03.10.2020r.
STOWARZYSZENIE MARFAN POLSKA
Rozdziat 1.
PRZEPISY OGOLNE
§1.
Nazwa Stowarzyszenia brzmi Stowarzyszenie Marfan Polska.
. Stowarzyszenie jako organizacja zarejestrowana posiada osobowos¢ prawna.
. Siedzibg Stowarzyszenia i jego wiadz jest Warszawa.
. Stowarzyszenie prowadzi dziatalnosé w zakresie pozytku publicznego okreslone wedtug
Europejskiej Klasyfikacji Dziatalnosci (EKD) jako:
a. (85.32.C) Pomoc spoteczna pozostata, bez zakwaterowania
b. (91.33.Z) Dziatalno$¢ pozostatych organizacji cztonkowskich, gdzie indziej
niesklasyfikowana
c. (86.90. E) Pozostata dziatalnos¢ w zakresie opieki zdrowotnej, gdzie indziej

niesklasyfikowana.

. Stowarzyszenie Marfan Polska jest organizacjg spoteczng w rozumieniu przepiséw Kodeksu
Postepowania Administracyjnego.

§2.
. Terenem dziatalnosci Stowarzyszenia jest obszar Rzeczypospolitej Polskiej.

. Stowarzyszenie moze prowadzi¢ dziatalnos¢ takze poza granicami kraju, zgodnie z
obowigzujgcym porzadkiem prawnym.

. Stowarzyszenie moze by¢ cztonkiem krajowych i miedzynarodowych organizacji, zgodnie z
obowigzujgcym porzadkiem prawnym na podstawie uchwaty Zarzadu.

. Stowarzyszenie moze zatrudniac pracownikéw do prowadzenia swych spraw.
§3.
. Stowarzyszenie postuguje sie logotypem wyrdzniajgcym je wsérdd innych organizacji.

. Logotyp Stowarzyszenia zatwierdza Zarzad Stowarzyszenia.
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Rozdziat 2.
CELE STOWARZYSZENIA | SPOSOBY DZIAtANIA.

§4.
1. Celami Stowarzyszenia s3:
a) pomoc osobom chorym lub z podejrzeniem zespotu Marfana lub innej genetycznej
choroby tkanki tgcznej oraz innym osobom niepetnosprawnym, a takze ich bliskim.
b) popularyzowanie wiedzy na temat genetycznych choréb tkanki tgcznej i promowanie
zdrowego stylu zycia
c) wspodtpraca z organami systemu ochrony zdrowia.

2. Stowarzyszenie realizuje swoje cele przez:

a) rozwijanie réznorodnych form pomocy dla chorych lub 0séb z podejrzeniem choroby i ich
bliskich

b) popularyzacja wiedzy o chorobach

¢) wprowadzanie nowoczesnych programow profilaktycznych

d) wspdtprace z jednostkami samorzadu terytorialnego i organami administracji pafistwowej
oraz instytucjami i organizacjami innych panstw w realizowaniu celéw statutowych

e) pomoc wzajemng rodzin dotknietych chorobg lub jej podejrzeniem

f) zabieganie w osrodkach leczniczych i rehabilitacyjnych o wzmozenie prac nad osiggnieciem
wczesnej wykrywalnosci schorzen i petnej rehabilitacji

g) przebudowe systemu prawnego dla zwiekszenia szans chorych i stabszych na osiggnieciem
samodzielnosci spotecznej i zawodowej

h) podejmowanie, organizowanie oraz wspieranie inicjatyw i dziatan spotecznych i
kulturalnych.

§ 5.

1. Stowarzyszenie moze przyznawac odznaki honorowe, wyrdznienia i nagrody oraz nadawac
je osobom fizycznym, prawnym i instytucjom.

2. Ustanawianie wyrdznien i odznak, o ktérych mowa w § 5. ust. 1 oraz ich nadawanie nalezy
do kompetencji Zarzadu i Zjazdu.

Rozdziat 3.
CZLONKOWIE STOWARZYSZENIA
§6.

1. Cztonek Stowarzyszenia popiera cele oraz deklaruje uczestnictwo w realizacji celow
statutowych.

2. Cztonkowie Stowarzyszenia dzielg sie na:



b)
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cztonkdéw zwyczajnych
cztonkéw honorowych.

§7.

O przyjeciu danej osoby w poczet cztonkéw decyduje Zarzagd na wniosek osoby
zainteresowanej.

Od odmowy przyjecia w poczet cztonkdw zainteresowanemu przystuguje prawo odwotania
sie do Zjazdu, ktérego uchwata w tym przedmiocie jest ostateczna.

§8.
CZtONKOWIE ZWYCZAINI

Cztonkami zwyczajnymi Stowarzyszenia mogg zostac petnoletnie osoby, ktére wykazuja
realny interes i che¢ wsparcia Stowarzyszenia.

. Cztonek zwyczajny Stowarzyszenia posiada:

czynne i bierne prawo wyborcze do wtadz Stowarzyszenia;

prawo uczestniczenia w spotkaniach, imprezach i innych dziataniach wynikajgcych z
realizacji celéw Stowarzyszenia.

prawo uczestniczenia w posiedzeniach Zarzadu i Komisji Rewizyjnej bez prawa gtosowania
nad uchwatami, ale z gtosem doradczym.

. Cztonek zwyczajny Stowarzyszenia jest zobowigzany:

bra¢ czynny udziat w pracach Stowarzyszenia

przestrzegac postanowien Statutu oraz uchwat wtadz Stowarzyszenia

postepowac zgodnie z zasadami kolezenstwa w stosunkach miedzy cztonkami i nie naruszaé
solidarnosci organizacyjnej

regularnie ptaci¢ sktadki cztonkowskie.

§9.

. Aktywnosc¢ cztonkdw na rzecz Stowarzyszenia jest wykonywana spotecznie i nieodptatnie, z
wyjatkiem cztonkdw zatrudnionych na podstawie umowy o prace lub wspétpracujagcych w
oparciu o umowy cywilno-prawnej, jesli wymaga tego interes Stowarzyszenia.

. Za szczegdlnie duzy wkiad pracy cztonkom Stowarzyszenia mogg by¢ przyznawane odznaki,
wyrdznienia i nagrody.
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§10.
PODOPIECZNI

1. Podopiecznymi Stowarzyszenia mogg zostac dzieci do 18 roku zycia chore lub podejrzeniem
zespotu Marfana lub innej choroby tkanki fgcznej decyzjg rodzica lub opiekuna na
podstawie deklaracji.

2. O przyjeciu dziecka w poczet podopiecznych decyduje Zarzad.

3. Podopieczny posiada prawo uczestniczenia w spotkaniach, imprezach i innych dziataniach
wynikajgcych z realizacji celéw Stowarzyszenia.

4. Podopieczny jest obowigzany:
a) przestrzegad postanowieri Statutu oraz uchwat wtadz Stowarzyszenia;

b) postepowac zgodnie z zasadami kolezeristwa w stosunkach miedzy cztonkami i nie
naruszac solidarnosci organizacyjnej.

§11.
CZtONEK HONOROWY

1. Cztonkiem honorowym moze by¢ osoba fizyczna lub prawna, ktéra za swa zgodg zostanie
przyjeta do Stowarzyszenia w formie wyrdznienia przez Zarzad na wniosek minimum 3
(trzech) Cztonkéw Stowarzyszenia.

2. Cztonek honorowy jest zwolniony z obowigzku optacania sktadki cztonkowskiej.

3. Cztonek honorowy nie ma prawa gtosu podczas podejmowania uchwat Zjazdu i nie jest
wliczany do kworum.

4. Cztonek honorowy jest obowigzany:
a) przestrzegad postanowien Statutu oraz uchwat wiadz Stowarzyszenia;
b) postepowac zgodnie z zasadami kolezeAstwa w stosunkach miedzy cztonkami i nie
naruszac solidarnosci organizacyjnej.

§12.
FORMULARZ DANYCH CZtONKA | PODOPIECZNEGO

1. Osoba zainteresowana przynaleznoscig do Stowarzyszenia moze zostac cztonkiem po
zgtoszeniu przystgpienia za pomocy deklaraciji.
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2. Deklaracja moze mie¢ dowolng forme ustalong przez Zarzad i podang do publicznej
wiadomosci na stronie internetowej Stowarzyszenia, w szczegdlnos$ci moze to by¢
deklaracja pisemna lub formularz internetowy.

3. Osoba zainteresowana wstgpieniem do Stowarzyszenia lub rodzic/opiekun zgtaszajgcy
Podopiecznego podaje w formularzu dane osobowe dobrowolnie akceptujgc naturalne
nastepstwo w postaci przetwarzania danych osobowych przez Stowarzyszenie. W tym celu
obowigzuje Polityka Prywatnosci.

§13.
SKtADKI

1. Wysokosc sktadki cztonkowskiej na dany rok kalendarzowy jest okreslana przez Zarzad w
drodze uchwaty podjetej do 31.12 roku poprzedzajacego rok, na ktory okresla sie wysokosé
sktadki.

2. Brak uchwaty oznacza utrzymanie sktadki w dotychczasowej wysokosci.
3. Kazdy cztonek zwyczajny ma obowigzek optaci¢ sktadke cztonkowskg roczna.
4. Status wptat weryfikuje Zarzad.

5. W wypadku nieusprawiedliwionego, mimo upomnienia, zalegania przez cztonka
zwyczajnego z optatg sktadki rocznej, cztonek zostaje wykreslony z listy cztonkéw
zwyczajnych. Upomnienie moze miec forme wiadomosci: tekstowej SMS, internetowej,
telefonicznej, E-mail lub listem. Po optaceniu zalegtych sktadek, cztonek ponownie
otrzymuje status cztonka zwyczajnego.

§ 14.
UTRATA CZLONKOSTWA

1. Utrata cztonkostwa nastepuje przez skreslenie z listy cztonkow.
2. Skreslenia z listy cztonkdw Stowarzyszenia dokonuje Zarzad w nastepujgcych przypadkach:
a) rezygnacji z cztonkostwa ztozonej przez cztonka na pismie,
b) nieusprawiedliwionego zalegania przez cztonka, mimo upomnienia, z optata
sktadek w ciggu kolejnych 2 (dwéch) lat,
c) $mierci cztonka,
d) prowadzenie dziatalno$ci razaco sprzecznej z niniejszym statutem.
e) popetnienia czynu, ktéry dyskwalifikuje dang osobe Jako cztonka Stowarzyszenia lub
godzi w dobre imie Stowarzyszenia.
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Rozdziat 4.
WLADZE STOWARZYSZENIA.
A. Postanowienia ogolne.

§ 15.

1. Organami wtadzy Stowarzyszenia s3:
a) Zjazd Cztonkdw Stowarzyszenia (dalej okreslany jako Zjazd), w tym takze Zjazd
Nadzwyczajny
b) Zarzad - minimum dwuosobowy, a maksimum piecioosobowy;
c) Komisja Rewizyjna minimum dwuosobowa, a maksimum trzyosobowa.

§ 16.
KADENCIJA

Kadencja Komisji Rewizyjnej i Zarzadu trwa 4 lata, a wyboru cztonkéw tych organéw dokonuje
Zjazd sposréd uprawnionych cztonkéw Stowarzyszenia w gtosowaniu tajnym.

§17.
KOOPTACIA

1. W przypadku ustgpienia cztonka wtadz w czasie kadencji sktad osobowy tych wtadz jest
uzupetniany sposréd uprawnionych cztonkéw Stowarzyszenia w drodze kooptaciji.

2. W tym celu Zarzad zwotuje Zjazd Nadzwyczajny z zachowaniem obowigzku zawiadomienia
wszystkich cztonkdéw o zjezdzie z 30-dniowym wyprzedzeniem.

B. Zjazd Stowarzyszenia.
§ 18.

1. Zjazd jest najwyzszg wiadzg Stowarzyszenia.
2. Zjazd moze odbywac sie w formie tradycyjnego spotkania lub za pomocg srodkéw komunikacji
elektronicznej.

3. Kworum na Zjezdzie powinno wynosi¢ 50% cztonkéw zwyczajnych.

4. Uchwaty Zjazdu zapadajg zwyktg wiekszoscig gtosdéw w obecnosci co najmniej potowy cztonkdw
zwyczajnych.

5. Jezeli w pierwszym terminie Zjazdu Stowarzyszenia nie uczestniczy wymagana liczba cztonkow,
wowczas w drugim terminie posiedzenia uchwaty mogg by¢ podjete wiekszoscig gtoséw cztonkdw
obecnych. Drugi termin powinien by¢ podany w zawiadomieniu o posiedzeniu i nie moze by¢
wyznaczony wczesniej niz po uptywie co najmniej p6t godziny po pierwszym terminie.
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6. Postanowienia § 18. ust. 5 nie stosuje sie do uchwat dotyczacych zmian Statutu i rozwigzania
Stowarzyszenia.
Wodwczas wymagane jest zachowanie kworum i podjecie uchwaty w pierwszym terminie Zjazdu.

7. Zjazd odbywa sie minimum raz w roku w formie, miejscu i czasie wskazanym przez Zarzad w
zawiadomieniu o zjezdzie przekazanym cztonkom na minimum 30 dni przed planowanym
terminem Zjazdu. Zawiadomienie moze miec¢ forme wiadomosci SMS, E-mail, Internetowej,
telefonicznej lub listownej. Liste zawiadamianych cztonkdéw Stowarzyszenia dokumentuje i
sporzadza Zarzad.

8. Zinicjatywy 15 (pietnastu) cztonkdw zwyczajnych w przypadkach uzasadnionych realnym
interesem Stowarzyszenia mozna zwota¢ Nadzwyczajny Zjazd Stowarzyszenia. Obowigzku
zawiadomienia dopetnia wéwczas zwyczajowo Zarzad na wniosek grupy inicjatywnej.

9. Do kompetencji Zjazdu nalezy:

a) wystuchanie i zatwierdzenie sprawozdan finansowego i merytorycznego

b) wystuchanie opinii Komisji Rewizyjnej z dziatalnos$ci Stowarzyszenia, w szczegdlnosci omowienie
sprawozdan Zarzadu

c) zatwierdzenie planu dziatania Zarzadu na kolejny okres dziatalnos$ci Stowarzyszenia

d) uchwalenie zmian w Statucie Stowarzyszenia

e) uchwalenie programu dziatania Stowarzyszenia;

f) wybdr Prezesa Zarzadu i cztonkdw Zarzgdu Stowarzyszenia;

g) wybdér Przewodniczgcego i cztonkédw Komisji Rewizyjnej;

h) podjecie uchwaty w sprawie rozwigzania Stowarzyszenia.

§ 19.
W Zjezdzie Stowarzyszenia biorg udziat:
a) cztonkowie zwyczajni Stowarzyszenia;
b) cztonkowie organdéw wtadz Stowarzyszenia;
c) moga uczestniczy¢ Cztonkowie Honorowi, Podopieczni oraz zaproszeni goscie.

§ 20.

Zjazd po otwarciu przez Prezesa Zarzgdu wybiera Przewodniczgcego, ktory prowadzi obrady i
odpowiada za sporzgdzenie dokumentéw w tym uchwalt, list obecnosci i protokotow.

C. Zarzad Stowarzyszenia
§ 21.

1. Zarzad sktada sie z :
a) Prezesa wybranego imiennie przez Zjazd
b) Cztonkdéw zarzgdu w liczbie 2 do 4
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2. Sposrdd cztonkéw Zarzad moze wytonié funkcje wiceprezesa, Sekretarza i Skarbnika.
3. Pracami Zarzadu kieruje Prezes Zarzadu.

4.Cztonkiem Zarzadu moze zostac tylko osoba, ktéra nie byta skazana prawomocnym wyrokiem za
przestepstwo umysine scigane z oskarzenia publicznego lub przestepstwo skarbowe.

5. Kazda osoba wybrana do Zarzadu jest zobowigzana niezwtocznie po wyborze ztozy¢
oswiadczenie ze nie byfa skazana prawomocnym wyrokiem za przestepstwo umysine Scigane z
oskarzenia publicznego lub przestepstwo skarbowe.

6. W przypadku notorycznej absencji jednego z cztonkdédw Zarzadu na posiedzeniach zarzadu
uniemozliwiajacego realizacje zadan przez Zarzad, Zarzad moze zwotac Zjazd Nadzwyczajny celem
skreslenia z listy cztonkdéw Zarzadu danej osoby i w celu kooptacji na to stanowisko nowej osoby.

§ 22,

1. Zarzad kieruje dziatalnos$cig Stowarzyszenia i reprezentuje je na zewnatrz.

2. Do sktadania oswiadczen woli w tym dotyczgcych zobowigzan majgtkowych wymagane jest
taczne dziatanie dwdch cztonkéw Zarzadu (w tym Prezesa), a dla waznosci innych dokumentéw
wystarczy podpis jednego upowaznionego cztonka Zarzadu.

3. Zarzad moze udziela¢ osobom wykonujgcym prace Stowarzyszenia statych petnomocnictw
ogoblnych do dziatania w imieniu Stowarzyszenia w granicach zwyktego zarzadu.

§ 23.

1. Do zakresu dziatania Zarzadu nalezy w szczegdlnosci:

a) realizacja uchwalonego przez Zjazd programu Stowarzyszenia oraz innych uchwat Zjazdu;

b) kierowanie biezgcg pracg Stowarzyszenia i zarzagdzanie jego majatkiem

c) podejmowanie uchwat dotyczgcych przyjecia w poczet cztonkéw i ustania cztonkostwa

d) kierowanie bezposrednia dziatalnoscig Stowarzyszenia oraz wykonywanie praw wspdlnika i
akcjonariusza w spétkach z udziatem Stowarzyszenia

e) podejmowanie uchwat w sprawie nadania cztonkostwa honorowego na wniosek 3 (trzech)
cztonkdw zwyczajnych.

f) koordynowanie prac nad spetnieniem obowigzkéw ustawowych, w szczegdlnosci obowigzkow
sprawozdawczych

2. Zarzad zbiera sie w ustalonych przez siebie terminach, formie i miejscu, osobiscie lub za pomocg
srodkéw komunikacji elektronicznej, zgodnie z potrzebami podejmowania stosownych decyzji.

3. Zarzad dokonuje podziatu czynnosci miedzy swych cztonkéw w sprawach nie wymagajgcych
kolektywnego dziatania.
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§ 24.
1. Zarzad wykonuje swe zadania przy pomocy Biura Zarzgdu.

2. W razie potrzeby zatrudnienia pracownika w imieniu Stowarzyszenia stosunek pracy nawigzuje
przynajmniej dwodch cztonkéw Zarzadu.

§ 25.

Szczegdtowe zasady dziatania Zarzadu okresla regulamin uchwalony przez Zarzad.

D. Komisja Rewizyjna
§ 26.

1. Komisja Rewizyjna sktada sie z Przewodniczacego i jednego lub dwdch cztonkdw.

2. Cztonkiem Komisji Rewizyjnej nie moze by¢ osoba skazana prawomocnym wyrokiem za
przestepstwo z winy umyslnej Scigane z oskarzenia publicznego lub przestepstwo skarbowe.
Kazda osoba wybrana do Komisji Rewizyjnej jest zobowigzana niezwtocznie po wyborze ztozy¢
oswiadczenie, ze nie byta skazana prawomocnym wyrokiem za przestepstwo umysine $cigane z
oskarzenia publicznego lub przestepstwo skarbowe.

3. Do kompetencji Komisji Rewizyjnej nalezy:
a) przeprowadzenie przynajmniej raz w roku kontroli dziatalnosci pod wzgledem
merytorycznym i finansowym;
b) przedstawianie Zarzagdowi protokotéw pokontrolnych wraz z wnioskami
c) branie udziatu w procesie przygotowania corocznego sprawozdania finansowego;
d) przedstawianie na Zjezdzie opinii nt. sprawozdania finansowego i dziatalnosci

Zarzadu.
§27.

Komisja Rewizyjna dziata w oparciu o uchwalony przez siebie regulamin.
§ 28.
Cztonkowie Komisji Rewizyjnej majg prawo uczestnictwa z glosem doradczym w posiedzeniach
Zarzadu bez prawa gtosu podczas podejmowania uchwat Zarzadu.
Rozdziat 5.

MAJATEK | DZIALALNOSC GOSPODARCZA STOWARZYSZENIA
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§ 29.

1. Majatek Stowarzyszenia stuzy wytgcznie do realizacji statutowych celéw Stowarzyszenia.
2. Majatek Stowarzyszenia tworzg:

a)
b)
c)

ruchomosci i nieruchomosci bedgce wtasnoscig Stowarzyszenia;
inne prawa majgtkowe;
srodki pieniezne.

3. Majatek Stowarzyszenia powstaje z nastepujgcych zrédet:

a)
b)
c)
d)

e)
f)
g)

sktadek cztonkowskich,
dotacji, darowizn, spadkéw i zapisdw,
1% podatku dochodowego w ramach statusu organizacji pozytku publicznego,

dochoddw z wiasnej dziatalnosci gospodarczej i organizowanych odptatnie
wydarzen,

dywidendy naleznej Stowarzyszeniu z tytutu uczestnictwa w spétkach,
dochoddw z majatku Stowarzyszenia,
ofiarnosci publiczne;j.

§ 30.
Stowarzyszenie moze przyjgc spadek wytgcznie z dobrodziejstwem inwentarza.

Stowarzyszenie nie moze udzielaé pozyczek lub zabezpieczaé zobowigzan majatkiem
organizacji.

Stowarzyszenie nie moze przekazywaé swojego majgtku na rzecz swoich cztonkdw,
cztonkdw organdw, pracownikédw oraz ich osdb bliskich na zasadach innych niz w
stosunku do 0sdéb trzecich, w szczegdélnosci jezeli przekazanie to nastepuje
nieodptatnie lub na preferencyjnych warunkach.

Majatek Stowarzyszenia nie moze by¢ wykorzystywany do celéw innych niz
statutowe, zwtaszcza do celéw prywatnych cztonkdw, pracownikdw oraz ich oséb
bliskich na zasadach innych niz w stosunku do 0séb trzecich.
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