STATUT

STOWARZYSZENIE WILSON POLSKA

I. POSTANOWIENIA OGOLNE

§1

Stowarzyszenie nosi nazwe ,Stowarzyszenie Wilson Polska”,

§2

1. Terenem dziatalnosci Stowarzyszenia jest obszar Rzeczypospolitej Polskiej. Dla realizacji swych celéw,

Stowarzyszenie moze prowadzi¢ dziatalno$¢ poza granicami Rzeczypospolitej Polskiej, z uwzglednieniem prawa
panstwa, na terytorium ktérego jest prowadzona dziatalnos¢.

. Siedziba Stowarzyszenia jest miasto Szydtowiec.

- Stowarzyszenie ma prawo zaktadania oddziatéw terenowych w oparciu o niniejszy Statut.

4. Stowarzyszenie dziata na podstawie Ustawy Prawo o sto

warzyszeniach z dnia 7 kwietnia 1989 r. z péiniejszymi
Zmianami oraz postanowieri niniejszego statutu.

Ministrem wtaéciwym ze wzgledu na zakres dziatalnosci oraz cele Stowarzyszenia jest Minister Zdrowia.

§3

Stowarzyszenie posiada osobowoéé prawng i zostato powotane na czas nieokreslony.

§4
1. Stowarzyszenie opiera Swojg dziatalno$¢ na pracy spofecznej cztonkdw oraz oséb Spoza Stowarzyszenia.

2. Do prowadzenia swoich dziatari moze zatrudniac pracownikéw.

§5

Stowarzyszenie moze by¢ cztonkiem kra

jowych, zagranicznych i migdzynarodowych organizacji pozarzadowych i
innych instytucji.

§6

Stowarzyszenie ma prawo uz

ywania znaku, odznak i pieczeci wg wzoréw i zasad ustalonych przez Zarzad
Stowarzyszenia,
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Il. CELE | SPOSOBY DZIAtANIA
§7

Celem Stowarzyszenia jest podejmowanie, prowadzenie i wspieranie wszelkich inicjatyw i dziatari sktadajacych sie
na pomoc osobom z chorobg Wilsona oraz ich rodzinom w zakresie m.in.:
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Promowania zdobyczy nauki i lepszej wiedzy na temat choroby Wilsona oraz potrzeb medycznych i
spotecznych.

Cele te beda realizowane poprzez:

a. wydawanie witasnych wydawnictw i materiatéw reklamowych,

b. wspotprace i wystepowanie w roli mowcy z réznymi organizacjami i instytucjami w tym: panstwowymi,
pozarzagdowymi, spotecznymi, lekarskimi, towarzystwami naukowymi, o$rodkami badawczymi,
szpitalami, mediami oraz z podobnymi stowarzyszeniami z Polski i zagranicy,

C. wystepowanie z wnioskami i opiniami do wtasciwych organéw administracji w przypadku pojawienia
sig nowych mozliwosci leczenia choroby Wilsona lub refundacji nowych lekdw,

d. wspdtudziat w organizowaniu konferencji naukowych i wyktadéw stuzacych popularyzacji wiedzy o
chorobie Wilsona,

e. Promowanie lepszej wiedzy na temat cech charakterystycznych choroby oraz potrzeb medycznych i
spotecznych cierpigcych na nig pacjentdw,

f. prowadzenie mediéw spotecznosciowych dla pacjentéw chorych na chorobe Wilsona oraz strony
internetowe;j,

g. inne metody propagowania wiedzy.
Dziatalnosci charytatywnej.
Pomocy spoteczne;j.
Ochrony i promocji zdrowia.
Dziatania wspierajgce osoby z niepetnosprawnosciami.
Promocji i organizacji wolontariatu.
Dziatalnosci na rzecz organizacji pozarzadowych
Wspierania i upowszechniania kultury fizycznei.
Integracja wszystkich zaangazowanych grup (chorych, cztonkéw rodziny, badaczy, lekarzy, pielegniarek itp.) w
zakresie aspektow zwigzanych z optymalnym utrzymaniem oséb dotknietych chorobg, a takze pojawiajgcymi
sie alternatywami terapeutycznymi.
Popularyzacji transplantacji i dawstwa organdw.
Pozyskiwania funduszy na dziatalnos¢ statutowa.
Organizowanie zbidrek pienieznych.
Zabieganie o leczenie choroby Wilsona, zgodnie ze $wiatowymi standardami.
Pomoc w dostepie do opieki medycznej chorym na chorobe Wilsona.
Ochrona praw chorych.
Organizowanie samopomocy cztonkowskiej majacej na celu zespolenie $rodowiska 0séb chorych na chorobe
Wilsona przeciwdziatajac uczuciu rezygnacji, zagubieniu, osamotnieniu, bezradnosci, itp.

Ill. CZLONKOSTWO W STOWARZYSZENIU

§8

Cztonkami Stowarzyszenia mogqa by¢ osoby fizyczne i prawne. Osoba prawna moze by¢ jedynie cztonkiem
wspierajacym stowarzyszenie.

/; - B
/ (/C-Dsode



TS E o S L 3

SRS N e s

2. Cztonkowie Stowarzyszenia dzielg sie na:
a. cztonkéw zwyczajnych,
b. cztonkéw wspierajacych
c. cztonkéw honorowych.

3. Lista cztonkéw jest nieograniczona.

§9

1. Cztonkiem zwyczajnym moze zosta¢ osoba fizyczna, ktéra:
a. posiada petng zdoInos¢ do czynnosci prawnych i nie jest pozbawiona praw publicznych,
b. jest obywatelem RP lub cudzoziemcem bez wzgledu na adres zamieszkania,,
c. przedtozy dokumentacje medyczng potwierdzajaca chorobe Wilsona lub uzyska rekomendacje co
najmniej jednego zwyczajnego cztonka Stowarzyszenia.

2. Rodezice i prawni opiekunowie dzieci moga byé przyjeci bez rekomendacji zwyczajnego cztonka Stowarzyszenia
na podstawie przedtozonej wiarygodnej dokumentacji medycznej dotyczgcej chorego podopiecznego dziecka.

3. Cztonkiem zwyczajnym staje sie po ztozeniu pisemnej deklaracji, na podstawie akceptacji (w formie pisemnej
lub mailowej) wigkszosci Cztonkéw Zarzadu.

4. Cztonek zwyczajny ma prawo:
a. czynnego i biernego prawa wyborczego do wiadz Stowarzyszenia,
b. zgtasza¢ wnioski i postulaty dotyczace dziatalnoéci Stowarzyszenia,
c. bra¢ udziat w pracach, zebraniach i innych przedsiewzieciach Stowarzyszenia.

5. Cztonek zwyczajny zobowigzany jest do:
. przestrzegania statutu, uchwat, regulamindw i zarzgdzen wtadz Stowarzyszenia,
. regularnego optacania sktadek cztonkawskich,
. aktywnego uczestniczenia w realizacji celéw Stowarzyszenia,
. dbatosci o pozytywny wizerunek Stowarzyszenia.
. nie podejmowanie dziatan sprzecznych z celami Stowarzyszenia,
zachowanie zasad poufnosci w sprawach wewnetrznych Stowarzyszenia.
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§10

1. Cztonkiem wspierajgcym moze by¢ osoba fizyczna i prawna zainteresowania dziataniem Stowarzyszenia, ktéra
zadeklaruje pomoc finansowg, rzeczowg lub merytoryczng lub w jakiejkolwiek formie wspiera dziatania
Stowarzyszenia.

2. Cztonkiem wspierajacym staje sie po ztozeniu pisemnej deklaracji na podstawie uchwaty Zarzadu.

3. Cztonek wspierajgcy powinien uzyskaé rekomendacje co najmniej jednego zwyczajnego cztonka Stowarzyszenia
wyrazong w formie pisemnej (wystarczy forma mail'owa).

§11

1. Cztonkiem honorowym moze by¢ instytucja oraz osoba fizyczna, ktra wniosta wybitny wktad w dziatalnos¢ i
rozwéj Stowarzyszenia. Tytut cztonka honorowego nadaje Zarzad na podstawie podjetej uchwaty.



§12

. Czkznkovyie wspierajacy i honorowi nie posiadaja biernego oraz czynnego prawa wyborczego. Moga jednak
braF udziat z gtosem doradczym w dziatalnoci i posiedzeniach Wtadz Stowarzyszenia. Poza tym przystugujg im
takie same prawa i obowigzki jak cztonkom zwyczajnym z zastrzezeniem ust. 2 i ust. 3.

2. Cztonkowie wspierajacy i honorowi zwolnieni s3 z optacania sktadek cztonkowskich.
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3. Cztonek wspierajacy ma obowigzek wywiazywania sie z zadeklarowanych swiadczen.

§13

1. Utrata cztonkostwa w Stowarzyszeniu nastepuje w razie:
a. dobrowolnej pisemnej rezygnacji ztozonej Zarzadowi,
b. wykluczenia przez Zarzad w drodze uchwaly z wtasnej inicjatywy lub na pisemny wniosek co najmniej 2
cztonkéw Stowarzyszenia z powodu:
i. nieoptacania sktadek cztonkowskich lub niewywiazywania sie z zadeklarowanych swiadczer
przez tgczny okres co najmniej jednego roku,
ii. nieprzestrzegania statutu, uchwat, regulaminéw i zarzadzeri Wtadz Stowarzyszenia,
c. $mierci cztonka lub utraty zdolnosci do czynnosci prawnych,
d. utraty praw publicznych.

2. Ponowne przyjecie do Stowarzyszenia osob, ktdre utracity cztonkostwo z powodu nieptacenia sktadek moze
nastgpi¢ po uregulowaniu wczesniej powstatych zalegtosci.

3. Uchwate o wykluczeniu podejmuje Zarzad. Od uchwaty tej cztonek moze sie odwota¢ do Walnego Zgromadzenia
Cztonkéw, w ciggu 30 dni od jej doreczenia wraz z uzasadnieniem.

4. Powiadomienie o skresleniu danej osoby z listy czionkéw Stowarzyszenia wysytane jest na adres e-mail'em
wskazany przez nig w deklaracji cztonkowskiej.

. Cztonkowi Stowarzyszenia przystuguje prawo do aktualizacji danych, znajdujgcych sie w ztozonej przez niego
deklaracji cztonkowskiej. Aktualizacja danych odbywa sig poprzez zfozenie uzupetniajacej deklaracji
cztonkowskiej i jest skuteczna od momentu jej dereczenia do siedziby Stowarzyszenia (dopuszczalna jest forma
mailow’a).
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IV. WEADZE STOWARZYSZENIA
§14
A. Postanowienia ogélne

’ 1. Witadzami Stowarzyszenia sg:

a. Walne Zebranie Cztonkow,
b. Zarzad,
i c. Komisja Rewizyjna.
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. Kadencja wszystkich wybieralnych Wiadz

: 3 Stowarzyszenia trwa 5 lat, a ich wybér odbywa sie w gtosowaniu
tajnym zwykig wigkszoscia gtoséw obecnyc

h na Walnym Zgromadzeniu Cztonkdw.

- W razie gdy sktad jednej z Wtadz Stowarzyszenia ulegnie zmniejszeniu w czasie trwania kadencji. uzupetnienie

tego skfadu moze nastapi¢ w drodze kooptacji. Prawo wyboru nowego cztonka przystuguje pozostatym

cz.ionk_on'w' Wladzy Stowarzyszenia, ktérej sktad osobowy ulegt zmniejszeniu. W tym trybie mozna powota¢ nie
Wwigcej niz potowe sktadu danej Wrtadzy Stowarzyszenia.

B. Walne Zebranie Cztonkéw

§15
Walne Zebranie Cztonkéw jest najwyisza wtadza Stowarzyszenia.

1. Do kompetencji Walnego Zebrania Cztonkéw nalezy:
. okreslenie gtéwnych kierunkow programu dziatania Stowarzyszenia,
- rozpatrywanie i zatwierdzanie sprawozdan Zarzadu i Komisji Rewizyjnej,

. udzielania Zarzadowi i Komisji Rewizyjnej absolutorium za okres objety sprawozdaniem,
. Wybdr Zarzadu

. Wybor Komisji Rewizyjne;j,
odwotywanie cztonkéw wtadz Stowarzyszenia,
. uzupetnianie sktadu wtadz Stowarzyszenia,
. okreslenie wysokosci sktadki cztonkowskiej,
dokonywanie zmian w Statucie,
decydowanie o rozwigzaniu Stowarzyszenia,
. decydowanie o innych sprawach, jezeli wynika to z postanowier Statutu,
decydowanie o innych sprawach Stowarzyszenia nie zastrzezonych postanowieniami Statutu do
kompetencji innych wtadz Stowarzyszenia.
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§is

1. W Walnym Zebraniu Cztonkdw biorg udziat:
a. z gtosem stanowigcym - cztonkowie zwyczzjni,
b. z gtosem doradczym - cztonkowie wspierajgcy, honorowi oraz zaproszeni goscie.

2. Cztonek zwyczajny moze upowaznic inng osobe do reprezentowania go w trakcie Walnego Zebrania Cztonkdw.

Upowaznienie powinno zostac udzielone w formie dokumentowe;.

3. Nadzwyczajne Walne Zebranie Cztonkdw zostaje zwotane przez Zarzad:

a. z wlasnej inicjatywy
b. na pisemny wniosek Komisji Rewizyjnej
c. na pisemny wniosek 1/3 liczby cztonkéw Stowarzyszenia.

§17

1. Walne Zgromadzenie moze by¢ zwyczajne i nadzwyczajne.

2. Zwyczajne Walne Zebranie Cztonkéw zwotywane jest minimum raz na rok przez Zarzad Stowarzyszenia lub

Komisje Rewizyjna.

2. Termin i miejsce obrad Walnego Zebrania Cztonkéw Zarzad ustala w uchwale o zwotaniu Walnego Zebrania

Cztonkéw. Dopuszcza sie o zorganizowanie zebrania on-line.
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. Uchwate o zwotaniu Walnego Zebrani
wszystkich cztonkéw co najmniej na
Zgromadzenia jest opublik

a Cztonkéw podaje do wiadomoéci drogg elektroniczng (e-mail) do
21 dni przed terminem Walnego Zebrania Cztonkéw. Termin walnego
owany na stronie internetowej Stowarzyszenia: www.choroba-wilsona.pl.

- Uchwata o zwotaniu Walne
Propozycje uzupetniajgce d
zebrania lub podczas Walne

80 Zebrania Cztonkéw powinna zawiera¢ propozycje dotyczace porzadku obrad.
0 porzadku obrad mozna zgtasza¢ do trzeciego dnia roboczego przed terminem
g0 Zebrania, jesli wyrazi zgode 2/3 ogdtu obecnych.

§18

&
|
i
{
J
|
§
!
!

1. Walne Ze.branie otwiera Prezes Zarzadu, Proponujac porzadek dzienny, po czym Walne Zebranie wybiera
przewodniczacego i sekretarza Zebrania.

N

- Uchwaty wszystkich wtadz Stowarzyszenia pod
przy obecnosci co najmniej potowy cztonkdw t
mogg uchwali¢ tajny sposéb gtosowania.

3. Walne Zgromadzenie Cztonkdw moze

cztonkdw.

ejmowane s3 w gtosowaniu jawnym, zwykta wiekszoscig glosow,
ych wiadz, chyba ze przepis statutu stanowi inaczej. Zgromadzeni

podejmowaé uchwaty w drugim terminie bez wzgledu na liczbe obecnych

| 4. Przy rownosci gtoséw decyduje Prezes.
I
j 5. Uchwaty wymagaja sprawy, ktdre nie zostaty uregulowane w statucie.

.i 6. Walne Zebrania Cztonkéw jest protokotowane. Protokét podpisuja Przewodniczacy i Sekretarz Walnego
Zebrania.

C. Zarzad

§19

1. Zarzad sktada sie z od 3 do 4 Cztonkéw i wybiera ze swojego grona obligatoryjnie Prezesa, Wiceprezesa,
Sekretarza i Skarbnika. Wiceprezes moze byé jednoczeénie Skarbnikiem. Zarzad powotywany jest na 5 letnia
kadencje z mozliwoscig wielokrotnego powtarzania kadencii.

2. Cztonkowie Zarzadu nie mogg by¢ skazani prawomocinym wyrokiem za przestepstwa umyslne $cigane z
oskarzenia publicznego lub przestepstwo skarbowe.

{ 3. Cztonkowie Zarzadu mogg by¢ zatrudnieni przez Stowarzyszenia na podstawie umowy o prace i pobieraé z tego
, tytutu wynagrodzenie w wysokosci zgodnej z przepisami prawa.

§20

i 1. Zarzad jest powotany do Kierowania cat dziatalnoscia Stowarzyszenia zgodnie z uchwatami Walnego Zebrania
Cztonkéw i reprezentuje Stowarzyszenie na zewnatrz wobec wtadz, s3dow, organizacji i innych instytucji w
stosunkach krajowych i zagranicznych.

2. Posiedzenia Zarzadu odbywaja si¢ w miare potrzeb nie rzadziej jednak raz na rok.

3. Posiedzenia Zarzadu zwotuje Prezes.

§21
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1. Do kompetencji Zarzadu naleza:
a. kierowanie na biezaco dziatalno
celéw Stowarzyszenia,
. wykonywanie uchwat Walnego Zebrania Cztonkéw,
. sporzadzanie planéw pracy i budzetu,
- Sprawowanie zarzgdu nad majatkiem Stowarzyszenia,

§ podejmov»{anie uchwat o nabywaniu, zbywaniu lub obcigzaniu majatku Stowarzyszenia,
zwotywanie Walnego Zebrania Cztonkdw,

. przyjmowanie i skreélanie cztonkéw,

. uchwalanie wysokoéci sktadki cztonkowskiej i podejmowanie decyzji o zwolnieniu z optacania skfadki
przez cztonkdw,

i. przygotowanie sprawozdar finansowego i merytorycznego.

$cig Stowarzyszenia, zmierzajace do realizacji statutowych zadan i

D. Komisja Rewizyjna

§22

Komisja Rewizyjna powotywana jest do sprawowania kontroli nad dziatalnoscig Stowarzyszenia. Jest organem

nadzoru i kontroli, odrebnym od organu zarzgdzajacego i niepodlegajacy mu w zakresie wykonywania kontroli
wewnegtrznej lub nadzoru.

2. Komisja Rewizyjna skfada sie z od 2 do 3 Cztonkéw i wybiera ze swojego grona obligatoryjnie Przewodniczacego
i Wiceprzewodniczgcego.

3. W Sktad Komisji Rewizyjnej nie moga wchodzié¢ cztonkowie Zarzadu.
4. Posiedzenia Komisji Rewizyjnej odbywaja sie w miare potrzeb nie rzadziej niz raz w roku.
5. Posiedzenia Komisji zwotuje jej Przewodniczacy.

6. Do kompetencji Komisji Rewizyjnej nalezy:
a. kontrolowanie catoksztattu dziatalnosci Stowarzyszenia, w szczegdlnosci dziatalnosci Zarzadu,
b. sktadanie wnioskéw z kontroli i sprawozdan na Walnym Zebraniu Cztonkéw,
C. prawo wystapienia z wnioskiem do Zarzgdu o zwotanie Walnego Zebrania Cztonkéw,
d. zatwierdzenia sprawozdania finansowego oraz merytorycznego.

7. Uchwaty Komisji Rewizyjnej zapadajg zwyktg wigkszoscig gtoséw obecnveh cztonkdw.

V. MAJATEK STOWARZYSZENIA
§23
Majatek Stowarzyszenia powstaje z:

. sktadek cztonkowskich,

. dotacji,

. darowizn

. zapisow

spadkow

grantow

ofiarnosci ze zbidrek publicznych
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§24

Wszelkie $rodki pienigzne moga byé przechowywane wytacznie na koncie Stowarzyszenia.

§25

Stowarzyszenie prowadzi gospodarke finansowa zgodnie z obowiazujgcymi przepisami.

§26

Decyzje w sprawie nabywania, zbywania i obcigzania majatku Stowarzyszenia podejmuje Zarzad.

Zabrania sie :

a.

udzielania pozyczek lub zabezpieczania zobowigzan majatkiem Stowarzyszenia w stosunku do jego
cztonkdw, cztonkéw organéw lub pracownikéw oraz oséb. z ktérymi cztonkowie, cztonkowie organéw
oraz pracownicy Stowarzyszenia pozostaja w zwigzku matzeriskim, we wspdlnym pozyciu albo w
stosunku pokrewieristwa lub powinowactwa w linii prostej, pokrewieristwa lub powinowactwa w linii
bocznej do drugiego stopnia albo s3 zwigzani z tytutu przysposobienia, opieki lub kurateli, zwanych
dalej osobami bliskimi,

- przekazywania majatku Stowarzyszenia na rzecz jego cztonkéw, cztonkéw organéw lub pracownikéw

oraz Ich oséb bliskich, na zasadach Innych niz w stosunku do osdb trzecich, w szczegélnosci, jezeli
przekazanie to nastepuje bezptatnie lub na preferencyjnych warunkach,

. wykorzystywania majatku Stowarzyszenia na rzecz cztonkdéw, cztonkdw organéw lub pracownikéw oraz

ich oséb bliskich na zasadach innego niz w stosunku do oséb trzecich, chyba ze to wykorzystanie
bezposrednio wynika z celu statutowego,

. wykorzystywania majatku Stowarzyszenia na rzecz cztonkdéw, cztonkéw organdw lub pracownikéw oraz

ich oséb bliskich na zasadach innego niz w stosunku do oséb trzecich, chyba ze to wykorzystanie
bezposrednio wynika z celu statutowego,

. zakupu towaréw lub ustug od podmiotéw, w ktdrych uczestniczg cztonkdw Stowarzyszenia, cztonkowie

jego organdéw lub pracownicy oraz ich oséb bliskich. na zasadach innych niz w stosunku do oséb
trzecich lub po cenach wyiszych niz rynkowe.

§27

1. Do skfadania oswiadczern woli, zaciggania zobowigzarn majatkowych i prawnych w imieniu Stowarzyszenia
upowazniony jest Prezes Zarzadu samodzielnie lub 2 cztonkow Zarzadu dziatajgcych tacznie.

2. Do reprezentacji  Stowarzyszenia w pozostatych sytuacjach upowazniony jest kaidy cztonek zarzadu
samodzielnie.

VI. ZMIANA STATUTU | ROZWIAZANIE STOWARZYSZENIA

§28

1. Uchwate w sprawie zmiany statutu Stowarzyszenia podejmuje Walne Zebranie Cztonkdéw zwykta wigkszoscia

gtosdw obecnych na zebraniu cztonkdw.
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2. Uchwate w sprawie rozwigzania Stowarzyszenia oraz losu m

imuj ; ajatku Stowarzyszenia po jego rozwigzaniu
podejmuje Walne Zebranie Cztonkéw 2wykla wigkszoéci G JE| 4% po jeg 3

0séw obecnych na zebraniu cztonkéw.
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