STATUT STOWARZYSZENIA RODZIN Z ZESPOLEM ANGELMANA

Rozdziat I. Postanowienia ogodlne

§1
Stowarzyszenie rodzin z zespotem Angelmana, zwane dalej Stowarzyszeniem, dziata na podstawie
Ustawy Prawo o stowarzyszeniach oraz postanowien niniejszego statutu.

§2

Siedziba Stowarzyszenia jest miasto Katowice.

§3
1. Terenem dziatania Stowarzyszenia jest obszar Rzeczpospolitej Polskiej.
2. Dla realizacji celdw statutowych Stowarzyszenie moze prowadzi¢ dziatania poza granicami
kraju na terenie innych panstw, z poszanowaniem tamtejszego prawa.

§4

Stowarzyszenie posiada osobowos¢ prawng. Powotane jest na czas nieckreslony.

§5
Stowarzyszenie wspdtpracuje z krajowymi, zagranicznymi i miedzynarodowymi organizacjami
pozarzagdowymi i innymi instytucjami. Moze pozostawac cztonkiem tych organizacji na zasadach petnej
autonomii.

§6
Stowarzyszenie opiera swoja dziatalnos¢ na pracy spotecznej cztonkéw. Do prowadzenia swoich
dziatan moze zatrudnia¢ pracownikow oraz powotywac biura.

Rozdziat I1. Cele i sposoby ich realizacji

§7
Celami Stowarzyszenia sa:

a) prowadzenie wszechstronnej dziatalnosci na rzecz oséb chorych na zesp6t Angelmana i ich
bliskich, w tym szczegdlnie majacej na celu przeciwdziatanie wykluczeniu, zwiekszenie
niezaleznosci oraz poprawe szeroko pojetej jakosci zycia;

b) zwiekszanie $wiadomosci spotecznej na temat zespotu Angelmana, w szczegdinosci
upowszechnianie wiedzy w zakresie genetyki, diagnostyki, standardéw opieki oraz metod
terapeutycznych;

c) wspieranie dziatari na rzecz utworzenia rejestru chorych na zespdt Angelmana w Polsce,

d) zwiekszanie dostepnosci metod i technik diagnostycznych, leczniczych, rehabilitacyjnych
oraz produktéw i rozwigzan technologicznych dla osob dotknietych zespotem Angelmana;

e) wspieranie rozwigzan systemowych, w szczegdlnosci w zakresie opieki zdrowotnej i
zabezpieczenia spotecznego, uwzgledniajacych potrzeby oséb chorych na zespét
Angelmana i ich bliskich,

f) integracji $rodowiska rodzin 0séb chorych na zespét Angelmana.
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§8

Stowarzyszenie realizuje cele statutowe poprzez:

a) pozyskiwanie i dostarczanie Srodkow, materiatow, sprzetu i technologii dla celéw
specjalistycznej opieki zdrowotnej;

b) podejmowanie i wspieranie inicjatyw majacych na celu opracowanie i udostepnienie
skutecznych terapii;

c) organizowanie, prowadzenie i wspieranie osrodkéw opieki specjalistycznej, w tym
rehabilitacji medycznej;

d) prowadzenie i wspieranie, na zasadzie niedochodowej, dziatalnosci naukowej, badawczej,
wydawniczej, szkoleniowej, doradczej i informacyjnej, w tym organizowanie zlotow,
konferencji oraz kampanii spotecznych i edukacyjnych;

e) utatwianie wymiany doswiadczen miedzy pacjentami, tworzenie grup wsparcia i
$amopomocy;

f) podejmowanie inicjatyw majacych na celu zwiekszenie samodzielnosci i integracji
spotecznej osdb chorych, w tym promowanie ich aktywnosci spotecznej, artystycznej i
zawodowej;

g) reprezentowanie osob chorych oraz ich bliskich w dazeniu do otrzymania wiasciwej opieki
zdrowotnej i spolecznej, przestrzegania ich praw oraz stworzenia rownych szans
zyciowych;

h) wspieranie i organizowanie wolontariatu;

i) wplywanie na zmiany o charakterze systemowym w zakresie celéw i zasad dziatalnosci
Stowarzyszenia.

j) wspieranie inicjatyw w zakresie tworzenia domow opieki czy osrodkdéw przeznaczonych dla
0s6b z zespotem Angelmana.

W ramach realizacji celdow statutowych Stowarzyszenie moze:

a) wspotpracowac z krajowymi, zagranicznymi i miedzynarodowymi organizacjami,
instytucjami, placowkami edukacyjnymi, wiadzami i organami administracji publicznej,
podmiotami gospodarczymi oraz mediami;

b) pozostawaé czionkiem krajowych, zagranicznych i miedzynarodowych organizagcji i
instytucji o podobnym charakterze dziatania;

c) udziela¢ wsparcia, w tym finansowego, podmiotom realizujacym cele spdjne z celami
Stowarzyszenia.

d) przyznawaé nagrody i stypendia,

e) powolywac oddzialy terenowe oraz organizowac sekcje tematyczne,

f) stac sie wspdlnikiem spétek prawa handlowego lub tworzy¢ spéitki celowe, instytuty
badawcze w realizacji celéw statutowych.

Dziatalno$¢ Stowarzyszenia moze by¢ prowadzona jako dziatalnoéé nieodptatna lub odptatna.

Rozdziat III.
Czionkowie Stowarzyszenia

§9
Cztonkami Stowarzyszenia mogg by¢ osoby fizyczne i prawne. Osoba prawna moze by¢
jedynie czlonkiem wspierajgcym Stowarzyszenia.
Cudzoziemcy niemajacy miejsca zamieszkania na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej mogg
wstapi¢ do Stowarzyszenia.
Stowarzyszenie posiada cztonkdow:
a) zwyczajnych,
b) wspierajacych,
¢) honorowych,
d) niezweryfikowanych.
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§10
Czlonkiem zwyczajnym Stowarzyszenia moze by¢ kazda osoba fizyczna, ktdra ztozy pisemnag
deklaracje i rekomendacje dwoch czionkdw Stowarzyszenia oraz zostanie zatwierdzona przez
Zarzad.
Przyjecia nowych cztonkéw dokonuje Zarzad uchwatg podjeta nie pdzniej niz w ciggu dwdéch
miesiecy od daty ztozenia deklaracji.
Czionkiem niezweryfikowanym staje sie cztonek zwyczajny, ktory nie optacit sktadek
cztonkowskich co najmniej przez rok oraz przez pot roku poprzedzajgce termin Zgromadzenia
Walnego nie przyczynit sie na rzecz dziatalnosci statutowej Stowarzyszenia konkretnym
wktadem. Na tydzien przed Zgromadzeniem Walnym Zarzad weryfikuje cztonkéw i podaije liste
czlonkéw zwyczajnych uprawnionych do gtosowania.

§11
Cztonkiem wspierajgcym Stowarzyszenia moze zostac osoba fizyczna i prawna, ktéra
zadeklaruje na pismie pomoc finansowa, rzeczowa lub merytoryczng w realizacji celow
Stowarzyszenia.
Czlonkiem wspierajgcym zostaje sie na podstawie uchwaty Zarzadu podjetej nie pdzniej niz w
ciggu dwoch miesiecy od daty ztozenia pisemnej deklaracji.

12
Czlonkiem honorowym Stowarzyszenia m?)ie by¢ osoba fizyczna, ktdra wniosta wybitny wktad
w dziatalnos¢ i rozwoj Stowarzyszenia.
Czionkiem honorowym staje sie po przyjeciu uchwaty przez Walne Zebranie na wniosek
Zarzadu albo co najmniej 5 czlonkdw Stowarzyszenia.

§13

Czlonkowie zwyczajni majg prawo do:

a) biernego i czynnego uczestniczenia w wyborach do wiadz Stowarzyszenia,
b) udziatu w zebraniach, wyktadach oraz imprezach organizowanych przez Stowarzyszenie,
c) zgtaszania wnioskow co do dziatalnosci Stowarzyszenia.

§ 14

Cztonkowie zwyczajni majg obowigzek:

a) brania udziatu w dziatalnosci Stowarzyszenia i w realizacji jego celéw,
b) uczestniczenia w walnych zebraniach czionkow,

c) przestrzegania statutu i uchwat wladz Stowarzyszenia,

d) regularnego optacania sktadek.

§15
Czionkowie wspierajacy i honorowi nie posiadajg biernego oraz czynnego prawa wyborczego,
moga jednak bra¢ udziat z gtosem doradczym w statutowych wiadzach Stowarzyszenia, poza
tym posiadajg takie prawa jak cztonkowie zwyczajni.

Czlonek wspierajgcy ma obowigzek wywigzywania sie z zadeklarowanych $wiadczen,
przestrzegania statutu oraz uchwat wtadz Stowarzyszenia.

Czlonkowie honorowi s3 zobowigzani do przestrzegania statutu oraz uchwal wiladz
Stowarzyszenia. Sg zwolnieni ze sktadek cztonkowskich.
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§16

1. Czlonek niezweryfikowany ma prawo:

a) uczestniczy¢ w tworzeniu i realizacji programu dziatalnosci Stowarzyszenia,

b) by¢ wyrdznianym i nagradzanym,

c) ubiegal sie o przywrdcenie statusu zwyczajnego cztonka Stowarzyszenia.
2. Czlonek niezweryfikowany nie moze wybierac ani by¢ wybierany do Zarzadu i Komis;ji

Rewizyjnej.
§17

Czionek niezweryfikowany ma obowigzek stuzenia Stowarzyszeniu radg i pomoca.
§17

1. Czionkostwo w Stowarzyszeniu ustaje na skutek:
a) dobrowolnej rezygnacji pisemnej z przynaleznosci do Stowarzyszenia wystanej na oficjalny
adres e-mail lub adres korespondencyjny Stowarzyszenia
b) $mierci cztonka
¢) utraty osobowosci prawnej przez cztonka wspierajacego,
d) utraty praw obywatelskich na mocy prawomocnego wyroku sadu,
e) wykluczenia przez Zarzad:
e z powodu nieusprawiedliwionego zalegania z optatg sktadek cztonkowskich przez pét
roku,
e 7z powodu razgcego naruszenia zasad statutowych, nieprzestrzegania postanowien i
uchwat wladz Stowarzyszenia,
e ze wzgledu na brak przejawéw aktywnej dziatalnoSci na rzecz Stowarzyszenia przez
pot roku.

2. Od uchwaly Zarzadu w sprawie pozbawienia czionkostwa w Stowarzyszeniu przystuguje
odwotanie do Walnego Zebrania Cztonkéw w terminie 14 dni od daty doreczenia stosownej
uchwaty. Odwotanie jest rozpatrywane na najblizszym Wainym Zebraniu Czionkéw. Uchwata
Walnego Zebrania jest ostateczna.

Rozdziat IV. Wiadze Stowarzyszenia

§17
Wiadzami Stowarzyszenia sg:
a) Walne Zebranie Czionkdw,
b) Zarzad,
¢) Komisja Rewizyjna.
§18

1. Wiadze Stowarzyszenia wybierane sg przez Walne Zebranie Czionkdw w gltosowaniu jawnym
zwyktg wiekszoscig gtosow.

2. W razie, gdy sktad wiladz Stowarzyszenia ulegnie zmniejszeniu w czasie trwania kadendji,
uzupetnienie ich sktadu moze nastgpi¢ w drodze kooptacji, ktérej dokonujg pozostali
cztonkowie organu, ktory ulegt zmniejszeniu. W trybie tym mozna powota nie wiecej niz
potowe sktadu organu.

§19
Uchwaty wszystkich wtadz Stowarzyszenia zapadajg w gtosowaniu jawnym zwyktg wiekszoscig gtosow,
przy obecnosci co najmniej potowy cztonkéw uprawnionych do gltosowania w pierwszym terminie, w
drugim terminie bez wzgledu na liczbe obecnych cztonkéw,
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8§20

Kadencja wszystkich wybieralnych wiadz Stowarzyszenia trwa 2 lata.

Walne Zebranie Czlonkow

§21

Najwyzszg wladzg Stowarzyszenia jest Walne Zebranie Czionkdw.
Walne Zebranie moze by¢ zwyczajne i nadzwyczajne.
Zwyczajne Walne Zebrania zwotuje Zarzad raz w roku, jako sprawozdawcze, i co dwa lata,
jako sprawozdawczo-wyborcze, zawiadamiajgc czionkéw o jego terminie, miejscu i
proponowanym porzadku obrad co najmniej na 14 dni przed terminem Walnego Zebrania.
Jesli na zebraniu nie ma wymaganego kworum, zwotuje sie zebranie w drugim terminie nie
pozniej niz w ciggu miesigca od dnia zwotania Walnego Zebrania Cztonkow.
Nadzwyczajne Walne Zebranie zwoluje Zarzad:

a) z wlasnej inicjatywy,

b) na zadanie cztonkow Komisji Rewizyjnej,

c) na pisemny wniosek co najmniej 1/3 ogodinej liczby czionkéw zwyczajnych

Stowarzyszenia.

Nadzwyczajne Walne Zebranie moze tez zwota¢ Komisja Rewizyjna w przypadku bezczynnosci
Zarzadu.
Nadzwyczajne Walne Zebranie powinno zosta¢ zwotane przed uptywem 21 dni od daty
zgtoszenia wniosku lub zadania i obradowaé nad sprawami, dla ktérych zostato zwotane

§22

Do kompetencji Walnego Zebrania nalezy:

e cis

a) okreslenie gtdwnych kierunkdw dziatania i rozwoju Stowarzyszenia,

b) uchwalanie zmian statutu,

c) wybdr i odwotywanie whadz Stowarzyszenia,

d) udzielanie Zarzadowi absolutorium na wniosek Komisji Rewizyjnej,

e) rozpatrywanie i zatwierdzanie sprawozdania finansowego i merytorycznego oraz
sprawozdan wiadz Stowarzyszenia,

f) rozpatrywanie odwotan od uchwat Zarzadu,

g) podejmowanie uchwatly o rozwigzaniu Stowarzyszenia i przeznaczeniu jego majatku,

h) podejmowanie uchwat w sprawie nadania cztonkostwa honorowego.

Zarzad

§ 23
Zarzad jest powotany do kierowania catg dziatalnoscig Stowarzyszenia zgodnie z uchwatami
Walnego Zebrania Czlonkdw, a takze reprezentuje Stowarzyszenie na zewnatrz.
Zarzad sktada sie z od 3 do 7, w tym prezesa wybieranego na pierwszym posiedzeniu
zarzadu.
Cztonkowie zarzadu moga otrzymywac wynagrodzenie za petnione funkcje.
Posiedzenia Zarzadu odbywaja sie w miare potrzeb, nie rzadziej jednak niz raz na kwartat.
Posiedzenia Zarzadu zwoluje prezes.
Zarzad moze uzupetnic¢ w trakcie kadencji swodj sktad w ilosci nie przekracza]qcej 1/3 skiadu
pochodzgcego z wyboru.

Strona | 5



§ 24
Do kompetencji Zarzadu nalezy:
a) kierowanie biezaca praca Stowarzyszenia,
b) realizowanie uchwat Walnego Zebrania,
c) zarzadzanie majatkiem Stowarzyszenia,
d) planowanie i prowadzenie gospodarki finansowej,
e) reprezentowanie Stowarzyszenia na zewnatrz i dziatanie w jego imieniu,
f) przyjmowanie, wykluczanie oraz weryfikowanie cztonkow Stowarzyszenia,
g) zwolywanie Walnego Zebrania,
h) ustalanie wysokosci sktadek cztonkowskich.

Komisja Rewizyjna

§ 25

1. Komisja Rewizyjna powotana jest do sprawowania kontroli nad dziatalnoscig Stowarzyszenia.

2. Komisja Rewizyjna skiada sie od 2 do 3 w tym przewodniczgcego wybieranego na pierwszym
posiedzeniu komisji.

3. Posiedzenia Komisji Rewizyjnej odbywajag sie w miare potrzeb, nie rzadziej jednak niz raz w
roku. Posiedzenia Komisji zwoluje przewodniczacy.

4. Komisja Rewizyjna moze uzupehni¢ w trakcie kadencji swéj sktad w ilosci nie przekraczajacej
1/3 skfadu pochodzacego z wyboru.

§ 26
Do kompetencji Komisji Rewizyjnej nalezy:

a) kontrola catoksztattu dziatalnosci Stowarzyszenia,

b) ocena pracy Zarzadu, w tym corocznych sprawozdan i bilansu,

¢) skfadanie sprawozdan na Walnym Zebraniu Cztonkéw wraz z oceng dziatalnosci
Stowarzyszenia i Zarzadu Stowarzyszenia,

d) wnioskowanie do Walnego Zebrania Cztonkéw o udzielanie absolutorium Zarzadowi,

e) wnioskowanie o odwotanie catego Zarzadu w razie jego bezczynnosci lub bezczynnego
czionka Zarzadu,

f) wnioskowanie o zwotanie Nadzwyczajnego Walnego Zebrania Cztonkow.

g) zwolywanie Walnego Zebrania Czionkéw w razie nie zwotania walnego zebrania czionkéw
przez zarzad w okreslonym terminie

Rozdziat V. E-posiedzenia
§ 27

1. Posiedzenia Zarzadu, Komisji Rewizyjnej i Walnego Zebrania mogg odbywac sie w formie
zdalnej przy wykorzystaniu $rodkdw komunikacji elektronicznej.

2. 0O kazdorazowym wykorzystaniu takiej formy decyduje odpowiednio Prezes Zarzadu lub
Przewodniczacy Komisji Rewizyjnej, powiadamiajgc o tym pozostatych cztonkéw danego
organu. W przypadku Walnego Zebrania decyzje podejmuje Zarzad, zawiadamiajac o tym
czlonkdéw Stowarzyszenia co najmniej na 7 dni przed terminem jego odbycia.

3. Zawiadomienie o formie elektronicznej musi zawiera¢ opis sposobu uczestnictwa i
wykonywania prawa gtosu, w szczegdlnosci poprzez wskazanie narzedzi komunikaciji.

4. Posiedzenia w formie elektronicznej odbywajg sie przy zapewnieniu co najmniej:

a) transmisji obrad posiedzenia w czasie rzeczywistym,
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b) dwustronnej komunikacji w czasie rzeczywistym, w ramach ktérej cztonek organu
Stowarzyszenia moze wypowiadac sie w toku obrad;

c) wykonywania osobiscie prawa glosu w toku posiedzenia.

Wykonywanie prawa gtosu na posiedzeniu odbywa sie poprzez oddanie jednoznacznego gtosu

w trakcie trwania transmisji, w czasie przeznaczonym na podjecie decyzji.

Przebieg gtosowania Walnego Zebrania jest dokumentowany nagraniem lub inny sposéb

zapewniajacy dowod oddanych gloséw.

Rozdziat VI.
Dziatalnos¢ gospodarcza

§ 28

Stowarzyszenie moze prowadzi¢ dziatalno$¢ gospodarcza na ogolnych zasadach, okreslonych
w odrebnych przepisach. Stowarzyszenie prowadzi dziatalnos¢ gospodarcza wylgcznie w
rozmiarach stuzgcych realizacji celéw statutowych. Dochéd z niej w catosci jest przeznaczany
na dziatalnosc¢ statutowa.
Stowarzyszenie prowadzi dziatalno$¢ gospodarcza, w zakresie:
e  82.30.Z Dziatalno$¢ zwigzana z organizacjg targéw, wystaw i kongreséw
85.51.Z Pozaszkolne formy edukacji sportowej oraz zaje¢ sportowych i rekreacyjnych
85.59.B Pozostate pozaszkolne formy edukacji, gdzie indziej niesklasyfikowane
85.60.Z Dziatalno$¢ wspomagajaca edukacje
86.90.E Pozostata dziatalno$¢ w zakresie opieki zdrowotnej, gdzie indziej
niesklasyfikowana
e 87.30.Z Pomoc spoteczna z zakwaterowaniem dla oséb w podesztym wieku i os6b
niepetnosprawnych
e 88.10.Z Pomoc spoteczna bez zakwaterowania dla 0séb w podesztym wieku i 0séb
niepetnosprawnych
88.91.Z Opieka dzienna nad dzie¢mi
88.99.Z Pozostata pomoc spoteczna bez zakwaterowania, gdzie indziej niesklasyfikowana
94.99.Z Dziatalnos¢ pozostatych organizacji cztonkowskich, gdzie indziej
niesklasyfikowana

Rozdzial VII.
Dochody i gospodarka finansowa

8§29
Dochody Stowarzyszenia pochodzi¢ moga w szczegolnosci z:
a) skladek czionkowskich
b) funduszu zatozycielskiego i darowizn,
c) darowizn, subwencji i spadkéw krajowych i zagranicznych,
d) dochoddéw z aktywdw, nieruchomosci oraz praw majgtkowych, w szczegolnosci
e) papierow wartosciowych i innych instrumentow finansowych dostepnych na rynku
kapitatlowym,
f) dochodow z dardw, zbidrek i imprez publicznych,
g) odsetek i depozytéw bankowych, w tym takze odsetek okresionych w ust.2,
h) dochoddéw z tytutu udziatu w zyskach oséb prawnych,
i) dochoddw z wiasnej dziatalnosci.
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2. Stowarzyszenie moze gromadzi¢ swoje fundusze w walucie polskiej oraz w walutach obcych
we wiasciwych bankach, zgodnie z przepisami polskiego prawa dewizowego.

3. Stowarzyszenie prowadzi gospodarke finansowg zgodnie z obowigzujacymi przepisami.

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

Rozdziat VIII. Sposob reprezentacji

§ 30
Do skifadania oswiadczen woli w imieniu Stowarzyszenia, w tym w sprawach majgtkowych,
uprawnionych jest dwoch cztonkdw Zarzadu dziatajacych tacznie.

Rozdzial IX.
Postanowienia koncowe

§31
Uchwate w sprawie zmiany statutu Stowarzyszenia podejmuje Walne Zebranie Czlonkow zwykig
wiekszoscig gtosow, przy obecnosci przynajmniej potowy cztonkow uprawnionych do glosowania.

§32
1. Uchwate o rozwigzaniu Stowarzyszenia podejmuje Walne Zebranie Czionkéw zwykig
wiekszoécig gtoséw przy obecnoéci co najmniej polowy czionkéw uprawnionych do
gtosowania.
2. Podejmujgc uchwate o rozwigzaniu Stowarzyszenia, Walne Zebranie Cztonkéw wybiera
likwidatora oraz okreSla przeznaczenie majatku Stowarzyszenia.

Statut przyjeto uchwata w dniu 17.01.2024 r.

Podpisano:
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