkow Zarzadu
przebywa poza adresem siedziby Stowarzyszenia lub miejscem ustalonym przez cztonkow
Stowarzyszenia do odbycia zebrania) Prezes Zarzadu albo inny cztonek Zarzadu upowazniony
przez Prezesa Zarzadu moze postanowic, iz glosowanie nad uchwalg lub uchwatami odbedzie
si¢ przy zastosowaniu elektronicznych srodkow porozumiewania na odlegtos¢, w szczego6lnosci
telefonu, wideokonferencji lub poczty elektronicznej. Prezes Zarzadu albo inny czlonek
Zarzadu upowazniony przez Prezesa Zarzadu, w zawiadomieniu o gtosowaniu nad uchwatg lub
uchwatami przy zastosowaniu poczty elektronicznej wskazuje termin, przed uptywem ktoérego

mozna oddac¢ glos, pod rygorem uznania gtosu za nieoddany.

Prezes Zarzadu w szczegdlnych przypadkach moze upowazni¢ innego cztonka Zarzadu do

zwolani 1 przeprowadzenia zebrania Zarzadu.

Czlonkowie  Zarzadu nie moga by¢ skazani prawomocnym wyrokiem za przestepstwo

umyslne $cigane z oskarzenia publicznego lub przestepstwo skarbowe.

§ 25
Do kompetencji Zarzadu nalezy:

a) uchwalanie planow dziatalno$ci Stowarzyszenia i ich realizacja,



b) reprezentowanie Stowarzyszenia na zewnatrz i dziatanie w jego imieniu,

€) dysponowanie majatkiem Stowarzyszenia w ramach uprawnien przyznanych przez Walne

Zebranie,
d) realizowanie uchwat Walnego Zebrania,
e) sporzadzanie sprawozdan z dziatalnosci,
f) zwotywanie Walnego Zebrania,
g) przyjmowanie, skreslanie i wykluczanie cztonkow zwyczajnych i wspierajacych,
h) rozpatrywanie sporéw pomig¢dzy cztonkami, powstatych na tle dziatalno$ci Stowarzyszenia,
i) podejmowanie decyzji w sprawie zaciggania zobowigzan,
J) wnioskowanie o nadanie godnosci cztonka honorowego,
K) wyznaczanie pelnomocnikow,
I) zatrudnianie i zwalnianie pracownikow.

Prezes Zarzadu dziata jednoosobowo przy zawieraniu umow i sktadaniu innych o$wiadczen
woli w szczegdlnosci w sprawach majatkowych, do kwoty 10 000, 00 zt brutto. Do zawierania
uméw 1 skladania innych oswiadczen woli w szczeg6lnosci w sprawach majatkowych o
wartosci przekraczajacej kwote 10 000, 00 zt brutto wymagane sg podpisy co najmniej dwoch

cztonkéw Zarzadu.

§ 26
Komisja Rewizyjna powotana jest do sprawowania kontroli nad dziatalno$cig Stowarzyszenia.

Komisja Rewizyjna sktada si¢ z 2 do 4 osob, w tym z przewodniczacego wybieranego na

pierwszym posiedzeniu komisji.

Posiedzenia Komisji Rewizyjnej odbywaja si¢ w miarg potrzeb, nie rzadziej jednak niz raz w

roku. Posiedzenie Komisji zwotuje przewodniczacy.

Kadencja Komisji Rewizyjnej trwa od zwyczajnego Walnego Zebrania Cztonkéw, na ktérym
zostata wybrana, do zwyczajnego Walnego Zebrania Cztonkow, odbywanego po 4-ch latach od

wyborow.
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5. Czlonkowie Komisji Rewizyjne;j:

a) nic mogg by¢ czlonkami Zarzadu ani pozostawa¢ z nimi w zwigzku matzenskim, we

wspolnym pozyciu, w stosunku pokrewienstwa, powinowactwa lub podleglosci stuzbowe;,

b) nie byli skazani prawomocnym wyrokiem za przestepstwo umyslne $cigane z oskarzenia

publicznego lub przestepstwo skarbowe,

C) moga otrzymywac z tytulu petnienia funkcji w takim organie zwrot uzasadnionych kosztow
lub wynagrodzenie w wysokos$ci nie wyzszej niz przecigtne miesigczne wynagrodzenie w
sektorze przedsi¢biorstw ogloszone przez Prezesa Gtownego Urzedu Statystycznego za rok

poprzedni.
5. Do kompetencji Komisji Rewizyjnej nalezy:
a) kontrolowanie dziatalnosci Stowarzyszenia,
b) sktadanie wnioskéw z kontroli na Walnym Zebraniu Cztonkow,
C) prawo zadania zwolania Walnego Zebrania Cztonkow oraz zebrania Zarzadu,
d) sktadanie wnioskow o absolutorium dla wtadz Stowarzyszenia,
e) sktadanie sprawozdan ze swojej dziatalnosci na Walnym Zebraniu Cztonkow.

6. W razie gdy sktad Komisji Rewizyjnej ulegnie zmniejszeniu w czasie trwania kadencji
uzupelnienie ich skladu moze nastagpi¢ w drodze kooptacji, ktorej dokonuja pozostali
cztonkowie organu ktory ulegt zmniejszeniu. W tym trybie mozna powota¢ nie wigcej niz

jednego cztonka.

ROZDZIAL V
MAJATEK STOWARZYSZENIA

§27
1. Majatek Stowarzyszenia stanowig nieruchomosci, ruchomosci oraz fundusze.
2. Na fundusze Stowarzyszenia sktadajg sig:

a) optaty wpisowe i sktadki cztonkowskie,

11



b) wplywy z zapiséw i1 darowizn,

c) wplywy z dotacji celowych,

d) nawiazki sadowe,

e) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego,
f) zbioérek publicznych,

g) darowizny od 0s6b fizycznych i prawnych,

h) wptywy z wlasnej dziatalnosci i majatku Stowarzyszenia.

3. Fundusze stuza do prowadzenia dziatalnosci statutowej Stowarzyszenia zgodnie z

obowigzujacymi przepisami prawa oraz wewng¢trznymi regulaminami.

§ 28
1. Majatek Stowarzyszenia nie moze by¢ wykorzystywany na:

a) udzielanie pozyczek lub zabezpieczenia zobowigzan majatkiem organizacji w stosunku do
jej cztonkoéw, cztonkow wiadz lub pracownikdéw oraz osob, z ktdrymi czltonkowie,
cztlonkowie witadz oraz pracownicy organizacji pozostaja w zwigzku malzenskim, we
wspolnym pozyciu albo w stosunku pokrewienstwa lub powinowactwa w linii prostej,
pokrewienstwa lub powinowactwa w linii bocznej do drugiego stopnia albo sg zwigzani z

tytulu przysposobienia, opieki lub kurateli, zwanych dalej ,,osobami bliskimi”,

b) wykorzystywania majatku na rzecz cztonkéw, cztonkdéw organdéw lub pracownikow oraz
ich osob bliskich na zasadach innych niz w stosunku do o0sob trzecich, chyba, ze to

wykorzystywanie bezposrednio wynika z celéw statutowych,

§ 29

Stowarzyszenie ponosi peing odpowiedzialno$¢ za swoje zobowigzania.

12



ROZDZIAL VI

Postanowienia koncowe

§ 30

1. Uchwalanie Statutu i jego zmian oraz podj¢cie uchwaty o rozwigzaniu Stowarzyszenia nalezy

do kompetencji Walnego Zebrania Cztonkow.

2. Podjecie uchwal, o ktorych mowa w ust. 1, wymaga wigkszos$ci 2/3 glosow, bez wzgledu na

liczbe obecnych cztonkow.

3. Podejmujac uchwate o rozwigzaniu Stowarzyszenia nalezy okresli¢ sposob przeprowadzenia

likwidacji oraz przeznaczenia majatku Stowarzyszenia.
4. Likwidacji dokonuje ostatni Zarzad lub likwidatorzy powotani przez Walne Zebrania.

5. W sprawach nieuregulowanych w niniejszym Statucie zastosowanie znajda przepisy ustawy z

dnia 7 kwietnia 1989 r. Prawo o stowarzyszeniach (t.j. Dz. U. z 2017 r., poz. 210 z p6zn. zm.).

§ 31

Statut oraz jego zmiany wchodza w Zycie po uprawomocnieniu si¢ stosownego postanowienia sadu

rejestrowego.

§ 32

Statut zostat przyjety uchwata Walnego Zebrania dnia 23 lutego 2019

Zarzad Stowarzyszenia:
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