STATUT
POLSKIEGO STOWARZYSZENIA
OSOB CHORYCH NA DYSTONIE

ROZDZIAL L
POSTANOWIENIA OGOLNE

§1 )
Stowarzyszenie nosi nazwg POLSKIE STOWARZYSZENIE OSOB CHORYCH NA
DYSTONIE.

§2
Terenem dziatania Stowarzyszenia jest obszar Rzeczpospolitej Polskiej, a siedziba
Stowarzyszenia sg Katowice. Stowarzyszenie moze prowadzi¢ dziatalno$¢ poza granicami
Polski.

§3

Stowarzyszenie posiada osobowos¢ prawna i jest powolane na czas nieokreslony.

§ 3a.
1. Stowarzyszenie prowadzi dziatalnod¢ pozytku publicznego poprzez niesienie pomocy na
rzecz 0s0b chorych na dystoni¢ oraz opiekunom i rodzinom os6b chorych.
a. odplatna dzialalnos¢ pozytku publicznego:
- pomoc spoleczna dla 0séb dotknigtych dystonig i ich opiekunow
- pozaszkolne formy edukacji (szkolenie i wyklady na temat dystonii
oraz opieki nad chorymi)
- wydawanie poradnikow i biuletynéw zwigzanych z dystonia
- pozostala pomoc spoteczna
/porady medyczne, terapeutyczne, prawne/
b. nieodplatna dziatalnos¢ pozytku publicznego:
- pomoc spoteczna dla oséb dotknigtych dystonig i ich opiekunéw
- pozaszkolne formy edukacji (szkolenie i wyklady na temat dystonii
oraz opieki nad chorymi)
- wydawanie poradnikéw i biuletynow zwiazanych z dystonia
- pozostala pomoc spoleczna
/porady medyczne, terapeutyczne, prawne/
2. Nadwyzke przychodéw nad kosztami Stowarzyszenie przeznacza na statutowa dziatalnosé
pozytku publicznego.

§4

Stowarzyszenie nie prowadzi dziatalnosci gospodarczej.

§5

Stowarzyszenie moze by¢ czfonkiem organizaciji krajowych i zagranicznych.

§6
Stowarzyszenie opiera dziatalnos¢ na pracy spolecznej cztonkéw. Do prowadzenia swoich
spraw Stowarzyszenie moze zatrudnia¢ pracownikow.



Ogolnym celem Stowarzyszenia jest niesienie pomocy chorym na dystonie.

W szczeg6lnosci celem Stowarzyszenia jest tworzenie warunkow instytucjonalnych,
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§8

technicznych, prawnych i organizacyjnych, umozliwiajacych chorym na dystonie godne zycie
oraz pomoc w opiece nad chorymi z dystonia.

§9

Celem Stowarzyszenia jest rowniez:

upowszechnienie wiedzy medycznej o dystonii,

propagowanie oraz zastosowanie idei teleopieki i telemedycyny,

dziatalno$¢ charytatywna,

ochrona i promocja zdrowia,

dziatalno$é na rzecz osob niepetnosprawnych,

dziatalno$é na rzecz 0s6b w wieku emerytalnym,

dziatalno$¢ wspomagajaca rozwoj wspolnot i spotecznosci lokalnych,

nauka, szkolnictwo wyzsze, edukacja, o$wiata i wychowanie,

upowszechnianie i ochrona wolnodci i praw czlowieka oraz swobod obywatelskich,
a takze dziatan wspomagajacych rozwoj demokracii,

dzialalnoé na rzecz integracji europejskiej oraz rozwijania kontaktow i wspotpracy
miedzy spolecznosciami,

promocja i organizacja wolontariatu,

dzialalno$é na rzecz rodziny, macierzynstwa, rodzicielstwa, upowszechniania

i ochrony praw dziecka

§10

Stowarzyszenie realizuje swoje cele poprzez:

wspolprace z organami prawodawczymi, administracja rzadowa 1 samorzadowg oraz
Narodowym Funduszem Zdrowia w szczegolnosci w zakresie zwigkszania
dostepnosci dla 0sdb chorych na dystonie do refundowanej terapii toksyna botulinows,
gleboka stymulacja mozgu (DBS) i rehabilitacji,

wspotprace z instytucjami ubezpieczen zdrowotnych /Narodowy Fundusz Zdrowia,
Zaktad Ubezpieczen Spotecznych i inne/,

wspotprace z Pafistwowym Funduszem Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych,
Wspblprace z firmami medycznymi oraz zakladami pielegniarskimi, $wiadczacymi
ushugi pielegnacyjno—opiekuncze w srodowisku,

Wspolprace z organizacjami spofecznymi i $rodkami masowego przekazu,
Organizowanie roznych form wzajemnej samopomocy,

Zwiekszenie dostgpnosci do diagnostyki dystonii,

Doksztalcenie opiekunow, prowadzenie kursow i szkolen,

Prowadzenie osrodkow wsparcia,

Prowadzenie placowek pomocy spolecznej oraz placowek swiadczacych ushugi
specjalistyczne medyczne, opiekuncze i techniczne,

Inspirowanie, organizowanie i prowadzenie badan naukowych,

Wspblpraca z osrodkami krajowymi i zagranicznymi,

Popularyzacj¢ wiedzy na temat dystonii,

Przyblizenie politykom problematyki 0s6b chorych na dystonig,



- Zwiekszenie dostepnosci nowoczesnych technologii, utatwiajacych zycie osoby chorej
na dystoni¢ /specjalizowane ustugi telefoniczne, internetowe itp./

- Podejmowanie innych dziatan dla dobra chorych oraz ich opiekunow.

§10a

Zabrania sie:

- udzielania pozyczek lub zabezpieczania zobowigzan majatkiem Stowarzyszenia
w stosunku do jej czionkow, czlonkow organow lub pracownikow oraz osab,

z ktorymi cztonkowie, cztonkowie organdw oraz pracownicy Stowarzyszenia
pozostaja w zwigzku matzenskim, we wspolnym pozyciu albo w stosunku
pokrewienstwa lub powinowadztwa w linii prostej, pokrewienstwa lub
powinowadztwa w linii bocznej do drugiego stopnia albo sg zwigzani z tytutu
przysposobienia, opieki lub kurateli, zwanych dalej ,,osobami bliskimi”.

- przekazywania ich majatku na rzecz ich cztonkow, cztonkow organdéw lub
pracownikow oraz ich osob bliskich na zasadach innych niz w stosunku do 0s6b
trzecich, a w szczegolnosci, jezeli przekazanie to nastepuje bezptatnie lub na
preferencyjnych warunkach.

- wykorzystywania majatku na rzecz cztonkow, czlonkow organdéw lub pracownikow
oraz ich osob bliskich na zasadach innych niz w stosunku do 0séb trzecich, chyba ze
to wykorzystanie bezposrednio wynika z celu statutowego.

- zakupu towaréw lub us{ug od podmiotoéw, w ktdrych uczestnicza czionkow:e
organizacji, czlonkowie jej organow lub pracownicy oraz ich 0séb bliskich, na
zasadach innych niz w stosunku do oséb trzecich lub po cenach wyzszych niz
rynkowe.

ROZDZIAL IIL
CZELONKOWIE ICH PRAWA I OBOWIAZKI

§11

Czlonkowie Stowarzyszenia dziela si¢ na czlonkow zwyczajnych, wspierajgcych
1 honorowych.

§12
Czlonkiem zwyczajnym moze by¢ obywatel Rzeczypospolitej Polskiej, kiory ukoniczyt 18 lat
1 zostal przyjety przez Zarzad Stowarzyszenia.

§13

Czlonkiem zwyczajnym moze by¢ roéwniez cudzoziemiec niemajacy zamieszkania na
terytorium Rzeczypospolitej Polskiej.

§14
Cztonkiem wspierajagcym moze by¢ osoba prawna lub fizyczna, ktéra popiera cele
Stowarzyszenia i pomaga w ich realizacji.

§15
Tytut ,,Czlonka Wspierajacego” przyznaje Zarzad Stowarzyszenia po uzyskaniu zgody osoby
zainteresowane;.



§16
Godnos¢ , Cztonka Honorowego™ nadawana jest przez Walne Zebranie Czionkéw/lub
Delegatow/Stowarzyszenia na wniosek Zarzagdu osobom szczeg6lnie zastuzonym dla
Stowarzyszenia. ;

§17

Czlonkowie zwyczajni majg prawo,
- wybieraé i by¢ wybieranymi do wiadz Stowarzyszenia,
- uczestniczy¢ we wszystkich pracach prowadzonych przez Stowarzyszenie,
- korzysta¢ z urzadzen, swiadczen i pomocy Stowarzyszenia.

§18
Czlonkowie zwyczajni maja obowiazek bra¢ udziat w realizacji celow Stowarzyszenia,
przestrzegaé postanowien statutu i uchwat whadz Stowarzyszenia. Skiadki sa dobrowolne.

§19

Cztonkowie wspierajacy i honorowi maja prawa uczestniczy¢ w pracach Stowarzyszenia,
z glosem doradczym, nie maja biernego i czynnego prawa wyborczego. Cztonkowie
wspierajacy instytucjonalni uczestnicza poprzez udzial upowaznionego przedstawiciela.

§ 20
Czlonkostwo zwyczajne ustepuje na skutek:
- smierci czlonka,
- wystapienia ze Stowarzyszenia, zgloszonego na pi$émie Zarzadowi,
- wykluczenia uchwala Zarzadu za dziatalnos¢ na szkode Stowarzyszenia lub
w przypadku popetnienia czynu niegodnego,
- utraty pelnej zdolnosci do czynnosci prawnych przez osoby fizyczne,
- skazania prawomocnym wyrokiem sadu za przestepstwo z winy umysinej,
- prawomocnego pozbawienia czfonka praw publicznych.

§21
Ustalenie cztonkostwa stwierdza Zarzad Stowarzyszenia.

§22
Od uchwat Zarzadu o skresleniu i wykluczeniu przystuguje czlonkowi prawo odwotania do
Walnego Zebrania Czionkow w terminie do 30 dni od dorgczenia uchwaly Zarzadu.

§ 23
Tytut ,,Cztonka Wspierajacego” ustaje w przypadku:
- $mierci czlonka wspierajgcego /likwidacja firmy/,
- wystapienia ze Stowarzyszenia, zgloszonego na pismie Zarzadowi,
- pozbawienia czlonkostwa przez Zarzad,
- utraty petnej zdolnosci do czynnosci prawnych przez osoby fizyczne,
- skazania prawomocnym wyrokiem sadu za przestgpstwo z winy umyslnej,
- prawomocnego pozbawienia cztonka praw publicznych.

§24
Godnoéé cztonka honorowego ustaje na skutek $mierci cztonka lub rezygnacji, zgtoszonej
pisemnie Zarzadowi Stowarzyszenia.



ROZDZIAL 1V.
WLADZE STOWARZYSZENIA

§25
Wiadzami Stowarzyszenia sg:
- Walne Zebranie Czlonkow/lub Delegatow/,
- Zarzad,
- Komisja Rewizyjna.

§ 26
Uchwaly wszystkich wiadz Stowarzyszenia podejmowane sa w glosowaniu jawnym, zwykig
wigkszoscig glosow, przy obecnosci co najmniej polowy czlonkéw uprawnionych do
glosowania, jezeli inne postanowienia statutu nie stanowig inaczej.

Walne Zebranie Czlonkéw /Delegatow/

§27
Walne Zebranie Cztonkow /lub Delegatow/ jest najwyzsza wladza Stowarzyszenia. Walne
Zebranie Cztonkow /lub Delegatow/ moze by¢ zwyczajne lub nadzwyczajne,

§ 28
Do kompetencji Walnego Zebrania Czlonkéw /lub Delegatow/ nalezy:
- wybor i odwotanie Zarzadu oraz Komisji Rewizyjnej lub poszczegélnych cztonkow
tych wiadz,
- przyjecie sprawozdan Zarzadu i Komisji Rewizyjnej,
- wytyczanie kierunkow i uchwalanie plandw dzialalnosci Stowarzyszenia,
- nadawanie i pozbawianie godnosci Cztonka Honorowego na wniosek Zarzadu,
- rozpatrywanie odwolan od uchwat Zarzadu w sprawach cztonkowskich,
- dokonywanie zmian statutu,
- podejmowanie uchwaly o rozwigzaniu Stowarzyszenia i przeznaczenia jego majatku,
- zatwierdzenie regulamindw pracy Zwiazku i Komisji Rewizyjnej,
- udzielenie absolutorium Zarzgdowi.

§ 29
Walne Zebranie Cztonkéw /lub Delegatow/podejmuje uchwaty jawnie zwykla wiekszoscig
glosow: _
a/ w pierwszym terminie, w obecnosci co najmniej potowy ogélnej liczby obecnych osob
uprawnionych do glosowania,
b/ w drugim terminie, wyznaczonym w tym samym dniu 15 minut pozniej - bez wzgledu
na liczb¢ obecnych osob uprawnionych do glosowania.

§ 30

Zarzad zawiadamia Czionkow o terminie, miejscu i proponowanym porzadku obrad Walnego
Zebrania na co najmniej 7 dni przed terminem posiedzenia droga elektroniczna (mailowa) lub

telefoniczng.


















