STATUT

Stowarzyszenie Chorych na Wrodzone Skazy Krwotoczne

ROZDZIAL I.
POSTANOWIENIA OGOLNE

§ 1.
Stowarzyszenie Chorych na Wrodzone Skazy Krwotocgn8CWSK ), zwane w dalszych

postanowieniach Statutu ,Stowarzyszeniem”, jest roblnym, samorgdnym i trwalym
zrzeszeniem o celach niezarobkowych.

§ 2.

1. Terenem dziataldoi Stowarzyszenia jest obszar Rzeczypospolitejkrzls
2. Siedzila wiadz naczelnych Stowarzyszenia jest m. PAzna

§ 3.

Stowarzyszenie ma prawo zaktadania oddziatéw tevgclo na zasadach okienych w dalszych
postanowieniach Statutu.

§ 4.
Dziatalna¢ Stowarzyszenia opieragsia pracy spotecznej cztonkow.
§ 5.

Stowarzyszenie wspotpracuje z innymi pozdm@vymi organizacjami spotecznymi w kraju i za
grania.

§6

Stowarzyszenie nime prowadzi odptatry i nieodptatr dziatalnég¢ pazytku publicznego.

ROZDZIAL |I.
CELE | SRODKI DZIALANIA

§ 7.

Celem Stowarzyszenia jest pomoc chorym na heraofiline skazy krwotoczne, bez wzdu na
przynalenos¢ tych osob do Stowarzyszenia, w szczegéinov zakresie opieki medycznej,
rehabilitacji, pomocy spotecznej i pomocy prawnej.

§ 8.



Cel okrglony w § 7 Stowarzyszenie realizuje poprzez:
1) organizowanie i udzielanie bezZpedniej pomocy w dosgpie do lekow, sprgu
medycznego, speu do rehabilitacii itp.,
2) bezpéredna wspoiprag z wiodhcymi w zakresie leczenia hemofiliisimdkami
medycznymi w Polsce oraz gaiecie,
3) kontakt oraz wspotpraz polskimi i zagranicznymi firmami farmaceutyczriyonaz
organizacjami charytatywnymi (np. dary humanitarngostaci lekow),
4) wspotprag z lekarzami bezpomednio opiekujcymi sk chorymi na terenie catego
kraju,
5) wspotprag oraz wymiar informacji z Regionalnymi Centrami Krwiodawstwa i
Krwio- lecznictwa,
6) wspotdziatanie z Ministerstwem Zdrowia,
7) organizowanie rehabilitacji leczniczej, zawo@pw spotecznej,
8) organizowanie i udzielanie beZpedniej pomocy socjalnej (z&odkow wiasnych
oraz dotacji ukierunkowanych),
9) organizowanie i udzielanie beZpedniej pomocy prawnej,
10) wspétdziatanie z organami administracji adawej, organami samadow
terytorialnych oraz pozagdowymi organizacjami spotecznymi,
11) dziatania informacyjno-propagandowa&ndkach publicznego przekazu,
12) dziatania informacyjne dla rodzicéw, chorychzirodowisk, w ktdrychzyja chorzy.

ROZDZIAL .
CZLONKOWIE, ICH PRAWA | OBOWI AZKI

§0.

Czlonkowie Stowarzyszenia dzigdie na:
- zwyczajnych,
- wspierajcych,
- honorowych.

§ 10.

Czlonkiem zwyczajnym me by¢:

1. petnoletni obywatel Polski, posiagey petra zdolnag¢ do czynnéci prawnych, chory
na hemofile lub inm wrodzory skaz krwotoczr oraz kada osoba chica dziata na
korzys¢ Stowarzyszenia,

2. matoletni w wieku od 16 do 18 lat, ktéry ma agcaomy zdolnd¢ do czynnéci
prawnych, chory na hemofiliub inma wrodzomn, skaz krwotoczra.

§11.

1. Przygcie w poczet cztonkdéw zwyczajnych Stowarzyszeniatgpaje na podstawie uchwatly
Zarzadu Oddziatu Terenowego lub Zadu Gtownego, po zieniu przez kandydata pisemnej

deklaracji.
2. W razie odmowy przggia w poczet czionkOow Stowarzyszenia przez Zarddziatu

Terenowego kandydatowi przystuguje odwotanie daathr Gtéwnego Stowarzyszenia.

3. Dla skiladajcych deklarag w Zaradzie Giownym w razie odmowy przygia w poczet



cztonkow Stowarzyszenia, kandydatowi przystugujeadnie do Walnego Zjazdu.
4. Uchwata Zargdu Gtownego i odpowiednio Walnego Zjazdu w tym piraécie jest ostateczna.

§12.

Czlonkiem wspieracym maze by osoba fizyczna lub prawna, ktora deklaruje:
- pomoc merytorycznw dziatalngci Stowarzyszenia,
- finansowe wsparcie dziatalfm Stowarzyszenia.

§13.

1. Czionkiem honorowym Stowarzyszenia a@dby¢ osoba szczegoOlnie zasana w realizacji
celow Stowarzyszenia.

2. Godndé¢ czionka honorowego nadaje Walny Zjazd na wniosearzadu Giléwnego
Stowarzyszenia.

§ 14.

1. Czlonkom zwyczajnym Stowarzyszenia przystagugstpujace prawa:
1) czynne i bierne prawo wyborcze do naczelnyehmnariowych wiadz Stowarzyszenia,
2) udziat w pracach organizacyjnych i programow$tbwarzyszenia,
3) zgtaszanie inicjatyw programowych lub organizaggh do wiadz Stowarzyszenia,
4) korzystanie z pomocy | wdzen Stowarzyszenia.

2. Czlonkom wspieragym Stowarzyszenia przystugyprawa okrélone w ust. 1., pkt 2 i 3,
a ponadto zwolnieniasz obowazku optacania sktadek cztonkowskich.

3. Cztonkowie honorowi Stowarzyszenia — obywate@lsqy maj prawa cztonka zwyczajnego,
a ponadto zwolnieniasz obowhzku optacania sktadek cztonkowskich. Cztonkom homgm
— cudzoziemcom przystuguprawa cztonka wspiergjego.

§ 15.

Czlonkowie Stowarzyszenia nagpbowizek:
1) uczestnicz§w realizacji celow Stowarzyszenia,
2) przestrzegapostanowié Statutu i uchwat wkadz Stowarzyszenia,
3) terminowo optacaskiadki cztonkowskie.

§ 16.

Czlonkostwo w Stowarzyszeniu ustaje w wyniku:
1) skrdlenia z listy cztonkow Stowarzyszenia,
2) wykluczenia ze Stowarzyszenia,
3) smierci.

§17.
1. Skrélenie z listy cztonkéw Stowarzyszenia ngmtje na podstawie:
- uchwaly Zaradu Oddziatu Terenowego w odniesieniu do cztonkowyjptych uchwad

Zarzadu Oddziatu Terenowego,

- uchwaly Zarzdu Gtoéwnego w odniesieniu do cztonkow przygh uchwad Zarzdu



Gtownego,

w przypadku:

2.
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1) dobrowolnego wysgpienia,

2) utraty obywatelstwa polskiego,

3) utraty praw publicznych,

4) powstania zalegéai w optacaniu sktadek cztonkowskich nieprzerwapieez okres

trzech lat.

Od uchwaly Zamdu Oddzialu o ski&eniu przystuguje odwotanie do Zadu Glownego,
a w przypadku skétenia uchwai Zarzadu Gltownego przystuguje odwotanie do Walnego
Zjazdu w terminie miegta od zawiadomienia o skteniu.

§ 18.

. Zarad Glowny na wniosek Zasdu Oddziatu, bdz z wiasnej inicjatywy moe wykluczy

cztonka tego Oddziatlu ze Stowarzyszenia w przypadkacego naruszenia przez niego zasad
statutowych i obowizkOw cztonka Stowarzyszenia, o ile naruszenie &m@ti zagraenie
podstawowych intereséw Stowarzyszenia.

.Od uchwaty o wykluczeniu przystuguje odwotanie Walnego Zjazdu w terminie migsia

od zawiadomienia.

ROZDZIAL IV.
WLADZE NACZELNE STOWARZYSZENIA

§ 19.

. Wladzami Naczelnymi Stowarzyszena s

1) Walny Zjazd,
2) Zarad Gioéwny,
3) Komisja Rewizyjna.

. Kadencja Zamdu Gtownego i Komisji Rewizyjnej Stowarzyszeniaar® lata.
. Wybory wladz Stowarzyszenia odbywagic w gltosowaniu jawnym lub tajnym, o czym

kazdorazowo decyddj cztonkowie na Walnym Zjaelzie Cztonkow Oddziatoéw, dolz Walnym
Zjezdzie Stowarzyszenia.

A. WALNY ZJAZD

§ 20.

. Walny Zjazd jest najwygza wiadz Stowarzyszenia.
. Walny Zjazd mge by zwyczajny i nadzwyczajny.

§ 21.

. Walny Zjazd zwyczajny zwotywany jest przez Zartéwny Stowarzyszenia raz na dwa lata.

. W Walnym Zjedzie udziat biog:



1) z gtlosem decydagym — cztonkowie zwyczajni i cztonkowie honorowiobywatele
polscy,
2) z gtosem doradczym — cztonkowie wspigegj cztonkowie honorowi — cudzoziemcy
oraz osoby zaproszone.
3. O terminie Walnego Zjazdu wraz z proponowanynrzqokiem obrad Zargd Giowny
zawiadamia: Komigj Rewizyjm, Zarady Oddziatow, cztonkow honorowych oraz cztonkéw
wspierajcych na 60 dni przed terminem rozpeuda Zjazdu.

§ 22.

1. Nadzwyczajny Walny Zjazd jest zwotywany:
1) na podstawie uchwaly Zadu Gtéwnego,
2) nazadanie Komisji Rewizyjnej,
3) na pisemny wniosek co najmniej 1/5 cztonkowjacych czynne prawo wyborcze.
2. Zarad Gtowny zwotuje Nadzwyczajny Walny Zjazd w ternairB miesicy od daty otrzymania
wniosku gadania) lub podjcia uchwaty.
3. Nadzwyczajny Walny Zjazd obraduje tylko nad sg@mi, dla ktérych zostat zwotany.

§ 23.

1. Uchwaly Walnego Zjazdu podejmowang Bwnykla wigkszascia gtosow przy obecrigi co
najmniej %2 ogoélnej liczby delegatéw, chylmStatut wymaga wkszasci kwalifikowanej.

2. W razie braku wymaganej gliszasci Zjazd odbywa siw drugim terminie, bez wzgdlu na ilgé
obecnych, a podejmowane uchwaty zwyWlickszacia glosow g wazne.

§ 24.

Do kompetencji Walnego Zjazdu naje

1) uchwalanie programu dziatakod Stowarzyszenia,

2) rozpatrywanie sprawozfla dziatalndci Zarzadu Gtownego, Komisji Rewizyjnej,
udzielanie absolutorium — @pujacemu Zarzdowi Gtdwnemu.

3) podejmowanie uchwat w sprawach przedstawionyaezp Zarad Gtowny, Komisg
Rewizyjm i cztonkéw Stowarzyszenia,

4) wybor Zaradu Gtownego i Komisji Rewizyjnej,

5) ustalanie wysokwi sktadek cztonkowskich,

6) uchwalanie zmian w Statucie,

7) nadawanie cztonkostwa honorowego,

8) podejmowanie uchwatly o rozazianiu Stowarzyszenia,

9) podejmowanie innych uchwat, ktére wymagagcyzji Zjazdu.

B. ZARZAD GLOWNY
§ 25.

1. Zarad Gtoéwny skiada giz 7 do 11 osob.

2. W Zaradzie Gtownym wgkszags¢é musz stanowé osoby o petnej zdoldoi do czynnéci
prawnych.

3. Co najmniej potow cztonkow Zarzadu Giéwnego powinny stanodvbsoby chore na wrodzone
skazy krwotoczne.

4. Zarad Gtowny winien przyi¢ do swego skiadu nowych czionkéw w miejscegpisicych



w liczbie nie przekraczagej 1/3 pochodxcych z wyboru.
§ 26.

Do zakresu dziatania Zaidu Gtéwnego Stowarzyszenia nate
1) realizowanie uchwat Walnego Zjazdu,
2) ustalanie planow dziataléd Stowarzyszenia,
3) podejmowanie decyzji w sprawach atkpwych Stowarzyszenia,
4) przyjmowanie i skrdanie cztonkéw wspieragych,
5) rozpatrywanie odwofaod uchwat Zarzdéw Oddziatdbw Terenowych o skfenie
z listy cztonkow Stowarzyszenia
6) podejmowanie uchwat w przedmiocie wykluczeniekow Stowarzyszenia,
7) zwotywanie Walnych Zjazdoéw,
8) reprezentowanie Stowarzyszenia na zgkgn
9) powotywanie, zawieszanie i rozmywanie Oddzialtbw Terenowych oraz
nadzorowanie ich dziatalgaoi,
10) podejmowanie uchwat w sprawach Stowarzyszeia naleacych do widciwosci
innych wiadz,
11) uchwalanie regulaminéw wewtrenych Stowarzyszenia.

§ 27.

1. Posiedzenia Zagdu Gtownego zwotywane asprzez jego Prezydium w miarpotrzeby,
nie rzadziej jednak aidwa razy w roku.

2. Uchwaly Zaradu Gtownego zapadajzwykla wigkszacia gtosow przy obecrimi co najmniej
% czlonkoéw Zarzdu.

§ 28.

Zarzad Gtowny wybiera spodd siebie Prezydium w sktadzie 5 cztonkow, w tyrezesa, dwoch
wiceprezesow, skarbnika i sekretarza.

§ 29.

Do zakresu dziatania Prezydium Zgim Gtownego naley:
1) kierowanie bigaca dziatalndgcia Stowarzyszenia,
2) zwotywanie posiedzeZarzdu Gtdwnego,
3) opracowywanie projektow planow dziatadnbStowarzyszenia,
4) inicjowanie uchwat Zagdu Gtéwnego,
5) inicjowanie i prowadzenie innych prac wynik@jch z postanowie Statutu oraz
uchwat Zaradu Gtéwnego.

§ 30.

Posiedzenia Prezydium Zadu Gtownego odbywajsie w miar potrzeb, nie rzadziej hiraz
na kwartat.

§ 31.



Organizacja i tryb pracy Zaqdu Gtdwnego i jego Prezydium oklg regulaminy uchwalone przez
Zarzd.
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C. KOMISJA REWIZYJNA

§ 32.

. Komisja Rewizyjna jest organem kontroli Stowazsnia.
. Komisja sktada siz 3 do 5 cztonkéw, ktorzy wybietagpardd siebie przewodnigzego.
. Czlonkowie Komisji Rewizyjnej nie mady¢ cztonkami organu zagdzapcego ani pozostawa

Z nimi w stosunku pokrewistwa, powinowactwa lub podlegim z tytutu zatrudnienia.

. Cztonkami Komisji Rewizyjnej nie magby¢ osoby, ktore byly skazane prawomocnym

wyrokiem za przegpstwo z winy umyinej.

. Postanowienia § 25. ust. 4 stosugeosipowiednio.

§ 33.

Kontrola catoksztattu dziataldéc Stowarzyszenia odbywagsiaz w roku.
Uchwaty Komisji Rewizyjnej zapadagwykla wickszdcia gtosow.

§ 34.

Do zakresu dziatania Komisji Rewizyjnej naje

1.
2.

3.
4,

W N

Kontrola catoksztattu dziatalda, a w szczegolnimi gospodarki finansowej Stowarzyszenia.
Sktadania sprawozflana Walnym Zjedzie wraz z ocendziatalngci i wnioskami dotycgcymi
udzielania absolutorium ugtujacemu Zarzdowi Gtownemu.

Przedstawienie Zagdowi Gtdwnemu wnioskow w sprawie dziatafigoStowarzyszenia.
Uchwalenie regulaminéw pracy Komisji Rewizyjnej.

ROZDZIAL V.
ODDZIALY TERENOWE STOWARZYSZENIA

§ 35.

. Uchwah Zarzmdu Gidéwnego Stowarzyszenia nmpodoy¢ powotane Oddziaty Terenowe,

skupiapce nie mniej ni 15 oséb.

. Oddzialy Terenowe magizyska& osobowd¢ prawn.

. Oddziat Terenowy uzyskuje osoba&@rawra na mocy uchwaty Zasdlu Gtownego, podjej
na wniosek Zarmu Oddziatu.
§ 36.
. Wladzami Oddziatu Terenowega s
- Walne Zebranie Cztonkéw,
- Zarad Oddziatu,
. Kadencja wtadz Oddziatu trwa 2 lata.
8§ 37.



=

[EEN

Najwyzsza wladz Oddziatu jest Walne Zebranie Cztonkow.

. Walne Zebranie nmie by zwyczajne lub nadzwyczajne.

. Do kompetencji Walnego Zebrania Cztonkow pale

1) uchwalanie programu dziatakw Oddziatu, zgodnie z wytycznymi i uchwatami
wiadz naczelnych Stowarzyszenia,
2) wybor Zaradu
3) udzielanie absolutorium ggiujacemu Zarzdowi,
4) rozpatrywanie i przyjmowanie sprawoadadziatalngci Zarzdu Oddziatu.
Postanowienia § 23 stosuje stdpowiednio.

§ 38.

. Walne zebranie sprawozdawczo-wyborcze zwotujgadaOddziatu raz na 2 lata, a sprawoz-

dawcze raz w roku.

. O terminie zebrania, miejscu i padku obrad, zawiadamiaesczionkOw w sposob przsty

w Oddziale na 14 dni przed datebrania.

§ 39.

. Nadzwyczajne Walne Zebranie Cztonkéw Oddziath zevotywane:

1) nazadanie Zarzdu Gtdwnego Stowarzyszenia,
2) na podstawie uchwaly Zadu Oddziatu,
3) na pisemny wniosek 1/3 liczby Cztonkéw Oddziatu,

. Postanowienia § 22. ust.2 i 3 stosugeosipowiednio.

§ 40.

. Zarad Oddziatu Terenowego sktada gi3 do 7 osob.
. W Zaradzie Oddzialu Terenowego ghisza¢ musz stanowé osoby o petnej zdolgoi

do czynndéci prawnych.

. Zarad Oddziatu winien przyk do swego skiadu nowych czionkéw w miejscegpigfacych

w liczbie nie przekraczagej 1/3 pochodxcych z wyboru.

§41.

Do kompetencji Zardu Oddziatu naley:

1) kierowanie dziatalnizia Oddziatu,

2) realizowanie uchwat Walnego Zebrania oraz uchwegulamindéw i wytycznych
Wiadz Naczelnych Stowarzyszenia,

3) opracowanie planow dziatakéw Oddziatu,

4) zaradzanie majtkiem Oddziatu w ramach upowsien udzielonych przez Zasd
Gtowny Stowarzyszenia,

5) przyjmowanie i skriganie Cztonkow zwyczajnych Oddziatu,

6) organizowanie i udzielanie pomocy chorym z danegionu,

7) wspotpraca zwodkami medycznymi i lekarzami z danego regionu,

8) wspotdziatanie z organami administracjadawej, samorgdami terytorialnymi oraz
organizacjami spotecznymi.

§ 42.



1. Posiedzenia Zaydu Oddziatu odbywajsic minimum dwa razy w roku.
2. Postanowienia 8§ 27. ust.2 stosugeosipowiednio.

ROZDZIAL VI.
RADA MEDYCZNA
8§ 43.
Rada Medyczna jest organem opiniodawczo-doradczgmedzyszenia.
8§ 44,

Rad: Medyczra powotuje Zarad Gtowny Stowarzyszenia sfyod lekarzy specjalistow w zakresie
leczenia hemofilii i innych wrodzonych skaz krwatagch.

§ 45.
W swojej dziatalnéci Rada Medyczna kierujegstelami Stowarzyszenia oktenymi w Statucie.
§ 46.
Zarzady Oddziatow Terenowych magowotywa Rady Medyczne Oddziatow.
ROZDZIAL VII.
MAJ ATEK STOWARZYSZENIA
8§ 47.
1. Majtek Stowarzyszenia powstaje ze sktadek czionkowskaarowizn, spadkow, zapisow,
dochodu z majku Stowarzyszenia oraz z ofiageopublicznej.
2. Stowarzyszenie me przyjmowa& z zachowaniem obowiujacych przepiséw — darowizny,
spadki i zapisy oraz korzysta ofiarngci publicznej a take dotacji ukierunkowanych.
§ 48.
Stowarzyszenie nie prowadzi dziatadnpgospodarcze;.
§ 49.
1. Zasady prowadzenia gospodarki finansowej agtatad Gtowny Stowarzyszenia.

2. Wiadze Oddziatow Terenowycha obowhzane zargdza maptkiem Oddziatdw zgodnie
Z zasadami ustalonymi przez ZgZGtowny.

§ 50.



1. Gwiadczenia w sprawach m#fowych Stowarzyszenia skltadajwaj Cztonkowie Zarglu.
2. Do wanaosci pism o charakterze dokumentow wymagare odpis Prezesaallz dwoch
Cztonkdéw Zarzdu.

§ 51.
Zabrania si:

* udzielania payczek lub zabezpieczania zobawan maptkiem organizacji w stosunku do
jej cztonkow, cztonkéw organow lub pracownikdw oragzobom, z ktorymi pracownicy
pozostag w zwiazku makenskim albo w stosunku pokrewistwa lub powinowactwa w linii
prostej, pokrewigstwa lub powinowactwa w linii bocznej do drugiegommia albo &
Zwigzani z tytutu przysposobienia, opieki lub kuratliane dalej ,,osobami bliskimi”;

» przekazywania majku stowarzyszenia na rzecz jego cztonkéw, czionlarganow lub
pracownikéw oraz ich oséb bliskich, na zasadaclydhmiz w stosunku do oséb trzecich,
w szczegolnéci jezeli przekazanie to nagiuje bezptatnie lub na preferencyjnych
warunkach;

* wykorzystywania magku na rzecz cztonkéw, cztonkdéw organdw lub pracidw oraz ich
0so6b bliskich na zasadach innych w stosunku do osoéb trzecich;

» zakupu na szczegolnych zasadach towaréw lub ustygpdmiotéw, w ktorych uczestnigz
cztonkowie organizaciji, cztonkowie jej organéw lpkacownicy oraz ich oséb bliskich.

ROZDZIAL VIII.
ZMIANA STATUTU | ROZWI AZANIE STOWARZYSZENIA
§ 52.
1. Zmiana Statutu i rozwzanie Stowarzyszenia wymagajichwaty Walnego Zjazdu, pade)
wigkszaicia 2/3 gtosow przy obecroi ¥2 ogolnej liczby os6b uprawnionych do gtosoisan
w pierwszym terminie i bez wzglu na liczlg obecnych w drugim terminie.

2. W razie podjcia przez Walny Zjazd uchwaly o rozwaniu Stowarzyszenia, Walny Zjazd
zadecyduje o przeznaczeniu gikj Stowarzyszenia.

Pozna, dnia 11.12.2004 r.
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