REGULAMIN STOWARZYSZENIA ZWYKLEGO

Rozdzat 1. Postanowienia ogolne
§1

1. Stowarzyszenie zwykle nosi nazwe Polish CDKL5 Association. W dalszych

postanowieniach regulaminu zwane jest Stowarzyszeniem.

2. Stowarzyszenie, dziata na podstawie ustawy z dnia 7 kwietnia 1989 r. - Prawo o
stowarzyszeniach (t). Dz U. z 2020 r. poz. 2261) oraz postanowien niniejszego

regulaminu.

§2

1. Terenem dziatania Stowarzyszenia jest cata Polska.

2. Siedzibg Stowarzyszenia jest miejscowo$¢ Bibice.

3. Dla realizacji celow statutowych Stowarzyszenie moze prowadziC dziatalno$¢ poza

granicami kraju na terenie innych panstw, z poszanowaniem tamtejszego prawa.

§3

Stowarzyszenie powotano na czas nieokreSlony.

§4

Dziatalno$¢ Stowarzyszenia oparta jest na pracy spotecznej jej cztonkow.
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Rozdzial 2. Cele 1 sposoby ich realizacj

§5

1. Cele Stowarzyszenia to:

- Pomoc rodzicom, opiekunom 1 terapeutom oséb z mutacja w genie CDKILS

- Organizowanie pomocy zwigzanej z dostepem do mformacj na temat mutacji w genie
CDKL)

- Integracja Srodowiska rodzin 1 opiekunéw oséb z mutacja w genie CDKIL)

- Poszerzanie wiedzy na temat mutacji w genie CDKIL)

§6

Dziatalno$¢ charytatywna Stowarzyszenie realizuje swoje cele poprzez:

- Organizacje roznorodnych form pomocy dla oséb dotknietych mutacia w genie
CDKLS

- Popularyzacje wiedzy o mutacji w genie CDKLS

- Organizowanie spotkan majgcych na celu wymiane informacj odno$nie form leczenia,
terapii, nauki 1 opieki nad osobami z mutacjg w genie CDKL)

- Pomoc wzajemng rodzin dotknietych choroba

- Wspétprace z osrodkami naukowymi zaymujgcymi sie terapig genowa 1 nowoczesnymi
formami rehabilitacy

- Udziat krajowych 1 miedzynarodowych konferencjach naukowych dotyczacych chorob
rzadkich
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Rozdzal 3. Cztonkowie Stowarzyszenia

§7
Cztonkiem Stowarzyszenia moze byC osoba fizyczna posiadajgca pelng zdolno$¢ do
czynnoSci prawnych 1 niepozbawiona praw publicznych, bedgca obywatelem polskim lub

cudzoziemcem.

§8

1. Cztonek ma prawo:

- Wybierania 1 bycia wybranym do wtadz Stowarzyszenia
- Uczestniczenia z glosem stanowigcym w Zebraniu Cztonkow
- Zgtaszania wnioskow 1 postulatow dotyczgcych dziatalno$ci Stowarzyszenia

- Korzystania z pomocy Stowarzyszenia

2. Cztonek obowigzany jest do:

- Przestrzegania Regulaminu 1 Statutu Stowarzyszenia
- Aktywnie uczestniczy¢ w dziatalnoSci Stowarzyszenia 1 realizacji jego celow

- Przyczynia€ sie do rozwoju Stowarzyszenia

3. Cztonkostwo w Stowarzyszeniu ustaje na skutek:

- Dobrowolnego wystapienia zgtoszonego na pi$mie Zarzadowi
- Dziatalno$ci niezgodnej ze Statutem Stowarzyszenia oraz uchwatami Stowarzyszenia
- Likwidacy Stowarzyszenia

- Smierci
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§9
Osoba wykluczona lub skre$lona ma prawo wniesienia odwotania do Zebrania

Cztonkéw w terminie 7 dni od daty doreczenia uchwaty na pi$mie. Zebranie Cztonkow

rozpatruje odwotanie w czasie najblizszych obrad, a jego decyzja jest ostateczna.

Rozdzial 4. Wladze Stowarzyszenia

§ 10
Wiadzami Stowarzyszenia s3:
- Zebranie Cztonkow
- Przedstawiciel

§11

1. Wiadze Stowarzyszenia sg wybierane sg przez Zebranie Cztonkéw w gltosowaniu
jawnym zwyklg wiekszoScig glosow. Zebranie Cztonkow moze zdecydowal o

przeprowadzeniu gtosowania tajnego.

2. Jezel sktad wladz Stowarzyszenia ulegnie zmniejszeniu w czasie trwania kadenc,
uzupetnienie ich sktadu moze nastgpi¢ w drodze kooptacj, ktorej dokonujg pozostali
cztonkowie organu, ktory ulegt zmniejszeniu. W trybie tym mozna powota¢ nie wiecej

niz potowe sktadu organu.
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§12

1. Uchwaty Zebrania Cztonkéw podejmowane sg w gtosowaniu jawnym. Zebranie moze

zdecydowal o przeprowadzeniu gtosowania tajnego.

2. Uchwaly Zebrania Cztonkéw Stowarzyszenia podejmowane sg zwykla wiekszo$cig
gtosow przy obecnoS$ci co naymniej potowy osob uprawnionych do gtosowania. Zebrania

moggq odbywac sie w formie online.

3. Zebranie Cztonkow jest najwyzszg wladzg Stowarzyszenia, ktore podeymuje decyzje
we wszystkich sprawach nalezgcych do zakresu dziatania Stowarzyszenia, o ile regulamin

nie stanowl Inaczej.

§13

Kadencja wszystkich wybieralnych wtadz Stowarzyszenia trwa 3 lata.

§ 14

Do kompetencji Zebrania Cztonkéw nalezy m.in:

- Ustalanie kierunkéw dziatania 1 rozwoju

- Wybér 1 odwotanie Przedstawiciela

- Przyymowanie 1 odwotywanie cztonkéw

- Uchwalanie zmian regulaminu podejmowanie decyzji o rozwigzaniu Stowarzyszenia
Zebranie Cztonkow zwotuje przedstawiciel lub 1/3 cztonkéw Stowarzyszenia.

Zebraniem Cztonkéw kieruje Przewodniczacy Zebrania.
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§15

1. Stowarzyszenie jest reprezentowane przez Przedstawiciela wybieranego przez Zebranie
Cztonkow na 3 letmg kadencje. Przedstawiciel moze zosta¢ odwotany przez Zebranie

Czlonkow.

2. Do zakresu dziatania Przedstawiciela nalezy:

- Reprezentowanie stowarzyszenia na zewnatrz
- Zarzadzanie majgtkiem stowarzyszenia

- Zwotywanie zebrama cztonkow

Rozdziat 5. Majatek 1 gospodarka finansowa

§ 16

1. Srodki na dziatalnoéé stowarzyszeniach pochodza z:

- Sktadek cztonkowskich

- Dotacp

- Darowizn

- Zbi6rek publicznych

- Spadkow

- Zapisow

- Dochodéw z majatku stowarzyszenia

2. Do prowadzenia swych spraw Stowarzyszenie moze zatrudnia¢ pracownikow, w tym

swoich cztonkow.

3. Decyzje w sprawie zmiany regulaminu oraz rozwigzania stowarzyszenia podejmuje
Zebranie Czlonkéw zwyklag wiekszoS$cig gltoséw przy obecno$ci co najmniej 2/3

cztonkéw  uprawnionych do  gltosowania. Podeymujgc uchwate o rozwigzaniu
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Stowarzyszenia Zebranie Cztonkow okreSla przeznaczenie pozostalych $rodkow

finansowych Stowarzyszenia.

Rozdzial 6. Postanowienia koncowe
§17

Uchwate w sprawie zmiany statutu Stowarzyszenia podejmuje Zebranie Cztonkow
zwyklg wiekszo$cig gtoséw, w obecnoSci przynajmnie) potowy cztonkéw uprawnionych

do glosowania.

§18

1. Uchwate o rozwigzaniu Stowarzyszenia podejmuje Zebranie Cztonkow zwykig
wiekszoScig gltosow przy obecno$ci co najmniej potowy cztonkéw uprawnionych do

glosowania.

2. Podeygmuac uchwate o rozwigzaniu Stowarzyszenia, Zebranie Cztonkéw okreSla

sposob jego likwidacy oraz przeznaczenia majgtku Stowarzyszenia.

Podpisy cztonkéw zarzadu:
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