STATUT
POLSKIEGO TOWARZYSTWA FENYLOKETONURII

ROZDZIAtL I

Postanowienia ogdlne

§ 1.

1. Towarzystwo nosi nazwe Polskie Towarzystwo Fenyloketonurii, zwane w
skrocie PTF. Wszedzie tam, gdzie jest uzyte okreslenie Towarzystwo, oznacza
to Polskie Towarzystwo Fenyloketonurii.

2. Towarzystwo posiada osobowos$¢ prawna.

8§ 2.

-

Terenem dziatania Towarzystwa jest obszar Rzeczypospolitej Polskiej.
2. Siedzibg wiadz naczelnych Towarzystwa jest Warszawa.

8§ 3.

Towarzystwo ma prawo powotywania sekcji specjalistycznych i grup robocznych
dziatajacych na zasadach niniejszego Statutu i odpowiednich regulaminéw.

§ 4.

Towarzystwo moze by¢ cztonkiem krajowych i miedzynarodowych organizacji o tych
samych lub podobnych celach dziatania, zgodnie z obowigzujgcym porzadkiem
prawnym

8§ 5.

Towarzystwo posiada prawo uzywania odznak, godta i pieczeci.

8§ 6.

Towarzystwo opiera swojg dziatalno$¢ na pracy spotecznej cztonkdw. Dla realizacji
zadan statutowych Towarzystwo moze zatrudnia¢ pracownikdw lub zawiera¢ umowy
Zlecenia, o dzieto lub inne podobne w skutkach.



ROZDZIAL II

Cele i srodki dzialania

Cele

Celem Towarzystwa jest:

1.

2.
3. Popularyzowanie i propagowanie wsrdd spoteczenstwa wiedzy o fenylketonurii

8.

9.

Dziatanie na rzecz integracji wszystkich osrodkow i 0séb zajmujacych sie
problematyka fenyloketonurii w Polsce.
Doskonalenie modelu opieki nad chorym na fenyloketonurie i jego rodzing.

i innych wrodzonych chorobach metabolicznych.

. Ksztattowanie wsréd czionkdw Towarzystwa postaw spotecznych i etycznych

oraz promowanie zasad deontologii medycznej oraz dbatos¢ o ich
przestrzeganie.

. Prowadzenie wieloosrodkowych badan naukowych i poszerzanie wiedzy na

temat fenyloketonurii i innych wrodzonych choréb metabolicznych.

. Podnoszenie kwalifikacji zawodowych osob pracujacych na rzecz chorych na

fenyloketonurie lub inne wrodzone choroby metaboliczne.

. Wspotpraca z towarzystwami naukowymi oraz krajowymi i zagranicznymi

organizacjami dziatajagcymi na rzecz chorych na fenyloketonurie i inne
wrodzone choroby metaboliczne.

Edukacja chorych na fenyloketonurie i ich rodzin w zakresie problemow
zwigzanych z choroba.

Dziatalno$¢ charytatywna oraz pomoc spoteczna.

Srodki dziatania

Towarzystwo realizuje swoje cele przez:
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2.

. Organizowanie zjazdéw, konferencji i posiedzen naukowych dotyczacych

fenyloketonurii i wrodzonych choréb metabolicznych.
Udziat cztonkdéw w zjazdach i konferencjach innych towarzystw naukowych i
organizacji krajowych i zagranicznych.

. Organizowanie i udzielanie pomocy w zakresie doskonalenia zawodowego

osobom pracujgcym z chorymi na fenyloketonurie lub inne wrodzone choroby
metaboliczne.

. Inicjowanie oraz prowadzenie dziatalnosci szkoleniowej i popularno-naukowej

w zakresie fenyloketonurii i innych wrodzonych choréb metabolicznych.

. Prowadzenie dziatalnosci wydawniczej, naukowej i popularnej zwigzanej z

wrodzonymi chorobami metabolicznymi.

. Wspdtuczestniczenie w opracowywaniu programow opieki zdrowotnej i

doskonaleniu przepisow dotyczacych fenylketonurii i innych wrodzonych
chordb metabolicznych.

. Wspétdziatanie z organami administracji panstwowej, ubezpieczycielami,

uczelniami akademickimi, instytucjami samorzadu zawodowego lekarzy,
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szczegOblnie izbami lekarskimi i pielegniarskimi oraz innymi organizacjami
spotecznymi.

8. Wspotpraca ze stowarzyszeniami chorych na fenyloketonurie i ich rodzin.

9. Prowadzenie dziatalnosci charytatywnej oraz udzielanie pomocy materialnej
chorym na fenyloketonurie i inne wrodzone choroby metaboliczne.

ROZDZIAtL III

Czionkowie, ich prawa i obowiazki

§ 1.
Czlonkowie Towarzystwa dzielg sie na:
e zwyczajnych,
e honorowych,
e wspierajgcych.
§ 2.

1. Czlonkiem zwyczajnym Towarzystwa moze by¢c osoba petnoletnia
zaangazowana zawodowo w badania naukowe lub opieke nad chorymi na
fenyloketonurie lub inne wrodzone choroby metaboliczne.

2.0 przyjeciu danej osoby w poczet cztonkdw zwyczajnych Towarzystwa
decyduje Zarzad w formie uchwaly, na podstawie pisemnej deklaracji
kandydata.

8§ 3.

Cztonkiem honorowym moze by¢ osoba fizyczna bez wzgledu na jej miejsce
zamieszkania, ktorej godnosS¢ te, za szczegdlne zastugi dla Towarzystwa, nadaje
Walne Zgromadzenie cztonkdéw Towarzystwa na wniosek Zarzadu.

§ 4.

1. Cztonkiem wspierajgcym moze by¢ osoba fizyczna lub prawna, ktéra uznaje
cele oraz wspomaga Towarzystwo organizacyjnie i finansowo.

. Cztonkowi wspierajgcemu nie przystuguje gtos stanowigcy.

. Godnos¢ cztonka wspierajgcego nadaje Zarzad.

W N

§ 5.

1. Czynne i bierne prawo wyborcze do wiadz Towarzystwa majg wyitgcznie
cztonkowie zwyczajni i cztonkowie honorowi.
2. Wszyscy czionkowie posiadajg prawo do:
e uczestniczenia w zebraniach i innych dziataniach wynikajgcych z
realizacji celow Towarzystwa,



e korzystania z pomocy Towarzystwa w ramach dziatalnosci statutowej,
e noszenia odznaki organizacyjnej Towarzystwa.

8§ 6.

Zastuzonym cztonkom Zarzad Gtdwny Towarzystwa moze przyznawac ztotg odznake,
pamigtkowy medal lub dyplom uznania.

§ 7.

I. Cztonkowie Towarzystwa obowigzani sa:

1. Aktywnie uczestniczy¢ w realizacji celdow Towarzystwa.

2. Przestrzegac postanowien statutu, regulaminéw i uchwat wtadz Towarzystwa.

3. Postepowac zgodnie z zasadami etyki zawodowej i kolezenstwa w stosunkach
miedzy cztonkami i nie naruszac solidarnosci organizacyjnej.

I1. Cztonkowie zwyczajni, poza obowigzkami wymienionymi w pkt.I, sg obowigzani
regularnie pfaci¢ skfadki cztonkowskie.

8§ 8.

-

. Utrata cztonkostwa nastepuje przez skreSlenie lub wykluczenie.

2. Skreslenie z listy cztonkdédw Towarzystwa dokonuje Zarzad w nastepujgcych

przypadkach:

a) rezygnacji z cztonkostwa ztozonej przez cztonka na piSmie,

b) nieusprawiedliwionego zalegania, mimo pisemnego upomnienia, z optatg
sktadek cztonkowskich za okres przekraczajgcy 12 miesiecy,

c) Smierci cztonka.

3. Wykluczenie cztonka dokonuje Zarzad w przypadku prowadzenia dziatalnosci
sprzecznej z niniejszym Statutem lub naruszenia zasad etyki zawodowej

4. Decyzja Zarzadu o wykluczeniu cztonka musi zawiera¢ uzasadnienie pisemne i
pouczenie o mozliwosci ztozenia odwofania do Walnego Zgromadzenia w
terminie 30 dni od doreczenia decyzji o wykluczeniu.

ROZDZIAL IV
Struktura organizacyjna i zasady dziatania Towarzystwa
g 1.
Struktura organizacyjna Towarzystwa obejmuje:
1. Wiadze i Organy Naczelne Towarzystwa.

2. Sekcje specjalistyczne.
3. Grupy robocze.

§ 2.



Kadencja wtadz trwa cztery lata.

Wybor wiadz Towarzystwa odbywa sie w gtosowaniu tajnym.

Czlonkowie wtadz petnig swe funkcje honorowo (nieodptatnie).

W razie ustgpienia z witadz Towarzystwa, wiadze te mogg powota¢ nowego

cztonka z tym, ze liczba powotywanych cztonkdw nie moze przekracza¢ 1/3

ogolnej liczby cztonkdw z wyboru.

5. Uchwaly wtadz Towarzystwa podejmowane sg zwykta wiekszosScig gtosow w
obecnosci co najmniej potowy sktadu osobowego uprawnionych do gtosowania.

6. Cztonkowie Komisji Rewizyjnej mogg bra¢ udziat w posiedzeniu wiadz i

organdw Towarzystwa z gtosem doradczym.

e\

ROZDZIAtL V

Wiadze i organy naczelne Towarzystwa

§ 1.

Wiadzami i organami naczelnymi Towarzystwa sa:
1. Walne Zgromadzenie Cztonkdw.

2. Zarzad

3. Komisja Rewizyjna.

A. WALNE ZGROMADZENIE

§ 2.

1. Walne Zgromadzenie jest najwyzszg wtadzg Towarzystwa.
2. Walne Zgromadzenie moze by¢ zwyczajne lub nadzwyczajne.
3. Zwyczajne Walne Zgromadzenie zwotywane jest przez Zarzad raz na cztery lata
w terminie ustalonym przez Zarzad.
4. Nadzwyczajne Walne Zgromadzenie zwotywane jest przez Zarzad Towarzystwa:
e z wlasnej inicjatywy,
e na wniosek Komisji Rewizyjnej,
e na pisemny wniosek co najmniej 1/3 liczby cztonkéw zwyczajnych.
5. Nadzwyczajne Walne Zgromadzenie powinno by¢ zwotane w terminie do 3
miesiecy od daty zgtoszenia wniosku i obraduje nad sprawami, dla ktérych
zostato zwotane.

8§ 3.

Do kompetencji Walnego Zgromadzenia nalezy:



1.Wystuchanie i zatwierdzenie sprawozdan z dzatalno$ci Zarzadu i Komisji

w

8.
9.

Rewizyjnej.

. Na wniosek Komisji Rewizyjnej, udzielenie absolutorium ustepujgcemu Zarzadowi.
. Uchwalenie programu dziatania Towarzystwa.
. Wybor:

a) Prezesa Zarzadu,
b) Cztonkéw Zarzadu,
c) Komisji Rewizyjnej,

. Uchwalenie Statutu Towarzystwa lub jego zmiany.
. Ustalenie zasad gospodarowania majatkiem Towarzystwa i wysokosci sktadki

cztonkowskie;j.

. Podejmowanie uchwat w sprawach wniesionych przez Zarzad, Komisje Rewizyjng

lub cztonkdéw Towarzystwa.
Rozpatrywanie odwotan od decyzji Zarzagdu o wykluczeniu cztonka.
Nadawanie tytutu Cztonka Honorowego

10. Podjecie uchwaty w sprawie rozwigzania Towarzystwa.

§ 4.

O terminie i miejscu obrad Walnego Zgromadzenia Zarzad zawiadamia cztonkdéw
Towarzystwa nie pdzniej niz 30 dni przed jego rozpoczeciem.

§ 5.

1. Szczegdtowy tryb przeprowadzenia Walnego Zgromadzenia i wybor do wtadz
Towarzystwa okresla regulamin zatwierdzony przez Walne Zgromadzenie.

2. Czlonkowie towarzystwa przed rozpoczeciem Walnego Zgromadzenia
otrzymujg mandat, projekt porzadku obrad oraz projekt szczegdétowego trybu
przeprowadzenia Walnego Zgromadzenia i wyboru wiadz.

B. ZARZAD
8§ 6.

1. Zarzad jest najwyzszym organem wykonawczym Towarzystwa w okresie miedzy
Walnymi Zgromadzeniami.

2. W skfad Zarzadu wchodzi 7 osob: prezes, wiceprezes, sekretarz, skarbnik i 3
cztonkdw.

3. Prezesa wybiera w odrebnym gtosowaniu Walne Zgromadzenie spos$réd co

najmniej dwu kandydatdéw.

4. Wiceprezesa, Sekretarza i Skarbnika wybiera Zarzad sposrdd cztonkdw Zarzadu
podczas swojego pierwszego posiedzenia.
5. Do zakresu dziatania Zarzadu nalezy:

a) realizacja uchwalonego przez Walne Zgromadzenie programu Towarzystwa i
innych uchwat Zjazdu,
b) kierowanie biezgcg praca Towarzystwa, reprezentowanie na zewnatrz



i zarzadzenie jego majatkiem,

C) rozpatrywanie i zatwierdzanie rocznego sprawozdania finansowego Zarzadu,

d) powotywanie i rozwigzywanie sekcji specjalistycznych i grup roboczych
Towarzystwa oraz nadzorowanie ich dziatalnosci,

e) uchwalanie regulaminéw wewnetrznych,

f) wystepowanie z wnioskami o nadanie tytutu cztonka honorowego,

g) wystepowanie z wnioskami o nagrody i odznaczenia panstwowe dla cztonkow
Towarzystwa,

j) wspdtpraca z instytucjami i organizacjami wymienionymi w celach
Towarzystwa.

§7.

1. Posiedzenia Zarzadu Towarzystwa odbywajg sie w miare potrzeby, nie rzadziej
niz raz w roku.

2. Zarzad podejmuje uchwaty zwyktg wiekszoscig gtosow przy obecnosci co
najmniej 5 cztonkow.

8§ 8.

Szczegbtowg organizacje oraz tryb pracy Zarzadu okresla regulamin uchwalony przez
Zarzad.

8§ 9.

Towarzystwo moze byc¢ reprezentowane przez: Prezesa Zarzadu — samodzielnie, badz
dwdch cztonkdw Zarzadu — facznie.

C. KOMISJA REWIZYINA
§ 10.

1. Komisja Rewizyjna skfada sie z 3-ch cztonkdw.
2. Komisja Rewizyjna w glosowaniu tajnym wybiera sposrdd swoich czionkdw
przewodniczgcego.

§ 11.

Do zakresu dziatan Komisji Rewizyjnej nalezy:

1. Kontrolowanie catoksztattu dziatalnosci Towarzystwa pod wzgledem zgodnosci z
prawem oraz postanowieniami Statutu, ze szczegdlnum uwzglednieniem
gospodarki finansowej w powigzaniu z dziatalnoscig merytoryczna.



2. Zgtaszanie na posiedzeniu Zarzadu i jego Prezydium wnioskow w sprawie
dziatalnosci Towarzystwa oraz zadanie wyjasnien.

3. Sktadanie na Walnym Zgromadzeniu sprawozdan ze swej dziatalnosci oraz
wystepowanie z wnioskiem w sprawie udzielenia absolutorium ustepujgcemu
Zarzadowi.

4. Przedstawienie Zarzadowi protokotdw pokontrolnych wraz z wnioskami.

. Sktadanie wniosku o zwotanie Nadzwyczajnego Walnego zgromadzenia.
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§ 12.
Posiedzenia Komisji Rewizyjnej odbywajg sie w miare potrzeby, nie rzadziej niz raz
na rok.

§ 13.
Uchwaty Komisji Rewizyjnej podejmowane sg w gtosowaniu jawnym przy obecnosci
co najmniej 2 cztonkow.

§ 14.
Szczegbtowy tryb postepowania Komisji Rewizyjnej okresla regulamin uchwalony
przez Komisje Rewizyjna.

ROZDZIAtL VI

Sekcje i grupy robocze
SEKCIJE

§ 1.
Sekcje specjalistyczne tworzy Zarzad w celu prowadzenia dziatalnosci statutowej
przez cztonkdow o podobnych zainteresowaniach zawodowych. Powotywanie Sekcji
odbywa sie na podstawie pisemnego wniosku co najmniej 10 cztonkdéw Towarzystwa.

g 2.
Kazdy cztonek Towarzystwa ma prawo uczestniczy¢ w pracach dowolnie wybranych
sekcji, skfadajgc jej zarzadowi odpowiednie o$wiadczenie o przystgpieniu do danej
sekcji.

8§ 3.

Ze swojego grona Sekcja wybiera Przewodniczacego, ktory kieruje pracami Sekcji.

§ 4.

Dziatania i wydatki Sekcji zatwierdzane sg przez Zarzad Towarzystwa.



GRUPY ROBOCZE

8§ 5.

Grupy Robocze powotuje Zarzad w celu wykonania okreSlonego zadania na okres
potrzebny do jego realizacji.

8§ 6.

Grupa robocza moze sktadac sie z co najmniej 3 cztonkéw Towarzystwa.

§ 7.

Regulamin dziatania grup roboczych okresla Zarzad.

ROZDZIAtL VII
Majatek Towarzystwa

§ 1.

1. Majatek Towarzystwa stanowig ruchomosci, bedace wiasnoscig Towarzystwa, inne
prawa majgtkowe i $rodki pieniezne.
2. Majagtek Towarzystwa pochodzi z:
a) sktadek cztonkowskich,
b) zapisoéw, dotacji i darowizn,
c) wptywdw z majatku ruchomego,
d) odsetek i lokat bankowych,

8§ 2.

Do zaciggania zobowigzan majgtkowych upowazniony jest Prezes i Skarbnik Zarzadu
Gidwnego dziatajacy facznie.



ROZDZIAtL VIII

Zmiany statutu i rozwigzanie Towarzystwa

§1.
Przyjecie statutu i jego zmian wymagajg uchwaly Walnego Zgromadzenia podjetej
wiekszoscig co najmniej 2/3 gtosdéw obecnych.

§ 2.
Rozwigzanie Towarzystwa wymaga uchwaty Walnego Zgromadzenia podjetej

wiekszoscig conajmniej 2/3 gtosow w obecnosci co najmniej 1/2 ogdlnej liczby
cztonkow Towarzystwa.

8§ 3.

W sprawach nie uregulowanych niniejszym Statutem Ilub szczegdtowymi
regulaminami majg zastosowanie przepisy Prawa o Stowarzyszeniach.
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