STATUT POLSKIEGO STOWARZYSZENIA NARKOLEPSJI

ROZDZIAL |
Postanowienia ogoélne

§ 1

Stowarzyszenie o nazwie ,Polskie Stowarzyszenie Narkolepsji” zwane dalej
Stowarzyszeniem jest dobrowolnym, samorzgdnym i trwatym zrzeszeniem i posiada
osobowos¢ prawna.

§2

1. Terenem dziatania Stowarzyszenia jest Rzeczpospolita Polska. W przypadku, gdy
wymaga tego realizacja celéw statutowych Stowarzyszenie moze prowadzi¢ dziatalno$¢
poza granicami Polski zgodnie z obowigzujgcym porzgdkiem prawnym.

2. Siedzibg Stowarzyszenia jest miasto stoteczne Warszawa. Decyzje o zmianie siedziby
podejmuje Zarzad w drodze uchwaty

3. W celu realizacji swoich zadan Statutowych Stowarzyszenie moze zatrudniaé
pracownikéw.

4. Stowarzyszenie ma prawo powotywania oddziatéw terenowych oraz tworzenia
innych jednostek organizacyjnych niemajgcych osobowosci prawne;,
stuzgcych realizacji celow Stowarzyszenia.

5. Stowarzyszenie moze prowadzic¢ dziatalno$¢ gospodarczg zgodnie z obowigzujgcymi

przepisami. Dochdd z dziatalnosci gospodarczej stuzy realizacji celéw statutowych
Stowarzyszenia i nie moze by¢ przeznaczony do podziatu miedzy jego cztonkdw.

§3

1. Stowarzyszenie dziata na podstawie przepiséw ustawy Prawo o Stowarzyszeniach oraz
niniejszego statutu.

2. Nadzér nad Stowarzyszeniem sprawuje Prezydent m. st. Warszawy

3. Stowarzyszenie zostaje powotane na czas nieokreslony.

§4

Stowarzyszenie moze by¢ cztonkiem krajowych i miedzynarodowych organizacji o
podobnych celach i zasadach dziatania, z zastrzezeniem bezwzglednie obowigzujgcych
przepiséw prawa.



ROZDZIAL 11
Cele i sposoby realizacji zadan Stowarzyszenia

§5

Celem Stowarzyszenia jest dziatalno$¢ na rzecz pacjentéw z narkolepsjg oraz popularyzacja
wiedzy naukowej na ten temat wsréd polskiego spoteczenstwa.

§6
Sposoby realizacji celow:

1. Prowadzenie dziatalnosci edukacyjnej wsrdd personelu medycznego podczas
kongresow, konferencji medycznych,

2. Zwiekszanie swiadomosci spotecznej na temat choroby, jej objawow i metod
leczenia poprzez kampanie spoteczne, wydawnictwa, media spotecznosciowe,
strone internetowa,

3. Stworzenie platformy internetowej dla pacjentéw z narkolepsjg oraz ich rodzin,
4. Doradztwo pacjentom oraz ich rodzinom w zakresie pomocy medycznej,
mozliwosci diagnostycznych i terapeutycznych oraz planowania edukacji i drogi

zawodowej,

5. Organizowanie spotkan dla pacjentow z narkolepsjg oraz ich rodzin w ramach
Europejskiego Dnia Narkolepsji/Swiatowego Dnia Narkolepsii,

6. Udziat cztonkéw Stowarzyszenia w miedzynarodowych konferencjach
naukowych dotyczacych narkolepsji i spotkaniach Stowarzyszen pacjentéw z
narkolepsjg z innych krajow,

7. Dziatania na rzecz poprawy dostepnosci nowoczesnego leczenia oraz refundacji
lekéw stosowanych w narkolepsii,

8. Prowadzenie okazjonalnej dziatalnosci wydawniczej i reklamowej,

9. Starania o poprawe warunkéw hospitalizacji chorych.

ROZDZIAL 1lI
Cztonkowie Stowarzyszenia

§7
1. Cztonkami Stowarzyszenia moga by¢ osoby fizyczne.
2. Stowarzyszenie posiada cztonkow:

a) Zwyczajnych,
b) Honorowych.



§8

1. Cztonkiem zwyczajnym Stowarzyszenia moze by¢ kazda osoba fizyczna, ktéra ztozy
pisemng lub elektroniczng (online) deklaracje cztonkowska.

2. Przyjecia nowych cztonkdéw dokonuje Zarzad uchwatg podjetg nie pozniej niz w ciggu
dwdch miesiecy od daty ztozenia deklaracji.

§9

1. Cztonkiem honorowym Stowarzyszenia moze by¢ osoba fizyczna, ktéra wniosta wybitny
wktad w dziatalnosc¢ i rozwoj Stowarzyszenia.

2. Cztonkiem honorowym staje sie po przyjeciu uchwaty przez Walne Zebranie na wniosek
Zarzadu albo co najmniej 5 cztonkéw Stowarzyszenia.

§10
Czlonkowie zwyczajni majg prawo do:
1. Biernego i czynnego uczestniczenia w wyborach do wiadz Stowarzyszenia,
2. Korzystania z dorobku i wszelkich form dziatalnosci Stowarzyszenia,

3. Udziatlu w zebraniach, wyktadach oraz imprezach organizowanych przez
Stowarzyszenie,

4. Zgtaszania wnioskéw co do dziatalnosci Stowarzyszenia.
§ 11
Czlonkowie zwyczajni majg obowigzek:
1. Brania udziatu w dziatalnoéci Stowarzyszenia i w realizacji jego celow,
2. Uczestniczenia w walnych zebraniach czionkow,
3. Przestrzegania statutu i uchwat wtadz Stowarzyszenia,
4. Regularnego optacania sktadek.
§12
Czlonkowie honorowi nie posiadajg biernego oraz czynnego prawa wyborczego, mogg
jednak bra¢ udziat z gtosem doradczym w pracach statutowych wtadz Stowarzyszenia. Poza
tym przystugujg im wszystkie prawa cztonkdéw zwyczajnych.
§13
Czlonkostwo w Stowarzyszeniu ustaje na skutek:

1. Dobrowolnej rezygnaciji pisemnej z przynaleznosci do Stowarzyszenia ztozonej na
rece Zarzadu,



2. Wykluczenia przez Zarzad:
a) z powodu nieusprawiedliwionego zalegania z optatg sktadek cztonkowskich
lub innych zobowigzan, przez okres przekraczajgcy dziewie¢ miesiecy,
b) z powodu razgcego naruszenia zasad statutowych, nieprzestrzegania
postanowien i uchwat wiadz Stowarzyszenia,
c) ze wzgledu na brak przejawdw aktywnej dziatalnosci na rzecz
Stowarzyszenia,

3. Utraty praw obywatelskich na mocy prawomocnego wyroku sadu,

4. Smierci cztonka.
Od uchwaty Zarzadu w sprawie pozbawienia cztonkostwa w Stowarzyszeniu przystuguje
odwotanie do Walnego Zebrania Cztonkéw w terminie 14 dni od daty doreczenia stosownej

uchwaty. Odwotanie jest rozpatrywane na najblizszym Walnym Zebraniu Cztonkéw. Uchwata
Walnego Zebrania jest ostateczna.

Rozdziat IV
Witadze Stowarzyszenia
§ 14
Witadzami Stowarzyszenia sa:
1. Walne Zebranie Cztonkdw,
2. Zarzad Stowarzyszenia,
3. Komisja Rewizyjna.
§ 15

1. Wiadze Stowarzyszenia wybierane sg przez Walne Zebranie Cztonkéw w gtosowaniu
jawnym zwyktg wiekszoscig gtoséw. Walne Zebranie moze zdecydowacé o przeprowadzeniu
gtosowania tajnego.

2. W razie, gdy skfad wtadz Stowarzyszenia ulegnie zmniejszeniu w czasie trwania kadencji,
uzupetnienie ich skladu moze nastgpi¢ w drodze kooptaciji, ktérej dokonujg pozostali

cztonkowie organu, ktéry ulegt zmniejszeniu. W trybie tym mozna powota¢ nie wiecej niz
potowe sktadu organu.

§ 16

Uchwaty wszystkich wtadz Stowarzyszenia zapadajg w gtosowaniu jawnym zwyktg
wiekszoscig gtosow.

§17

Kadencja wszystkich wybieralnych wtadz Stowarzyszenia trwa 5 lat.



§18
Walne Zebranie Czionkdéw

1. Najwyzszg wtadzg Stowarzyszenia jest Walne Zebranie Cztonkow.
2. Walne Zebranie moze by¢ zwyczajne i nadzwyczajne.

3. Zwyczajne Walne Zebrania zwotuje Zarzad raz w roku, jako sprawozdawcze, i co piec lat,
jako sprawozdawczo-wyborcze, zawiadamiajgc cztonkdw o jego terminie, miejscu i
proponowanym porzgdku obrad co najmniej na 14 dni przed terminem Walnego Zebrania.
Jesli na zebraniu nie ma wymaganego kworum, zwotuje sie zebranie w drugim terminie nie
pozniej niz w ciggu miesigca od dnia zwotania Walnego Zebrania Czionkdéw.

4. Walne Zebranie obraduje wg uchwalonego przez siebie regulaminu obrad.
5. Nadzwyczajne Walne Zebranie zwotuje Zarzad:

a) z wilasnej inicjatywy,

b) na zadanie cztonkéw Komisji Rewizyjnej,

c) na pisemny wniosek co najmniej 1/3 ogdlnej liczby cztonkéw zwyczajnych
Stowarzyszenia.

d) Nadzwyczajne Walne Zebranie powinno zosta¢ zwotane przed uptywem 21 dni od
daty zgtoszenia wniosku lub Zgdania i obradowac¢ nad sprawami, dla ktérych zostato
zwotane.

§19
1. Do kompetencji Walnego Zebrania nalezy:

a) Okreslenie gtéwnych kierunkow dziatania i rozwoju Stowarzyszenia,

b) Uchwalanie zmian statutu,

c) Wybdr i odwotywanie wszystkich wtadz Stowarzyszenia,

d) Udzielanie Zarzadowi absolutorium na wniosek Komisji Rewizyjnej,

e) Rozpatrywanie i zatwierdzanie sprawozdan witadz Stowarzyszenia,

f) Rozpatrywanie odwotan od uchwat Zarzadu,

g) Podejmowanie uchwaty o rozwigzaniu Stowarzyszenia i przeznaczeniu jego majatku,
h) Podejmowanie uchwat w sprawie nadania cztonkostwa honorowego.

2. Obrady Walnego Zebrania mogg sie odbywac¢ zdalnie za pomocg multimediéw tj. narzedzi
wideokonferencyjnych przyktadowo takich jak cyfrowe tgcza telefoniczne, Skype, Zoom,
Teams, Messanger lub analogicznych biezgco dostepnych narzedzi i tacz
telekomunikacyjnych. Za pomoca multimedidéw mogg by¢ podejmowane wszystkie decyzje
zgodnie z uprawnieniami przystugujgcymi Walnemu Zebraniu.

3. Wideokonferencja moze odbywac sie w czasie rzeczywistym w trakcie dwustronnej
komunikaciji, w ramach ktérej cztonkowie mogg wypowiadac sie przebywajgc w miejscu
innym niz miejsce obrad wskazane przez Stowarzyszenie. Jedno z lokalizacji bedzie
znajdowac sie w siedzibie Stowarzyszenia lub w innym miejscu na terenie Rzeczypospolitej,
na ktére wszyscy cztonkowie wyrazg zgode.

4. W trakcie wideokonferencji dodatkowo cztonkowie przebywajgcy w miejscu innym niz
miejsce obrad mogg wypowiadac sie w toku obrad. Prezes Stowarzyszenia wskaze miejsce,
w ktorym faktycznie bedg przebywac prowadzgcy zgromadzenie oraz protokolant.



5. Odbycie zgromadzenia przy wykorzystaniu srodkéw komunikacji elektronicznej podlega
zaprotokotowaniu. Protokodt sporzgdzony w trybie wideokonferenciji jest zapisem
audio-wideo, wraz z transkrypcjg, uchwat elektronicznych - nosnik wraz z zapisem

audio — video, dowodami zwotania Zgromadzenia oraz listg gtosujgcych przy wykorzystaniu
srodkéw komunikacji elektroniczne.

§ 20
Zarzad Stowarzyszenia

1. Zarzad jest powotany do kierowania catg dziatalno$cig Stowarzyszenia zgodnie z
uchwatami Walnego Zebrania Cztonkdw, a takze reprezentuje Stowarzyszenie na zewnatrz.

2. Zarzad sktada sie z 1-3 cztonkdéw, w tym prezesa wybieranego na pierwszym posiedzeniu
zarzadu oraz skarbnika.

3. W gtosowaniu przy rownej liczbie gtoséw, decydujgcy gtos przypada Prezesowi Zarzadu.

§ 21
1. Do kompetencji Zarzadu nalezy:

a) Kierowanie biezagcg pracg Stowarzyszenia,

b) Realizowanie uchwat Walnego Zebrania,

c) Zarzgdzanie majgtkiem Stowarzyszenia,

d) Planowanie i prowadzenie gospodarki finansowe;j,

e) Reprezentowanie Stowarzyszenia na zewnatrz i dziatanie w jego imieniu,
f) Przyjmowanie i wykluczanie cztonkéw Stowarzyszenia,

g) Zwotywanie Walnego Zebrania,

h) Ustalanie wysokosci sktadek cztonkowskich,

2. Obrady Zarzgdu mogg sie odbywac¢ zdalnie za pomocg multimediéw tj. narzedzi
wideokonferencyjnych przyktadowo takich jak cyfrowe tgcza

telefoniczne, Skype, Zoom, Teams, Messanger lub analogicznych biezgco dostepnych
narzedzi i fgcz telekomunikacyjnych. Za pomocg multimediow moga by¢ podejmowane
wszystkie decyzje zgodnie z uprawnieniami przystugujacymi Zarzgdowi.

3. Wideokonferencja moze odbywac sie w czasie rzeczywistym w trakcie dwustronnej
komunikacji, w ramach ktérej cztonkowie mogg wypowiadac sie przebywajgc w miejscu
innym niz miejsce obrad wskazane przez Stowarzyszenie. Jedno z lokalizacji bedzie
znajdowac sie w siedzibie Stowarzyszenia lub w innym miejscu na terenie Rzeczypospolitej,
na ktore wszyscy cztonkowie wyrazg zgode.

4. W trakcie wideokonferencji dodatkowo czionkowie przebywajgcy w miejscu innym niz
miejsce obrad mogg wypowiadac sie w toku obrad. Prezes Stowarzyszenia wskaze miejsce,
w ktérym faktycznie bedg przebywaé prowadzacy posiedzenie oraz protokolant.

5. Odbycie posiedzenia przy wykorzystaniu Srodkow komunikacji elektroniczne;j

podlega zaprotokotowaniu. Protokét sporzadzony w trybie wideokonferencii jest zapisem
audio-wideo, wraz z transkrypcjg, uchwat elektronicznych — nosnik wraz z zapisem

audio — video, dowodami zwotania posiedzenia oraz listg gtosujgcych przy wykorzystaniu
Srodkéw komunikacji elektroniczne;.



§ 22
Komisja Rewizyjna

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

2. Komisja Rewizyjna sktada sie z 3 cztonkdéw w tym przewodniczgcego wybieranego na
pierwszym posiedzeniu komisiji.

3. Posiedzenia Komisji Rewizyjnej odbywaja sie w miare potrzeb, nie rzadziej jednak niz raz
w roku. Posiedzenia Komisji zwotuje przewodniczgcy.

§23
Do kompetencji Komisji Rewizyjnej nalezy:

1. Kontrola catoksztattu dziatalnosci Stowarzyszenia,

2. Ocena pracy Zarzadu, w tym corocznych sprawozdan i bilansu,

3. Sktadanie sprawozdah na Walnym Zebraniu Cztonkéw wraz z oceng
dziatalnosci Stowarzyszenia i Zarzgdu Stowarzyszenia,

4. Wnioskowanie do Walnego Zebrania Cztonkéw o udzielanie absolutorium
Zarzgdowi,

5. Wnioskowanie o odwotanie catego Zarzgdu w razie jego bezczynnosci lub
bezczynnego czionka Zarzadu,

6. Wnioskowanie o zwofanie Nadzwyczajnego Walnego Zebrania Czionkow,
7. Zwotywanie Walnego Zebrania Cztonkow w razie niezwotania Walnego
Zebrania Cztonkow przez Zarzad w okreslonym terminie.

Rozdziat V.
Majatek i gospodarka finansowa

§24

1. Zrédtami majatku Stowarzyszenia sa:
a) sktadki cztonkowskie,
b) darowizny, zapisy i spadki, srodki pochodzace z ofiarnosci publicznej,
c) dotacje, subwencje, udziaty, lokaty,
d) dochody z majgtku stowarzyszenia,
e) umowy sponsorskie

2. Stowarzyszenie prowadzi gospodarke finansowg zgodnie z obowigzujgcymi przepisami.

3. Decyzje w sprawie nabywania, zbywania i obcigzania majgtku Stowarzyszenia podejmuje
Zarzad.

4. Dochody z dziatalnosci gospodarczej oraz z innych zrédet przeznacza sie w catosci na
realizacje celdéw statutowych Stowarzyszenia i pokrycie kosztéw jego biezgcej dziatalnosci.



§ 25
Sposbb reprezentacii

Do sktadania i przyjmowania oswiadczeh woli w imieniu Stowarzyszenia, w przypadku
Zarzgdu wieloosobowego, uprawnieni sg dwaj cztonkowie Zarzadu tgcznie.

Rozdziat VI.
Postanowienia koncowe

§ 26

Uchwate w sprawie zmiany statutu Stowarzyszenia podejmuje Walne Zebranie Cztonkéw
zwyktg wiekszoscig gtosow, w obecnosci przynajmniej potowy cztonkéw uprawnionych do
gtosowania.

§ 27

1. Uchwate o rozwigzaniu Stowarzyszenia podejmuje Walne Zebranie Cztonkéw zwyktg
wiekszo$cig gtoséw przy obecnosci co najmniej potowy cztonkéw uprawnionych do
gtosowania.

2. Podejmujgc uchwate o rozwigzaniu Stowarzyszenia, Walne Zebranie Cztonkoéw okresla
sposob jego likwidacji oraz przeznaczenia majgtku Stowarzyszenia.

Statut przyjeto uchwatg Walnego Zebrania Cztonkéw w dniu 19 maja 2022 r.
Tekst jednolity uwzglednia zmiany uchwalone w dniach 18 maja 2023 r. oraz 26 kwietnia 2026 r.
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