STATUT
Stowarzyszenia Rodzin z Choroba Fabry’ego
(tekst jednolity z dnia 22.06.2024)

Rozdziat |
Postanowienia ogélne

§1
1. Stowarzyszenie Rodzin z Chorobg Fabry’ego zwane dalej ,Stowarzyszeniem” posiada
osobowos¢ prawng.
2. Nazwa Stowarzyszenia jest prawnie zastrzezona.
3. Stowarzyszenie prowadzi nieodptatng dziatalnosé pozytku publicznego na rzecz oséb
dotknietych chorobami rzadkimi, w szczegdlno$ci zespotem Fabry’ego i ich rodzin.

§2
Terenem dziatania Stowarzyszenia jest obszar Rzeczpospolitej Polskiej, a siedzibg wiadz
Wroctaw.

§3
Stowarzyszenie jest zawigzane na czas nieograniczony. Dziata na podstawie przepiséw ustaw:
Prawo o stowarzyszeniach (Dz. U. z 1989r. nr 20, poz. 104 z pozniejszymi zmianami), ustawy o
dziatalno$ci pozytku publicznego i wolontariacie (Dz.U. nr 96 poz. 873 z dn.
29.05.2003) oraz niniejszego statutu.

§4
Stowarzyszenie swojg dziatalnos¢ opiera na pracy spotecznej cztonkdéw. Dla prowadzenia swych
spraw moze zatrudnia¢ pracownikow.

§5
Stowarzyszenie moze uzywac odznak i pieczeci na zasadach okreslonych w przepisach
szczego6towych.

§6
1. Stowarzyszenie moze byc¢ cztonkiem krajowych i miedzynarodowych organizacji o takich
samych lub podobnych celach i profilu dziatania.
2. O przystgpieniu do organizacji, o ktérych mowa w ust. 1, bgdz wystgpieniu z nich decyduje
Zarzad Stowarzyszenia.

Rozdziat Il
Cele i sposoby dziatania

§7
Celem Stowarzyszenia jest:
a) dbatos¢ o systematyczne leczenie chorych w oparciu 0 najnowsze osiggniecia medycyny,
b) ochrona praw chorych,
c) upowszechnianie wiedzy o chorobie,
d) integracja osob chorych ze spoteczenstwem,
e) wszelka inna pomoc chorym i ich rodzinom,
f) prowadzenie badan naukowych i prac rozwojowych.

§8
Dziatalnos¢ Stowarzyszenia prowadzona jest nieodpfatnie i skierowana jest do oséb cierpigcych
na rzadkg chorobe — zespot Fabry’ego, ich rodzin oraz wszystkich oséb



cierpigcych na choroby rzadkie.

Stowarzyszenie jest organizacjg non profit opartg na pracy spotecznej jego cztonkdéw. Do celdw
dziatalnosci Stowarzyszenia naleza:

1. Nieodpfatne pomaganie cztonkom Stowarzyszenia, lekarzom i wszystkim zainteresowanym
w dostepie do specjalistycznej wiedzy i wynikdw badan naukowych zwigzanych z chorobami
rzadkimi, w tym przede wszystkim chorobg Fabry’ego.

2. Wspomaganie udziatu zainteresowanych w zjazdach, spotkaniach i konferencjach srodowisk
medycznych, naukowych i pacjenckich zwigzanych z leczeniem choréb rzadkich.

3. Popularyzacja wiedzy o chorobie Fabry’ego i osiggnie¢ medycyny w zakresie jej leczenia.
Prowadzenie strony internetowej i dziatalnosci informacyjnej w zakresie wiedzy o chorobie
Fabry’ego i chorobach rzadkich. Samoksztatcenie cztonkéw Stowarzyszenia.

4. Prowadzenie dziatalnosci wydawniczej w zakresie informacji o chorobie Fabry’ego i
wszystkich kwestiach zwigzanych z jej diagnostyka i leczeniem.

5. Pomoc osobom chorym w dostepie do peinej wiedzy o chorobie Fabry’ego, jej diagnostyce i
leczeniu oraz wptywanie na dostepno$¢ nowoczesnego leczenia i wtasciwej opieki medycznej.
6. Stowarzyszenie ma na celu takze wszelkg pomoc chorym i ich rodzinom, w tym réwniez
dorazng pomoc materialng osobom znajdujgcym sie w trudnych sytuacjach zyciowych oraz
pomoc w poprawie warunkow zycia chorych i zapewnienia im niezbednych srodkéw
medycznych.

7. Ponadto Stowarzyszenie organizuje wspétprace z pokrewnymi stowarzyszeniami krajowymi i
zagranicznymi, wystepuje z wnioskami i postulatami pod adresem Ministerstwa Zdrowia,
Narodowego Funduszu Zdrowia oraz innych krajowych i ogélnoeuropejskich instytucii
zajmujacych sie lecznictwem, organizuje konferencje, zjazdy oraz spotkania integracyjne.

8. Stowarzyszenie ma na celu prowadzenie badan naukowych i prac rozwojowych, moggcych
wspomaoc osoby dotkniete chorobg Fabry’ego oraz ich rodziny.

§9
1. Stowarzyszenie moze prowadzi¢ dziatalnos¢ gospodarczg, na ogdinych zasadach
okreslonych w odrebnych przepisach jedynie jako dziatalnos¢ dodatkowg w stosunku do
dziatalno$ci pozytku publicznego. Dziatalnosc¢ taka nie moze by¢ prowadzona wytgcznie na rzecz
cztonkéw Stowarzyszenia.
2. Dochdd z dziatalnosci gospodarczej Stowarzyszenia stuzy jedynie realizacji celéw
statutowych i nie moze by¢ przeznaczony na inne cele.

Rozdziat IlI
Cztonkowie, ich prawa i obowiagzki

§10

Cztonkami Stowarzyszenia mogg by¢ osoby fizyczne i prawne.
§11

Czlonkowie Stowarzyszenia dzielg sie na:

a) cztonkow zwyczajnych,

b) czionkdéw wspierajgcych,

c) cztonkéw honorowych.
§12

1. Czionkiem zwyczajnym moze by¢ osoba fizyczna posiadajgca zdolno$é do czynnosci
prawnych i nie pozbawiona praw publicznych, akceptujgca statutowe cele Stowarzyszenia.
2. Cztonkiem wspierajgcym moze by¢ osoba fizyczna lub prawna, zainteresowana
dziatalnoscig Stowarzyszenia, ktéra zadeklarowata na jego rzecz pomoc finansowg lub
rzeczowg. Osoba prawna dziata w Stowarzyszeniu przez swojego przedstawiciela.



3. Czionkiem honorowym Stowarzyszenia moze by¢ osoba fizyczna, ktdéra wniosta wybitny
wkiad w rozwdj idei Stowarzyszenia lub w inny, szczegdiny sposéb wniosta zastugi dla
Stowarzyszenia.

4. Czionkoéw zwyczajnych i wspierajgcych przyjmuje w drodze uchwaty Zarzad, na podstawie
pisemnej deklaraciji.

5. Nadanie godnosci czionka honorowego nastepuje przez Walne Zgromadzenie Cztonkéw, na
whniosek Zarzadu.

§13
1. Czionek zwyczajny ma prawo do:
a) czynnego i biernego prawa wyborczego do wtadz Stowarzyszenia,
b) uczestnictwa w zebraniach, odczytach, konferencjach, sympozjach itp. organizowanych
przez wladze Stowarzyszenia,
c) zgtaszania opinii, wnioskdw i postulatéw dotyczacych dziatalnosci Stowarzyszenia i jego
wiadz,
d) korzystania z urzadzen, swiadczen i pomocy Stowarzyszenia,
€) noszenia odznaki organizacyjnej,
f) zaskarzania do Walnego Zgromadzenia Cztonkéw, uchwaty Zarzadu Stowarzyszenia o
skresleniu z listy cztonkéw lub orzeczenia Sgdu Kolezenhskiego o wykluczeniu ze
Stowarzyszenia.
2. Czionek zwyczajny obowigzany jest do:
a) aktywnego uczestniczenia w pracach i realizacji celéw Stowarzyszenia,
b) przestrzegania statutu, regulaminéw i uchwat wtadz Stowarzyszenia,
c) regularnego optacania skfadek i innych swiadczen obowigzujgcych w Stowarzyszeniu.

§14
1. Czionek wspierajgcy posiada prawa okreslone w §13 ust. 1 pkt b-f,
2. Czionek wspierajgcy nie posiada czynnego i biernego prawa wyborczego,
3. Czionek wspierajgcy ma prawo bra¢ udziat — z gtosem doradczym — w statutowych wiadzach
Stowarzyszenia.
4. Czionek wspierajgcy jest obowigzany do regularnego wywigzania sie z deklarowanych
Swiadczeh oraz przestrzegania statutu, regulaminu i uchwat wtadz Stowarzyszenia.
5. Czionkowie honorowi zwolnieni sg z optacania sktadek cztonkowskich, natomiast posiadajg
prawa okreslone w §13 ust. 1.

§15

1. Czionkostwo w Stowarzyszeniu ustaje na skutek:
a) dobrowolnej rezygnaciji z przynaleznosci do Stowarzyszenia, zgtoszonej na pismie lub
mailowo Zarzgdowi.
b) Smierci cztonka lub utraty osobowosci prawnej przez cztonka wspierajgcego
c) wykluczenia przez Zarzad:

Z powodu famania statutu i nieprzestrzegania uchwat wtadz Stowarzyszenia,

z powodu uchylania sie od ptacenia sktadek cztonkowskich (przez okres 2 lat),

Z powodu notorycznego nie brania udziatu w pracach Stowarzyszenia,

na pisemny wniosek 10 cztonkéw Stowarzyszenia, z ww. powodow,

utraty praw publicznych na mocy prawomochego wyroku sgdu,
Od uchwaty Zarzadu w sprawie pozbawienia cztonkostwa, zainteresowanemu przystuguje
odwotanie do Walnego Zgromadzenia Cztonkoéw. Zarzad zobowigzany jest zawiadomi¢ cztonka
o wykluczeniu, podajgc przyczyny wykluczenia i wskazujgc na prawo do wniesienia odwotania
do Walnego Zgromadzenia Cztonkéw w terminie do 30 dni od dreczenia
stosownej decyzji. Uchwata Walnego Zgromadzenia Cztonkéw jest ostateczna.
3. Zarzad wysyta powiadomienie o decyzji o ktdrej mowa w ust. 2 zgodnie z ostatnimi danymi
adresowymi przekazanymi przez cztonka Stowarzyszenia. Cztonek ma obowigzek aktualizowaé¢
te dane zgodnie z potrzeba.
4. W przypadku odwotania sie do Walnego Zgromadzenia Czlonkow, jego decyzja jest
ostateczna.
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Rozdziat IV
Wiadze Stowarzyszenia

§16
Witadzami Stowarzyszenia sa:
. Walne Zgromadzenie Czionkow,
. Zarzad,
. Komisja Rewizyjna,
. Sad Kolezenski.
§17

1. Kadencja wszystkich wtadz wybieralnych Stowarzyszenia trwa 4 lata i konczy sie z chwilg
wyboru nowych wiadz Stowarzyszenia. Ich wybor odbywa sie w gtosowaniu tajnym bezwzgledng
wiekszoscig gtoséw.

2. Czionkami Komisji Rewizyjnej nie mogg by¢ osoby pozostajgce w stosunku pokrewienstwa,
powinowactwa lub podlegtosci z tytutu zatrudnienia z cztonkami Zarzadu Stowarzyszenia.

§18
Uchwaty wszystkich wtadz Stowarzyszenia zapadajg zwykig wiekszoscig gtoséw przy obecnosci
co najmniej potowy cztonkéw uprawnionych do gtosowania chyba, ze dalsze postanowienia
statutu stanowig inaczej.

§19
1. Walne Zgromadzenie Cztonkow jest najwyzszg wtadzg Stowarzyszenia. W Walnym
Zgromadzeniu Cztonkow biorg udziat:
. Z glosem stanowigcym - cztonkowie zwyczajni,
. z gtosem doradczym - cztonkowie wspierajgcy, honorowi oraz zaproszeni goscie.
2. Walne Zgromadzenie Cztonkéw moze by¢ zwyczajne i nadzwyczajne.
3. Uczestnictwo i gtosowanie na Zwyczajnych i Nadzwyczajnych Zebraniach moze odbywac¢ sie
z wykorzystaniem srodkow komunikacji elektronicznej.
4. Mozliwosc¢ udziatu i gtosowania w Walnym Zebraniu przy wykorzystaniu srodkow komunikaciji
elektronicznej bedzie wskazana w zawiadomieniu o tym Zebraniu zawierajgcym doktadny opis
sposobu uczestnictwa i wykonywania prawa gtosu.
5. Wykorzystanie srodkéw komunikacji elektronicznej w uczestnictwie i glosowaniach na
Walnych Zebraniach bedzie sie odbywac przy zapewnieniu co najmniej:
a) transmisji obrad Walnego Zebrania w czasie rzeczywistym,
b) dwustronnej komunikacji w czasie rzeczywistym, w ramach ktérej cztonek Stowarzyszenia
moze wypowiadac sie w toku obrad.

§20
1. Walne Zgromadzenie Cztonkéw zwyczajne jest zwotywane raz na 4 lata przez Zarzad
Stowarzyszenia. Termin i miejsce obrad Zarzad podaje do wiadomosci wszystkich cztonkéw co
najmniej na 7 dni przed terminem zebrania.
2. Walne Zgromadzenie Cztonkdw nadzwyczajne moze sie odbyé w kazdym czasie. Jest
zwotywane przez Zarzad z jego inicjatywy, na wniosek Komisji Rewizyjnej lub pisemny wniosek
co najmniej 1/3 ogdlnej liczby cztonkéw zwyczajnych Stowarzyszenia.
3. Uchwaly Walnego Zgromadzenia Stowarzyszenia zapadajg zwyktg wiekszos$cig gtoséw przy
obecnosci:
- W pierwszym terminie przy zachowaniu quorum
- wdrugim terminie tj. w tym samym dniu, a 30 minut p6zniej bez wzgledu na liczbe oséb
uprawnionych do gtosowania.
Wyboru wtadz Stowarzyszenia dokonuje sie w gtosowaniu tajnym, pozostate uchwaty Walnego
Zgromadzenia mogg by¢ zatwierdzane w gtosowaniu jawnym.



§21
Do kompetencji Walnego Zgromadzenia nalezy:

. okreslenie gtéwnych kierunkéw dziatania i rozwoju Stowarzyszenia,
. uchwalania zmian statutu,
. wybdriodwolywanie Prezesa Stowarzyszenia, Zarzadu, Komisji Rewizyjnej i Sadu
Kolezenskiego,
. udzielanie Zarzadowi absolutorium na wniosek Komisji Rewizyjnej,
. rozpatrywanie sprawozdan z dziatalno$ci Zarzadu i Komisji Rewizyjnej,
« uchwalanie regulaminu Zarzadu,
. uchwalanie budzetu,
« uchwalanie wysoko$ci sktadek cztonkowskich oraz wszystkich innych swiadczen na rzecz
Stowarzyszenia,
. rozpatrywanie i zatwierdzanie sprawozdan wiadz Stowarzyszenia,
. rozpatrywanie wnioskow i postulatéw zgtoszonych przez cztonkéw Stowarzyszenia lub jego
wiadze,
. rozpatrywanie odwotan od uchwat Zarzadu i orzeczen Sadu Kolezenskiego,
«  podejmowanie uchwaty o rozwigzaniu Stowarzyszenia i przeznaczeniu jego majatku,
. podejmowanie uchwat w kazdej sprawie wniesionej pod obrady.

§22
1. Zarzad jest powotany do kierowania catg dziatalnoscig Stowarzyszenia zgodnie z uchwatami
Walnego Zgromadzenia Cztonkéw, reprezentuje Stowarzyszenie na zewnatrz.
2. Zarzad skfada sie z prezesa, jego zastepcy (viceprezesa), skarbnika i sekretarza
3. Posiedzenia Zarzgdu odbywajg sie w miare potrzeby, na wniosek prezesa lub dwéch innych
cztonkéw Zarzadu.

§23
Do kompetencji Zarzadu nalezy:
. realizacja celéw Stowarzyszenia,
«  wykonywanie uchwat Walnego Zgromadzenia Cztonkdw,
. sporzadzanie planéw pracy i budzetu,
. sprawowanie zarzgdu nad majatkiem Stowarzyszenia,
. podejmowanie uchwat o nabywaniu, zbywaniu lub obcigzaniu majgtku Stowarzyszenia,
. reprezentowanie Stowarzyszenia na zewnatrz,
. zwolywanie Walnego Zgromadzenia Cztonkow,
« oOrganizacja i prowadzenie dziatalnosci gospodarczej,
. przyjmowanie i skreslanie czionkéw.

§24
1. Komisja Rewizyjna powotana jest do sprawowania kontroli nad dziatalnoscig
Stowarzyszenia. Komisja Rewizyjna jest organem catkowicie odrebnym od organu
zarzgdzajgcegdo i niepodlegajgcym mu w zakresie wykonywania kontroli wewnetrznej lub
nadzoru. Kontroluje jego dziatalnos¢ nie rzadziej niz raz w roku.
2. Komisja Rewizyjna sktada sie z przewodniczgcego, zastepcy i sekretarza. Cztonkowie
Komisji Rewizyjnej
. nie mogg by¢ cztonkami organu zarzgdzajgcego ani pozostawac z nimi w zwigzku
maizenskim, we wspdélnym pozyciu, w stosunku pokrewienstwa, powinowactwa lub podlegtosci
stuzbowej,
« nie byli skazani prawomocnym wyrokiem za przestepstwo umys$ine Scigane z oskarzenia
publicznego lub przestepstwo skarbowe,
. mogg otrzymywac z tytutu petnienia funkcji w takim organie jedynie zwrot uzasadnionych
kosztéw, w wysokosci nie wyzszej niz przecietne miesieczne wynagrodzenie w sektorze
przedsiebiorstw ogtoszone przez Prezesa Gtdwnego Urzedu Statystycznego za rok poprzedni.
3. Do kompetencji Komisji Rewizyjnej nalezy:
. kontrolowanie dziatalnosci Stowarzyszenia,
. sktadanie wnioskéw z kontroli na Walnym Zgromadzeniu Cztonkéw,
prawo zgdania zwotfania Walnego Zgromadzenia Cztonkéw oraz zebrania Zarzadu,



sktadanie wnioskéw o absolutorium dla wiadz Stowarzyszenia,
skfadanie sprawozdan ze swojej dziatalnosci na Walnym Zgromadzeniu Czionkow.

§25
1. Sad Kolezenski sktada sie z przewodniczgcego, zastepcy i sekretarza.
2. Czionkowie Sgdu Kolezenskiego nie moga petni¢ funkcji w innych wtadzach Stowarzyszenia.
3. Orzeczenia Sgdu Kolezenskiego zapadajg w petnym sktadzie.
4. Kompetencje Sgdu Kolezenskiego:
. rozpoznawanie spraw zwigzanych z naruszeniem statutu przez cztonkéw Stowarzyszenia,
. rozstrzyganie sporow pomiedzy cztonkami a wikadzami Stowarzyszenia,
. sktadanie sprawozdan ze swojej dziatalnosci na Walnym Zgromadzeniu Cztonkow.
5. Sad Kolezenski zbiera sie na pisemny wniosek cztonka Stowarzyszenia i ustosunkowuje sie
do jego wniosku w terminie nie dtuzszym niz jeden miesigc. Postepowanie zamyka wydaniem
orzeczenia, ktére podaje do wiadomoéci wszystkich cztonkow.
6. Stronom sporu przystuguje odwotanie od orzeczenia Sgdu Kolezenskiego do Walnego
Zgromadzenia Cztonkow.
7. Sad Kolezenski moze naktadaé nastepujgce kary:
. upomnienia,
« hagany,
zawieszenia w prawach cztonkowskich na okres od 3 miesiecy do 1 roku,
wykluczenia ze Stowarzyszenia.

§26
W razie gdy sktad wtadz Stowarzyszenia ulegnie zmniejszeniu w czasie trwania kadenciji
uzupetnienie ich sktadu moze nastgpi¢ w drodze kooptaciji, ktérej dokonujg pozostali cztonkowie
organu, ktory ulegt zmniejszeniu. W tym trybie mozna powotac nie wiecej niz potowe sktadu
organu.

Rozdziat vV
Majatek i Fundusze

§27
1. Majatek Stowarzyszenia powstaje:
ze sktadek czionkowskich,
. darowizn, spadkéw, zapiséw,
. dochodéw z wiasnej dziatalnosci statutowe;,
dochodow z nieruchomosci i ruchomos$ci bedgcych wtasnoscig lub uzytkowaniem
Stowarzyszenia,;
« dotacji i ofiarnosci publiczne;.
2. Na podstawie uchwaly Walnego Zgromadzenia Stowarzyszenie moze podjgé dziatalnosc
gospodarczg. Dochdd z dziatalnosci gospodarczej Stowarzyszenia stuzy catosci realizacji celow
statutowych i nie moze by¢ przeznaczony do podziatu miedzy jego cztonkow

§28
Stowarzyszenie prowadzi gospodarke finansowg zgodnie z obowigzujgcymi przepisami.

§29
Decyzje w sprawie nabywania, zbywania i obcigzania majatku Stowarzyszenia podejmuje
Zarzad.

§30
Do skfadania oswiadczeh woli w imieniu Stowarzyszenia upowaznieni sg, po uzgodnieniu z
pozostatymi czionkami Zarzadu: prezes — samodzielnie, lub dwoch innych czionkéw Zarzgdu
upowaznionych przez Zarzad.



Rozdziat VI
Postanowienia koncowe

§31
Uchwate w sprawie zmiany statutu oraz uchwate o rozwigzaniu Stowarzyszenia podejmuje Walne
Zgromadzenie Cztonkow kwalifikowang wiekszoscig gtosow - (dwoch trzecich), przy obecnosci co
najmniej potowy uprawnionych do gtosowania.

§32
Podejmujgc uchwate o rozwigzaniu Stowarzyszenia Walne Zgromadzenie Cztonkdw okresla
sposoéb jego likwidacji oraz przeznaczenie majgtku Stowarzyszenia.

8§33
W sprawach nie uregulowanych w niniejszym statucie zastosowanie majg przepisy ustawy
Prawa o Stowarzyszeniach.



