Bydgoszcz 10 sty cznia 2009

STATUT

ALBA JULIA - STOWARZYSZENIA PACJENTOW
Z CHOROBA RECKLINGHAUSENA | INNYMI
SCHORZENIAMI Z GRUPY FAKOMATOZ .

ROZDZIAL I

POSTANOWIENIA OGOLNE

1. Stowarzyszenie nosi nazwe: Alba Julla - Stowarzyszenie
Pacjentow z chorobg Recklinghausena i innymi schorzeniami
z grupy fakomatoz, w dalszych postanowieniach statutu zwane
Stowarzyszeniem.

2. Stowarzyszenie jest zrzeszeniem osob fizycznych, zawigzanym dla
integracji pacjentow i konsolidacji dziatan w zakresie ochrony
zdrowia, terapii, rehabilitacji chorych z chorobami z grupy
fakomatoz. Siedzibg stowarzyszenia jest Bydgoszcz. Terenem
dziatania jest Rzeczpospolita Polska.

3.Dla realizacji celow statutowych Stowarzyszenie moze dziata¢ na
terenie innych panstw.
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4.Stowarzyszenie jest zawigzane na czas nieograniczony. Posiada
osobowoSC prawng. Dziata na podstawie przepisdbw ustawy
z dnia 07 kwietnia 1989 r. - Prawo o stowarzyszeniach (Dz. U.
Nr 20, poz. 104 z pdzniejszymi zmianami), oraz ustawy z dnia
24 kwietnia 2003r - o dziatalnosci pozytku publicznego
i wolontariacie (Dz. U. Nr 96 poz. 873 z pdznigjszymi zmianami)
oraz na podstawie niniejszego statutu.

5. Stowarzyszenie moze naleze¢ do innych krajowych i miedzyna-
rodowych organizacji o podobnych celach.

6. DziatalnoS¢ Stowarzyszenia oparta jest przede wszystkim na
pracy spotecznej czionkdw. Do prowadzenia swych spraw
Stowarzyszenie moze zatrudniac pracownikow.

ROZDZIAL IT

CELE I SPOSOBY DZIALANIA

1.a Celem Stowarzyszenia jest integracja srodowiska pacjentow
z chorobg Recklinghausena i innymi schorzeniami z grupy
fakomatoz, ich rodzin, przyjaciot, oséb leczacych i wspomaga-
jacych leczenie.

b. Tworzenie funduszy na rzecz badan nad chorobg
Recklinghausena i innymi schorzeniami z grupy fakomatoz oraz
edukacja lekarzy w zakresie nowoczesnych metod leczenia.
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2. Cele Stowarzyszenia sq realizowane poprzez prowadzenie
dziatalnosci pozytku publicznego (w zgodzie z art. 4 ustawy z dnia
24.04.2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i wolontariacie; Dz.
U. z 2003 r., Nr 96, poz. 873 z pdzn. zm.) obejmujacej zadania
w zakresie:

a. szerzenia wiedzy o chorobie Recklinghausena i innych
schorzeniach z grupy fakomatoz za pomoca prowadzenia
dziatalnosci edukacyjnej, szkoleniowej i wydawniczej zgodnie
z obowigzujacymi przepisami;

b. tworzenia miejsc, gdzie mozna sie zwrociC po pierwszg
informacje i pomoc w zmaganiu sie z efektami choroby;

C. organizowania turnuséw rehabilitacyjnych dla oséb chorych na
schorzenia z grupy fakomatoz i ich rodzin;

d. pomocy w pozyskiwaniu $srodkow na pokrycie kosztéw leczenia
i rehabilitacji osob chorych na schorzenia z grupy fakomatoz,

e. wspotudzialu w  organizowaniu konferencji naukowych
i wyktaddw stuzacych popularyzacji wiedzy o chorobach
z grupy fakomatoz;

f. wspolpracy ze S$rodowiskami lekarskimi w celu rozpowsze-
chniania wiedzy medycznej i technik z zakresu chordb z grupy
fakmatoz z innych krajow;

g. wspotpracy z krajowymi, zagranicznymi i miedzynarodowymi
stowarzyszeniami o podobnych celach dziatania;

h. stymulowania badan naukowych i wzajemnej wspoipracy
lekarzy specjalistdw w kraju i na Swiecie;

i. wspodtdziatania z organami wiadzy i administracji panstwowej
oraz innymi uczestnikami zycia publicznego;

j. pozyskiwania sponsorow i ofiarodawcédw, ktorych darowizny
umozliwig realizacje celow stowarzyszenia;
przy czym dziatalno$¢ wskazana w punktach powyzszych ma
charakter nieodptatny.

3. Skreslony.
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ROZDZIAL IIT

CZLONKOWIE — PRAWA I OBOWIAZKI

1. Czlonkami stowarzyszenia mogq by¢ osoby fizyczne i prawne.
Osoba prawna moze by¢ jedynie cztonkiem wspierajgcym
Stowarzyszenie.

2. Cztonkowie stowarzyszenia dzielg sie na 2zwyczajnych,
honorowych i wspierajgcych.

3. Cztonkiem zwyczajnym stowarzyszenia moze by¢ kazda osoba
fizyczna, ktora ztozy deklaracje przystgpienia na piSmie, na
podstawie uchwaty Zarzadu Stowarzyszenia.

4. Cztonkowie zwyczajni majg obowigzek:
a. brania udziatu w dziatalnosci Stowarzyszenia i realizacji jego
celow,
b. przestrzegania statutu i uchwat wtadz Stowarzyszenia,
C. regularnego optacania sktadek.

5. Cztonkowie zwyczajni majgq prawo:
a. czynnego i biernego uczestniczenia w wyborach do witadz
Stowarzyszenia,
b. korzystania z dorobku, majatku i wszelkich form dziatalnosci
Stowarzyszenia,
c. udziatu we wszelkich formach dziatalnosci Stowarzyszenia,
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d. zgtaszania wnioskow co do dziatalnoSci Stowarzyszenia.

6. Cztonkiem wspierajagcym Stowarzyszenie moze by¢ osoba
fizyczna i prawna, deklarujgca pomoc finansowa, rzeczowq lub
merytoryczng w realizacji celéw Stowarzyszenia.

7. Cztonkiem honorowym moze by¢ osoba fizyczna, ktdra wniosta
wybitny wkitad w dziatalnos¢ i rozwdj Stowarzyszenia.

8. Cztonkowie wspierajacy i honorowi nie posiadajq biernego oraz
czynnego prawa wyborczego, mogq jednak bra¢ udziat
z gtosem doradczym w statutowych witadzach Stowarzyszenia,
poza tym posiadajq takie prawa jak cztonkowie zwyczajni.

9. Czlonek wspierajacy ma obowigzek wywigzywania sie
z zadeklarowanych Swiadczen, przestrzegania statutu oraz
uchwat wtadz Stowarzyszenia.

10. Czionkowie honorowi sg zwolnieni ze sktadek cztonkowskich.

11. Utrata cztonkostwa nastepuje na skutek:
a. pisemnej rezygnacji ztozonej na rece Zarzadu,
b. wykluczenia przez Zarzad:
= 7z powodu tamania statutu i nieprzestrzegania uchwat
wiadz Stowarzyszenia,
= z powodu niepfacenia sktadek,
= na pisemny wniosek trzech cztonkow
Stowarzyszenia.

C. utraty praw obywatelskich na mocy prawomocnego wyroku
sqdu,

d. Smierci cztonka oraz utraty osobowosci prawnej przez osoby
prawne.

STATUT
ALBAJULIA 5



Bydgoszcz 10 sty cznia 2009

12. Od uchwatly Zarzadu w sprawie przyjecia w poczet cztonkdw
Stowarzyszenia lub pozbawienia cztonkostwa zaintereso-
wanemu przystuguje odwotanie do Walnego Zebrania
Cztonkéw. Uchwata Walnego Zebrania Czionkow jest
ostateczna.

ROZDZIAL 1V

WELADZE STOWARZYSZENIA

1. Wiladzami Stowarzyszenia sq:
a. Walne Zebranie Cztonkow,
b. Zarzad,
c. Komisja Rewizyjna.

2. Nie mozna taczy¢ funkcji w zarzadzie i komisji rewizyjnej.

3. Kadencja wiadz.

a. Kadencja wszystkich wiadz wybieralnych Stowarzyszenia
trwa trzy lata, a ich wybor odbywa sie w gtosowaniu jawnym
bezwzgledna wiekszoscig gtosow

b. Cztonkowie wybrani do wiadz Stowarzyszenia mogq te samg
funkcje peti¢ nie dtuzej niz przez dwie kadencje.

4. Uchwaty wszystkich wiadz Stowarzyszenia zapadajg bezwzgledng
wiekszoscig gtosdw przy obecnosci co najmniej potowy cztonkow
uprawnionych do gtosowania, chyba ze dalsze postanowienia
statutu stanowiq inaczej.
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5. Walne Zebranie Cztonkow jest najwyzszg wtadzg Stowarzyszenia.
W Walnym Zebraniu Cztonkow biorg udziat:
a. z gtlosem stanowigcym - cztonkowie zwyczajni,
b. z glosem doradczym - czionkowie wspierajacy, honorowi
oraz zaproszeni goscie.

6. Walne Zebranie Cztonkdw moze by¢ zwyczajne i nadzwyczajne.

7. Walne Zebranie Cztonkdw zwyczajne jest zwotywane raz na dwa
lata przez Zarzad Stowarzyszenia. Termin i miejsce obrad Zarzad
podaje do wiadomosci wszystkich cztonkéw co najmniej na 7 dni
przed terminem zebrania.

8. Walne Zebranie Czonkdw nadzwyczajne moze sie odbyc
w kazdym czasie. Jest zwotywane przez Zarzad z jego inicjatywy,
na wniosek Komisji Rewizyjnej lub pisemny wniosek co najmniej
1/3 ogdlinej liczby cztonkdw zwyczajnych Stowarzyszenia.

9.Uchwaty Walnego Zebrania Czlonkdw Stowarzyszenia zapadajq
bezwzgledng wiekszoscig gtosdw w obecnosci przynajmniej
potowy ogolnej liczby cztonkdéw. Gtosowanie jest jawne.

10.W sytuacji, gdy w pierwszym terminie zwotanego Walnego
Zebrania Cztonkdw, brak jest wystarczajacej, okresSlonej
przepisami statutu ilosci cztonkdéw niezbednych do prawomocnego
podejmowania uchwat, Zarzad Stowarzyszenia ma prawo zwotac
Walne Zebranie Cztonkow w drugim dowolnym terminie,
w czasie ktorego dopuszcza sie podejmowania uchwat, bez
wzgledu na liczbe cztonkdw biorgcych w nim udziat.

11. Do kompetencji Walnego Zebrania Cztonkéw naleza:
a. okreslenie gtéwnych kierunkéw dziatania i rozwoju
Stowarzyszenia,
b. uchwalanie zmian statutu,
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c. wybor i odwotywanie wszystkich wtadz Stowarzyszenia,

d. udzielanie Zarzadowi absolutorium na wniosek Komisiji
Rewizyjnej,

e. rozpatrywanie sprawozdan z dziatalnosci Zarzadu i Komisii
Rewizyjnej,

f. uchwalanie budzetu,

g. uchwalanie wysokosci sktadek cztonkowskich oraz
wszystkich innych $wiadczen na rzecz Stowarzyszenia,

h. podejmowanie uchwat w sprawie przyjecia cztonka
honorowego,

I. rozpatrywanie i zatwierdzanie sprawozdan wiadz

Stowarzyszenia,
j. rozpatrywanie wnioskow i postulatow zgtoszonych przez
cztonkdw Stowarzyszenia lub jego wiadze,

k. rozpatrywanie odwotan od uchwat Zarzadu,

l. podejmowanie uchwaty o rozwigzaniu Stowarzyszenia
i przeznaczeniu jego majatku,

m. podejmowanie uchwat w kazdej sprawie wniesionej pod
obrady, we wszystkich sprawach nie zastrzezonych do
kompetencji innych wiadz Stowarzyszenia.

12. Zarzad jest powotany do kierowania catq dziatalnoscig
Stowarzyszenia zgodnie z uchwatami Walnego Zebrania
Cztonkow, reprezentuje Stowarzyszenie na zewnatrz.

13. Zarzad skitada sie z 3 do 9 os6b w tym prezesa oraz dwoch
wiceprezesow. Prezesa i wiceprezesow wybiera Zarzad sposréd
swoich cztonkéw.

14. Posiedzenia Zarzadu odbywajg sie w miare potrzeb, nie rzadziej
jednak niz raz na 3 - miesigce. Posiedzenia Zarzadu zwotuje
prezes.
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15. Do kompetencji Zarzadu naleza;
a. realizacja celdw Stowarzyszenia,
b. wykonywanie uchwat Walnego Zebrania Czonkdw,
C. sporzadzanie plandw pracy i budzetu,
d. sprawowanie zarzadu nad majgtkiem Stowarzyszenia,

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

17.Komisja Rewizyjna sktada sie z 3 do 5 osdb, w tym:
przewodniczacego, zastepcy oraz sekretarza.

18. Do kompetencji Komisji Rewizyjnej nalezy:

a. kontrolowanie dziatalnosci Zarzadu,

b. sktadanie wnioskéw z kontroli na Walnym Zebraniu
Czlonkdw,

C. prawo wystgpienia z wnioskiem o zwofanie Walnego
Zebrania Cztonkdw oraz zebrania Zarzadu,

d. sktadanie wnioskdw o absolutorium dla wtadz
Stowarzyszenia,

e. sktadanie sprawozdan ze swojej dziatalnosci na Walnym
Zebraniu Cztonkdw.

19. Czlonkowie Komisji rewizyjnej:

a.nie mogq pozostawac¢ z czionkami organu zarzadzajacego
w stosunku pokrewienstwa, powinowactwa lub podlegtosci
z tytutu zatrudnienia,

b.nie mogq by¢ skazani prawomocnym wyrokiem za
przestepstwo z winy umysinej,

C. nie mogq otrzymywal z tytutu czlonkowstwa zwrotu
poniesionych kosztow lub wynagrodzenia,
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20. W razie gdy sktad wtadz Stowarzyszenia ulegnie zmniejszeniu
w czasie trwania kadencji uzupetnienie ich sktadu moze nastqpic
w drodze kooptacji, ktorej dokonujg pozostali cztonkowie
organu, ktory ulegt zmniejszeniu. W tym trybie mozna powotac
nie wiecej niz potowe skladu organu wiekszoScig gtosow -
(dwdch trzecich), przy obecnosci co najmniej potowy
uprawnionych do gtosowania.

ROZDZIAL V

MAJATEK I FUNDUSZE

1. Majatek Stowarzyszenia powstaje:
a. ze skiadek cztonkowskich,
b. darowizn, spadkdw, zapisow,
c. dotaciji i ofiarnosci publiczne;.

2. Wszelkie Srodki pieniezne mogg by¢ przechowywane wytacznie

na koncie Stowarzyszenia.

3. Stowarzyszenie prowadz gospodarke finansowg zgodnie
z obowigzujacymi przepisami.

4. Zabrania sie:
a. udzielania pozyczek lub  zabezpieczenia  zobowigzan
majatkiem Stowarzyszenia w stosunku do jej cztonkow,
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cztonkdw organéw lub pracownikdw oraz osob z ktorymi
pracownicy pozostajaq w zwigzku matzenskim albo w stosunku
pokrewienstwa lub  powinowactwa w linii  prostej,
pokrewienstwa lub powinowactwa w linii bocznej do drugiego
stopnia albo sq zwigzani z tytutu przysposobienia, opieki lub
kurateli zwane dalej ,,osobami bliskimi”,

b. przekazywania majatku Stowarzyszenia na rzecz jego
cztonkdw, cztonkéw organdw lub pracownikow oraz ich oséb
bliskich, na zasadach innych niz w stosunku do osdb trzecich,
w szczegolnosci jezeli przekazanie to nastepuje bezptatnie lub
na preferencyjnych warunkach,

c. wykorzystywania majatku na rzecz czionkow, cztonkdéw
organow lub pracownikéw oraz ich oséb bliskich na zasadach
innych niz w stosunku do o0séb trzecich,

d. zakupu na szczegdlnych zasadach towaréw lub ustug od
podmiotdw, W ktorych uczestnicza ~ czionkowie
stowarzyszenia, cztionkowie jego organow lub pracownicy
oraz ich osoby bliskie,

5. Do zawierania uméw, udzielania pethomocnictwa i sktadania
innych oSwiadczen woli w szczegolnosci w sprawach majatkowych
wymagane sg podpisy dwdch cztonkdw Zarzadu dziatajgcych
tgcznie.
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ROZDZIAL VI

POSTANOWIENIA KONCOWE

1. Uchwate w sprawie zmiany statutu oraz uchwate o rozwigzaniu
Stowarzyszenia podejmuje Walne Zebranie Cztonkdw
kwalifikowang wiekszoscig gtosdw.

2. Podejmujgc uchwate o rozwigzaniu Stowarzyszenia Walne
Zebranie Cztonkow okresla sposdb jego likwidacji oraz
przeznaczenie majqtku Stowarzyszenia.

3.W sprawach nie uregulowanych w niniejszym statucie
zastosowanie majq przepisy ustawy z dnia 07 kwietnia 1989 r
- Prawo o Stowarzyszeniach (Dz. U. Nr 20, poz. 104
z pdzniejszymi zmianami) oraz ustawy z dnia 24 kwietnia 2003r
o dziatalnosci pozytku publicznego i wolontariacie (Dz. U. Nr 96
poz. 873 z pOzniejszymi zmianami).
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