Zatgcznik do uchwaty nr 2 /2025 Protokotu z Zebrania Zatozycielskiego z dnia 3 lutego 2025 r.
w przedmiocie uchwalenia Statutu Stowarzyszenia

STATUT STOWARZYSZENIA

ROZDZIAL |
POSTANOWIENIA OGOLNE

§ 1

Stowarzyszenie nosi nazwe: Stowarzyszenie Myotonic Dystrophy type 1 Hope Poland, zwane dalej
Stowarzyszeniem. Stowarzyszenie dziata na podstawie przepiséw ustawy z dnia 7 kwietnia 1989 r.
Prawo o stowarzyszeniach (Dz.U. 2019 poz. 713 ze zm.) oraz niniejszego Statutu.

§2

1. Stowarzyszenie jest organizacjg zrzeszajgcg osoby chorujgce na dystrofie miotoniczng typu 1,
zwang rowniez chorobg Steinerta, zwang dalej DM1, oraz cztonkéw rodzin, osoby obcigzone
genetycznie mozliwoscig zachorowania, osoby zainteresowane pomocg w diagnozowaniu,
leczeniu chorych i zwalczaniu skutkéw choroby, a takze osoby fizyczne zainteresowane
reprezentowaniem interesbw 0s6b chorych, ochrong praw os6b chorych, podnoszeniem
swiadomosci spotecznej w zakresie leczenia oséb z DM1 oraz integrowaniem srodowiska
medycznego.

2. Stowarzyszenie dziata w sferze zadan publicznych, w rozumieniu ustawy o dziatalnosci pozytku
publicznego i o wolontariacie, tj. w sferze ochrony i promocji zdrowia.

§3

Terenem dziatania Stowarzyszenia jest Rzeczpospolita Polska, przy czym w zakresie
niezbednym dla wifasciwego realizowania celéw Stowarzyszenie moze prowadzi¢ dziatalnosé
takze poza granicami RP z poszanowaniem tamtejszego prawa.

§4

1. Stowarzyszenie moze byé cztonkiem krajowych i zagranicznych organizacji o tym samym lub
podobnym zakresie dziatania.
2. O przystgpieniu do organizacji, o ktérych mowa w ust. 1, badz wystgpieniu z nich decyduje
Zarzad.
§5

Siedzibg Stowarzyszenia jest Torun (kod pocztowy: 87-100), ul. Freytaga 18/5.
§6

1. Dziatalno$¢ Stowarzyszenia opiera sie przede wszystkim na pracy spotecznej czionkéw.
2. Do prowadzenia swoich dziatan moze zatrudnia¢ pracownikow.

§7

Stowarzyszenie posiada prawo uzywania pieczeci zawierajgcej: petng nazwe Stowarzyszenia, dane
teleadresowe, numer NIP i numer KRS.
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ROZDZIAL 11

CELE | SPOSOBY ICH REALIZACII

§8

1. Celem Stowarzyszenia jest:

1.1. Prowadzenie kampanii informacyjnej na rzecz powszechnego i statego diagnozowania,
mozliwosci leczenia i rehabilitacji chorych z DM1.
Propagowanie wiedzy dotyczgcej DM1 wynikajgcej z medycznych badan naukowych.
Wszelka dziatalno$¢ na rzecz chorych i ich rodzin majgca na celu wieloaspektowe wsparcie
w zapobieganiu negatywnym skutkom choroby.
Dziatalnos¢ w zakresie kultury, edukacji, oswiaty i wychowania.
Wspieranie inicjatyw spotecznych.
Podejmowanie dziatan majgcych na celu ochrone zdrowia i pomoc spoteczna.
Umozliwienie chorym dostepu do terapii lekowych na DM1.

§9

1. Stowarzyszenie realizuje swoje cele w ramach nieodptatnej i odptatnej dziatalnosci pozytku
publicznego poprzez organizowanie i prowadzenie pomocy, opieki, wspotpracy, dziatalnosci
informacyjnej, edukacyjnej, doradczej, szkoleniowej i wydawniczej lub popularyzatorskiej
W ponizszym zakresie:

1.1. Wspdtpraca i wspétdziatanie z instytucjami wtadzy panstwowej i samorzgdowe;.

1.2. Nawigzywanie wspotpracy z instytucjami i organizacjami medycznymi krajowymi i
zagranicznymi.

1.3. Wspieranie badan naukowych dotyczgcych DM1.

1.4. Organizowanie konsultacji dla czionkéw w zakresie aktualnej wiedzy w zakresie diagnostyki,
leczenia i rehabilitacji.

1.5. Informowanie w srodkach masowego przekazu o dziatalnosci Stowarzyszenia i o problemach

zwigzanych z DM1.
6. Organizacja konferencji, seminariéw i sympozjow.
7. Prowadzenie dziatalnosci wydawniczej, informacyjnej i promocyjne;.

1
1

_— )
No ok

1.

1.
§10

1. Stowarzyszenie moze prowadzi¢ odptatng dziatalno$¢ pozytku publicznego, na zasadach

okreslonych w ustawie o wolontariacie i pozytku publicznym.
2. Przychdd z dziatalno$ci w catosci przeznaczony bedzie na realizacje celow statutowych.

§ 11

Decyzje o podjeciu dziatalnosci gospodarczej podejmujg czionkowie zwyklg wiekszoscig gtosow
podczas Walnego Zebrania.

ROZDZIAEL Il
CZEONKOSTWO, PRAWA | OBOWIAZKI CZEONKOW

§ 12

1. Czionkami Stowarzyszenia moga by¢ osoby fizyczne i prawne.
Osoba prawna moze by¢ jedynie cztonkiem wspierajgcym Stowarzyszenie.

§13

1. Stowarzyszenie posiada cztonkow:
1.1. zwyczajnych,
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1.2. wspierajgcych,
1.3. honorowych.

§ 14

Cztonkami zwyczajnymi mogg by¢ osoby chore na DM1 oraz ich rodziny, osoby obcigzone genetycznie
mozliwoscig zachorowania oraz inne osoby zainteresowane pomocg w diagnozowaniu, leczeniu
chorych i zwalczaniu skutkdw choroby, a takze osoby fizyczne zainteresowane reprezentowaniem
intereséw o0séb chorych, ochrong praw oséb chorych, podnoszeniem $wiadomosci spotecznej w
zakresie leczenia os6b z DM1 oraz integrowaniem $rodowiska medycznego, po ziozeniu pisemnej
deklaracji cztonkostwa i przyjeciu jej przez Zarzad w drodze uchwaty.

§ 15

1. Cztonkiem wspierajgcym Stowarzyszenie moze zosta¢ osoba fizyczna lub osoba prawna
(w stosunku do ktérej nie wszczeto postepowania likwidacyjnego, upadtosciowego Ilub
restrukturyzacyjnego) deklarujgca pomoc finansowg, rzeczowg lub merytoryczng w realizacji celow
Stowarzyszenia.

2. Cztonkéw wspierajgcych przyjmuje Zarzgd w drodze uchwaty.

3. Czlonkowie wspierajgcy posiadajg petne prawo uczestnictwa we wszelkich formach
dziatania stuzgcych realizacji celéw statutowych Stowarzyszenia.

§ 16

1. Czitonkami honorowymi mogg zosta¢ osoby fizyczne, ktére wniosty wybitny wkiad w dziatalnosé
i rozwoj Stowarzyszenia.
2. Godnosé czionka honorowego nadaje Walne Zebranie na wniosek Zarzadu.

§17

1. Cztonek Zwyczajny ma prawo do:
1.1. biernego i czynnego wyboru do wtadz Stowarzyszenia,
1.2. uczestniczenia w zebraniach, odczytach, konferencjach, sympozjach itp. organizowanych
przez wtadze Stowarzyszenia,

.3. zgtaszania opinii, postulatéw i wnioskéw pod adresem wtadz Stowarzyszenia,

4. korzystania ze Swiadczen i pomocy wynikajgcych z dziatalnosci Stowarzyszenia w trybie
przewidzianym regulaminami i w zakresie nieprzekraczajgcym mozliwosci finansowych
Stowarzyszenia.

1
1

§18
Czlonek wspierajgcy ma prawo do uczestniczenia we wszelkich formach dziatania stuzgcych
realizacji celow statutowych Stowarzyszenia, a takze uczestniczy¢é w posiedzeniach wtadz
Stowarzyszenia z gtosem doradczym.

§19

Cztonek honorowy ma prawo uczestniczy¢ w posiedzeniach witadz Stowarzyszenia z gtosem
doradczym.

§ 20

1. C

N

tonek zwyczajny obowigzany jest do:

. aktywnego uczestniczenia w pracach i realizacji celéw Stowarzyszenia,

. przestrzegania statutu, regulaminéw i uchwat wtadz Stowarzyszenia,

. regularnego optacania skfadek, ktorych wysokos¢ ustalona zostanie w drodze uchwaly
Zarzadu,

1.4. dbania o nalezyty wizerunek Stowarzyszenia.

1.
1.
1.

WN =
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§ 21

Cztonkowie wspierajgcy i honorowi nie posiadajg czynnego i biernego prawa wyborczego.
Cztonkowie wspierajgcy i honorowi obowigzani sg przestrzegania statutu, regulaminéw i uchwat wtadz
Stowarzyszenia.

—_

§ 22

Cztonkostwo ustaje na skutek:

1.1. dobrowolnego wystgpienia zgtoszonego na pismie,

1.2. wykluczenia ze Stowarzyszenia przez Zarzgd z powodu nieprzestrzegania statutu i uchwat
wladz Stowarzyszenia,

niegodnego, sprzecznego z hormami etycznymi zachowania,

dziatania na szkode Stowarzyszenia pomimo wezwan do zaniechania takich dziatan,

. $mierci czionka Stowarzyszenia.

prawy cztonkowskie nieuregulowane w Statucie rozstrzygane sg przez Walne Zebranie.

orw

U)_\_\_\

§ 23

Wykluczenie cztonka nastepuje na podstawie uchwaty o wykluczeniu podjetej przez Zarzad.
Cztonkowi wykluczonemu przystuguje prawo do odwotania sie¢ od uchwaty o wykluczeniu do
Walnego Zebrania w terminie 30 dni od dnia otrzymania zawiadomienia w formie pisemnej
listownie lub mailowo o jego wykluczeniu.

Odwotanie od uchwaty Zarzgdu o wykluczeniu cztonka rozpatruje Walne Zebranie Stowarzyszenia
na najblizszym posiedzeniu. Rozstrzygniecie Walnego Zebrania Cztonkéw Stowarzyszenia w tej
sprawie jest ostateczne.

Od chwili otrzymania zawiadomienia o wykluczeniu do chwili rozpatrzenia odwotania wszystkie
uprawnienia i obowigzki cztonka sg zawieszone.

ROZDZIAt IV

WtADZE STOWARZYSZENIA
§24
Wtadzami Stowarzyszenia s3:
1.1. Walne Zebranie Cztonkow,
1.2. Zarzad,
1.3. Komisja Rewizyjna.
§25

Uchwaty Zarzgdu, Komisji Rewizyjnej podejmowane sg w gtosowaniu jawnym zwykig
wiekszoscig gtoséw przy obecnosci co najmniej potowy uprawnionych do gtosowania cztonkéw.
Zgromadzeni mogg uchwali¢ gtosowanie tajne.

Uchwaty mogg by¢ podejmowane w drodze gtosowania korespondencyjnego oraz w drodze
gtosowania zdalnego za posrednictwem dostepnych srodkéw komunikacji na odlegto$c.

§ 26

Najwyzszg wtadzg Stowarzyszenia jest Walne Zebranie Cztonkdéw.

Do kompetenciji Walnego zebrania nalezg w szczegdélnosci:

2.1. wybdr i odwotywanie Zarzgdu i Komisji Rewizyjnej;

2.2. zatwierdzenie sprawozdan z dziatalnosci Zarzadu i Komisji Rewizyjnej;
2.3. uchwalanie statutu Stowarzyszenia oraz jego zmian;

2.4. podejmowanie uchwat w sprawie likwidacji Stowarzyszenia;

2.5. udzielanie Zarzadowi i Komisji Rewizyjnej absolutorium;
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2.6. inne sprawy niezastrzezone do kompetencji innych organéw Stowarzyszenia.
§ 27

Walne Zebranie moze by¢ zwyczajne lub nadzwyczajne.

Zwyczajne Walne Zebranie jest zwotywane przynajmniej raz w roku najpézniej do dnia 30 czerwca.
Nadzwyczajne Walne Zebranie jest zwotywane z inicjatywy Zarzgdu, na zgdanie Komisji Rewizyjnej
lub 1/3 cztonkdw zwyczajnych.

W przypadku Zzgdania zwofania Walnego Zebrania przez Komisje Rewizyjng lub 1/3 czionkéw
zwyczajnych sg oni zobowigzani wraz z zgdaniem wskazaé porzadek obrad, a Zarzgd ma
obowigzek zwota¢ Nadzwyczajne Walne Zebranie najpdzniej w terminie 30 dni od daty
otrzymania zagdania wraz z porzadkiem obrad. Zarzad ma prawo poszerzy¢ porzadek obrad
zgtoszony przez Komisje Rewizyjng lub 1/3 cztonkéw zwyczajnych.

§ 28

O miejscu, terminie i porzadku obrad Walnego Zebrania Czionkéw Zarzad powiadamia czionkéw
co najmniej na 10 dni przed terminem zebrania. Powiadomienie o Walnym Zebraniu cztionkéw
zwyczajnych, wspierajgcych i honorowych nastepuje drogg telefoniczng (SMS) Ilub pocztg
elektroniczna, jesli cztonek uprzednio wyrazit na to zgode i podat do wiadomosci Zarzgdu numer
telefonu komorkowego lub adres poczty elektroniczne;.

§ 29

Walne Zebranie wtadne jest podejmowaé uchwaly bez wzgledu na liczbe uczestniczgcych
cztonkow zwyktg wiekszoscig gtoséw w zakresie spraw objetych porzadkiem obrad.

Zmiana Statutu Stowarzyszenia, wyboér i odwotanie Zarzadu lub jego poszczegdlnych
cztonkéw, wybor i odwotanie Prezesa Stowarzyszenia, wybor i odwotanie Komisji Rewizyjnej lub
jej poszczegodlnych czionkéw, a takze rozwigzanie Stowarzyszenia moga by¢ przedmiotem
obrad Walnego Zebrania Czionkéw, tylko jesli sprawy te zostalty ujete w proponowanym
porzgdku obrad dotgczonym do zawiadomienia o zwotaniu Walnego Zebrania Cztonkdw.

§ 30

Zarzad skfada sie z:

1.1. Prezesa,

1.2. Wiceprezesa,

1.3. Sekretarza.

Zarzad powotany jest do kierowania dziatalnoscia Stowarzyszenia i reprezentowania
Stowarzyszenia na zewnatrz.

Do reprezentowania Stowarzyszenia, w tym sktadania oswiadczen woli w zakresie praw
majgtkowych i niemajgtkowych  jest  uprawnionych  dwoch  czionkéw  Zarzadu
dziatajgcych tgcznie.

Zarzgd moze udzielaé petnomocnictw do prowadzenia spraw, dziatan lub projektéw
Stowarzyszenia.

Posiedzenia Zarzadu odbywajg sie w miare potrzeb, nie rzadziej niz raz na p6t roku.

Posiedzenia Zarzadu zwotuje Prezes Zarzadu. O miejscu, terminie i porzgdku posiedzenia
Zarzadu Prezes powiadamia cztonkéw Zarzadu co najmniej na 10 dni przed terminem zebrania.
Powiadomienie o posiedzeniu nastepuje telefonicznie (SMS) lub pocztg elektroniczna.

§ 31

Zarzgd sklada sie z 3 czionkéw, wybieranych przez Walne Zebranie na
okres wspolnej kadencji 4 lat.

Zarzad konstytuuje sie bezposrednio po wyborze i protokét z podziatu funkcji, przyznanych
uprawnien oraz zakresu odpowiedzialnosci dla kazdej z tych oséb dotgcza do protokotu z
posiedzenia Walnego Zebrania Cztonkéw nie pdzniej niz w terminie do 7 dni od daty wyboru.
Czlonkowie Zarzgdu mogg by¢ ponownie wybierani.

Czlonkowie Zarzadu petnig swoje funkcje spotecznie i otrzymujg wytgcznie zwrot rzeczywiscie
poniesionych wydatkéw zwigzanych z petnieniem funkgc;ji statutowych.
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Czilonek Zarzadu moze ustgpi¢ lub by¢ odwotany w okresie swojej kadenc;ji.

Gdy sktad Zarzadu ulegnie zmniejszeniu w trakcie kadencji — pozostali czionkowie Zarzgdu
majg prawo powota¢ nowych czionkéw Zarzgdu. Uzupetnianie sktadu organu w sposdéb zapisany
powyzej nie moze dotyczy¢ wiecej niz 1/2 sktadu organu. Cztonek Zarzgdu powotywany jako
uzupetnienie sktadu organu jest wybierany na okres do konca danej kadenciji.

§ 32

Do kompetenciji i obowigzkéw Zarzgdu nalezy:

1.1. realizacja celow Stowarzyszenia,

1.2. realizacja uchwat i wnioskow Walnego Zebrania,

1.3. opracowywanie, uchwalanie oraz zmiany, planéw dziatania, planéw finansowych, w tym
budzetu,
podejmowanie uchwat w sprawie wysokosci sktadek i optat,
podejmowanie uchwat w sprawie nabywania i zbywania Iub obcigzania majatku
Stowarzyszenia, zawieranie umow,
nadzor nad realizowanymi projektami,
przyjmowanie i skreslanie cztonkéw,
zarzadzanie majatkiem i funduszami Stowarzyszenia,
prawo powotywania komisji problemowych,

. zdobywanie srodkéw na dziatalnos¢ statutowg Stowarzyszenia,

. zwotywanie Walnego Zebrania,

. uchwalanie oraz zmiany regulaminu dziatania zarzadu,

. uchwalanie oraz zmiany innych niezbednych regulaminéw wewnetrznych koniecznych do
prawidtowej dziatalnosci Stowarzyszenia.

—_—
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§ 33

Komisja Rewizyjna jest organem kontrolnym Stowarzyszenia.

Komisja Rewizyjna skfada sie z 2 do 3 czlonkdéw wybieranych przez Walne Zebranie na okres
wspolnej kadenciji 4 lat.

Czionkowie Komisji Rewizyjnej nie mogg by¢ cztonkami Zarzgdu ani pozostawaé z nimi
w stosunku pokrewienstwa, powinowactwa lub podlegto$ci stuzbowe;.

Cztonkowie Komisji Rewizyjnej nie mogg byé skazani prawomocnym wyrokiem za
przestepstwo umysine Scigane z oskarzenia publicznego lub przestepstwo skarbowe.

Cztonkowie Komisji Rewizyjnej wybierajg sposrdd siebie Przewodniczgcego.

Cztonkowie Komisji Rewizyjnej mogg by¢ odwotywani i powotywani przez Walne Zebranie w trakcie
trwania kadencji.

Cztonkowie Komisji Rewizyjnej mogg by¢ wybrani ponownie.

Cztonkowie Komisji Rewizyjnej petnig swe funkcje spotecznie i nie mogg byé¢ z tego tytutu
wynagradzani, otrzymujg wylgcznie zwrot poniesionych  wydatkdéw zwigzanych z
petnieniem funkcji statutowych na podstawie zlozonych wnioskdw wraz z zatgczonymi
dowodami ich poniesienia.

Gdy skiad Komisji Rewizyjnej ulegnie zmniejszeniu w trakcie kadencji — pozostali
cztonkowie  Komisji Rewizyjnej majg prawo powotaC¢ nowych czionkéw  Komisji
Rewizyjnej. Uzupetnianie sktadu organu w sposob zapisany powyzej nie moze dotyczy¢
wiecej niz 1/2 skladu organu. Czionek Komisji Rewizyjnej powotywany jako uzupetnienie sktadu
wybierany jest na okres do konca danej kadenc;ji.

§34

Do kompetenciji i obowigzkéw Komisji Rewizyjnej nalezy:

1.1. Przeprowadzenie przynajmniej raz w roku rewizji kasy i rachunkowosci oraz gospodarcze;j
dziatalno$ci Zarzadu,

1.2. Dokonywanie okresowych ocen dziatalnosci statutowej Zarzadu, w tym zatwierdzanie

corocznych sprawozdan finansowych Stowarzyszenia,

Sporzadzanie protokotow z rewizji,

Sktadanie sprawozdan Walnemu Zebraniu,

Zwotywanie Walnego Zebrania, o ile Zarzad nie zwota go zgodnie z zasadami wskazanymi

w § 32,

—_— ) -
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1.6. Uchwalanie i zmiany regulaminu dziatania Komisji Rewizyjnej.
§ 35

Posiedzenia Komisji Rewizyjnej zwotuje jej Przewodniczacy w miare potrzeb co najmniej dwa razy do
roku.

ROZDZIAt V
RADA PROGRAMOWA

§ 36

1. Cztonkami Rady Programowej moga by¢ przedstawiciele s$rodowiska lekarskiego, branzy
farmaceutycznej oraz srodowisk organizacji pozytku publicznego, ktérzy swojg wiedza,
doswiadczeniem, autorytetem wspierajg dziatania Stowarzyszenia.

2. Funkcje cztonkéw Rady Programowej sg honorowe i bezpfatne.

3. Rada Programowa jest zespotem opiniodawczym, wspierajacym i inicjatywnym Stowarzyszenia.

ROZDZIAt VI
MAJATEK STOWARZYSZENIA

§ 37

Majatek Stowarzyszenia stanowig nieruchomosci, ruchomosci oraz fundusze.

Na fundusze Stowarzyszenia sktadajg sie:

2.1. sktadki cztonkowskie,

2.2. wplywy z zapiséw i darowizn (od firm, organizacji, spotek akcyjnych, oséb prawnych i in.),

2.3. wplywy z dotacji celowych,

2.4. nawigzki sgdowe,

2.5. przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego,

2.6. przychody z organizacji zbidrek publicznych,

2.7. dochody z tytutu wptat 1,5% podatku od podatnikow (o ile Stowarzyszenie wystgpi i uzyska
status Organizacji Pozytku Publicznego).

3. Fundusze stuzg do prowadzenia dziatalnosci statutowej Stowarzyszenia zgodnie =z

obowigzujgcymi przepisami prawa oraz wewnetrznymi regulaminami.

N —

§ 38

1. Majatek Stowarzyszenia nie moze by¢ przeznaczany na:

1.1. udzielanie pozyczek lub zabezpieczanie zobowigzah majatkiem organizaciji,

1.2. przekazywanie majgtku organizacji na rzecz cztonkéw, cztonkéw organdw lub pracownikéw
oraz os6b bliskich na zasadach innych niz w stosunku do 0so6b trzecich, w szczegolnoéci jezeli
przekazanie to nastepuje bezptatnie lub na preferencyjnych warunkach,

1.3. wykorzystanie majgtku organizacji na rzecz czlonkéw, cztonkéw organdéw lub pracownikéw
oraz os6b bliskich na zasadach innych niz w stosunku do oséb trzecich, chyba ze to
wykorzystanie wynika bezposrednio z celu statutowego,

1.4. zakup towaréw lub ustug od podmiotéw, w ktérych uczestniczg czionkowie organizacji,
cztonkowie jej organdw lub pracownicy oraz ich osoby bliskie, na zasadach innych niz w
stosunku do osob trzecich lub po cenach wyzszych niz rynkowe.

§39
Stowarzyszenie ponosi petng odpowiedzialnos¢ za swoje zobowigzania.
§ 40

Statut wchodzi w zycie z dniem uchwalenia z mocg obowigzujgca od dnia zarejestrowania.
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Zatgcznik do uchwaty nr 2 /2025 Protokotu z Zebrania Zatozycielskiego z dnia 3 lutego 2025 r.
w przedmiocie uchwalenia Statutu Stowarzyszenia

§ 41

Zmiana statutu wymaga uchwaty Walnego Zebrania podjetej wiekszoscig 2/3 gtoséw bez wzgledu na
liczbe obecnych cztonkow.

§ 42

1. Stowarzyszenie ulega likwidacji na podstawie uchwaly Walnego Zebrania podjetej przez
co najmniej 2/3 cztonkéw bez wzgledu na liczbe obecnych czionkdw.
2. Likwidacji dokonuje ostatni Zarzad lub likwidatorzy powotani przez Walne Zebranie.

§ 43

Statut zostat przyjety uchwatg Zebrania Zatozycielskiego z dnia 03.02.2025 .

Joanna RYDYGIER-TOMICKA - Prezes Zarzadu
Anna GRYGLEWSKA - Wiceprezes Zarzadu

Kinga RYDYGIER- Sekretarz Zarzadu
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