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STATUT

axON - Stowarzyszenia na rzecz Chorych na CIDP| GBS | MMN

Rozdziat | Postanowienia ogéine

Stowarzyszenie nosi nazwe: ,axON - Stowarzyszenie na rzecz Chorych na CIDP| GBS | MMN”,

zwane dalej ,Stowarzyszeniem”.

§ 2.
1.
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§ 3.
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§ 4.

Stowarzyszenie dziata na podstawie ustawy z dnia 7 kwietnia 1989 r. — Prawo
o stowarzyszeniach (Dz.U. z 2023 r. poz. 210) oraz niniejszego statutu.

Stowarzyszenie posiada osobowos¢ prawng.

Stowarzyszenie prowadzi dziatalnos¢ pozytku publicznego w rozumieniu ustawy o dziatalnosci
pozytku publicznego i o wolontariacie, zardwno jako dziatalno$¢ nieodptatng, jak i odptatna.

Siedzibg Stowarzyszenia jest Warszawa, adres: Aleja Jana Pawta Il 27, 00-867 Warszawa.
Terenem dziatania Stowarzyszenia jest obszar Rzeczypospolitej Polskiej, a dla wiasciwej
realizacji celébw moze prowadzi¢ dziatalno$¢ takze poza granicami kraju.

Stowarzyszenie moze by¢ cztonkiem krajowych i miedzynarodowych organizacji o podobnym

profilu dziatalnosci.

§ 5. Stowarzyszenie opiera swojg dziatalno$¢ na pracy spotecznej cztonkow, jak réwniez do
prowadzenia swych spraw moze zatrudnia¢ pracownikow, oraz korzysta¢ z pomocy wolontariuszy.

§ 6.
1.

Rozdziat Il Cele i formy dziatania
Celem Stowarzyszenia jest:

Zapewnienie osobom z przewleklg zapalng polineuropatig demielinizacyjng (CIDP), zespotem
Guillaina-Barrégo (GBS), neuropatig wieloogniskowg z blokiem przewodzenia (MMN) oraz
innymi chorobami przewlektymi dostepu do najlepszego mozliwego leczenia, diagnostyki,
wszechstronnej opieki, informaciji o chorobie oraz swiadczen socjalnych.

Prowadzenie centrum informacji i wsparcia dla chorych i ich bliskich w formie centrum
zasobow on-line.

Zwiekszanie Swiadomos$ci spoftecznej na temat choréb przewleklych i przeciwdziatanie
stygmatyzacji oséb z chorobami przewlektymi.

Organizowanie szkolen, warsztatéw, konferencji i seminariéw na temat chorob przewlektych,
metod leczenia, rehabilitacji oraz opieki nad chorymi.

Edukacja rodzin i opiekunéw osdb chorych przewlekle w zakresie potrzeb swoich bliskich
i podopiecznych.

Zwigkszenie dostepnosci konsultacji u neurologéw, immunologéw oraz pozostatych
specjalistdw zajmujgcych sie chorobami przewlektymi.
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Zwickszenie $wiadomosci spotecznej na temat osocza i jego roli w produkcji lekow
osoczopochodnych.

Stowarzyszenie realizuje swoje cele poprzez:

Organizowanie i prowadzenie kampanii informacyjnych, edukacyjnych i spotecznych.
Uczestnictwo w konferencjach branzowych, naukowych, edukacyjnych.

Wspétprace z placowkami ochrony zdrowia, uczelniami, instytucjami naukowymi,
organizacjami pozarzgdowymi i administracjg publiczng, samorzgdowg oraz instytucjami Unii
Europejskie;.

Pozyskiwanie srodkéw od przedsiebiorstw, instytucji pozarzgadowych, rzgdowych,
samorzgdowych oraz unijnych, jak rowniez wsréd oséb prywatnych.

Prowadzenie strony internetowej, tworzenie wydawnictw, materiatdw edukacyjnych
i informacyjnych.

Udzielanie indywidualnego wsparcia osobom chorym i ich rodzinom, w tym poradnictwo
i organizacje grup wsparcia.

Organizowanie konferencji, szkolen, warsztatéw i spotkan edukacyjnych.

Stworzenie i biezgcg aktualizacje bazy osrodkdw medycznych specjalizujgcych sie
w diagnozowaniu i leczeniu CIDP, GBS, MMN i udostepnianie tych danych online.

Tworzenie zbioréw danych dot. choréb nerwowo-miesniowych oraz kosztow spotecznych,
ktére te choroby powoduja.

Prowadzenie dziatan rzeczniczych na rzecz poprawy sytuacji chorych i ochrony ich praw.

Rozdziat Ill Cztonkowie Stowarzyszenia
Czlonkowie Stowarzyszenia dzielg sie na:

Cztonkdéw zwyczajnych.
Czlonkéw wspierajgcych.
Cztonkéw honorowych.

. Cztonkiem zwyczajnym moze by¢ kazda osoba fizyczna, ktora:

Akceptuje cele Stowarzyszenia.

Zilozy pisemne os$wiadczenie, ze jest osobg z CIDP, GBS, MMN lub osobg najblizszg osobie
z CIDP, GBS, MMN wedle definicji z art. 115 § 11 k.k.

Ztozy podpisang deklaracje cztonkowska.

Zostanie przyjeta uchwatg Zarzadu.

§ 10. Czlonkiem wspierajgcym moze by¢ osoba fizyczna, ktéra:

1.
2.
3.

Akceptuje cele Stowarzyszenia.
Ztozy podpisang deklaracje cztonkowska.
Zostanie przyjeta uchwatg Zarzadu.

§ 11. Czlonkiem wspierajgcym moze by¢ rowniez osoba prawna wspierajgca dziatalno$c
Stowarzyszenia finansowo, rzeczowo lub merytorycznie.

§ 12. Cztonkiem honorowym moze by¢ osoba szczegodlnie zastuzona dla realizacji celow
Stowarzyszenia, na wniosek Zarzagdu uchwatg Walnego Zebrania Cztonkdw.



§ 13. Czlonkowie wspierajgcy majg prawo do:

—

Uczestnictwa w inicjatywach Stowarzyszenia.
Wypowiadania sie i zgtaszania wnioskow na Walnym Zgromadzeniu Cztonkdw.
3. Biernego prawa wyborczego na Walnym Zgromadzeniu Czionkow.

N

§ 14. Cztonkowie zwyczajni i honorowi majg ponad to, co postanowiono w § 13, prawo do
czynnego prawa wyborczego na Walnym Zgromadzeniu Cztonkéw.

§ 15. Cztonkostwo ustaje, gdy:

1. Zarzagd Stowarzyszenia uchwatg wygasi czionkostwo osoby, ktora dziata na szkode
Stowarzyszenia.

2. Zarzad Stowarzyszenia uchwalg wygasi czionkostwo osoby, ktéra uporczywie nie reguluje
naleznosci wynikajgcych z obowigzku optacania sktadek cztonkowskich.

3. Zarzad Stowarzyszenia uchwatg wygasi cztonkostwo osoby, ktéra dziata wbrew zasadom
wspotzycia spotecznego.

4. Czlonek ztozy podpisang deklaracje rezygnaciji z cztonkostwa.

5. Czilonek stowarzyszenia umrze.

§ 16. Czionek, ktérego czionkostwo zostato wygaszone decyzjg Zarzadu, moze ztozy¢é w ciggu 14
dni odwotanie do Komisji Rewizyjnej, ktéra ponownie rozpoznaje sprawe jako organ odwotawczy |l
instanciji.

§ 17. Obowigzki cztonkow:

1. Przestrzeganie statutu i uchwat wtadz.
2. Regularne optacanie sktadek cztonkowskich (nie dotyczy cztonkéw honorowych).

§ 18. Sktadki cztonkowskie:

1.  Wysokos$¢ sktadek cztonkowskich ustala Zarzad w formie uchwaty.
2. Zarzad moze, na podpisany i uzasadniony wniosek osoby zainteresowanej, obnizy¢é wysokos¢
sktadki rocznej lub zwolni¢ dang osobe z obowigzku ptacenia sktadek.

§ 19. Dysponowanie majatkiem:

1. Stowarzyszenie nie moze udziela¢ pozyczek osobom trzecim.

2. Stowarzyszenie ma prawo udziela¢ darowizn, dotacji, grantdw innym organizacjom
pozarzgdowym o zbieznych celach statutowych, réwniez poza terenem Rzeczypospolitej
Polskiej.

Rozdziatl IV Wtadze Stowarzyszenia
§ 20. Wtadzami Stowarzyszenia sa:

1. Walne Zebranie Cztonkow.
2. Zarzad.
3. Komisja Rewizyjna.

§ 21. Kadencja Zarzgdu oraz Komisji Rewizyjnej wynosi 3 lata.



§ 22. Najwyzszg wtadzg Stowarzyszenia jest Walne Zebranie Cztonkow, ktére:

1. Uchwala statut i jego zmiany.

2. Woybiera i odwotuje Zarzad oraz Komisje Rewizyjna.

3. Uchwala kierunki dziatania i budzet.

4. Rozpatruje sprawozdania z dziatalnosci Zarzadu i Komisji Rewizyjnej.

5. Udziela absolutorium Zarzgdowi.

6. Podejmuje uchwate o rozwigzaniu Stowarzyszenia.

§ 23.

1. Walne Zebranie zwotuje Zarzad, informujgc cztonkdéw o terminie, miejscu i porzadku obrad nie
pbzniej niz na 30 dni przed ustalong datg Zebrania.

2. Notyfikacja moze nastgpi¢ w formie elektronicznej (poprzez wiadomos¢ e-mail oraz publikacje
informaciji na stronie internetowej Stowarzyszenia).

§ 24.

1. Z zastrzezeniem postanowien § 33 i § 34 niniejszego statutu, uchwaty Walnego Zebrania
Czionkéw podejmowane sg zwyktg wiekszoscig gtosow.

2. Glosowanie jest jawne. Glosowanie tajne zarzadza sie na wniosek chocby jednego z cztonkow
obecnych na Walnym Zebraniu Cztonkow.

3. Do waznosci uchwat podejmowanych w pierwszym terminie wymagana jest obecno$¢ co
najmniej potowy cztonkéw uprawnionych do gtosowania (kworum).

4. W razie braku kworum w pierwszym terminie, Walne Zebranie Czionkéw moze odby¢ sie
w drugim terminie, wyznaczonym 30 minut pézniej w tym samym dniu i miejscu.

5. Uchwaly podjete w drugim terminie zapadajg zwyktg wiekszoscig gtoséw, bez wzgledu na
liczbe obecnych.

6. Mozliwos¢ podjecia uchwat w drugim terminie musi by¢ wskazana w porzadku obrad zawartym
w zawiadomieniu o Walnym Zebraniu.

§ 25.

1. Role przewodniczgcego zebrania, cztonka komisji uchwat i wnioskéw oraz komisji skrutacyjnej
moze petni¢ dowolny obecny cztonek Walnego Zebrania Czionkéw.

2. O liczebnosci komisji decyduje Walne Zebranie Cztonkéw.

3. Mozliwe jest rowniez powierzenie tych funkcji jednej osobie.

§ 26.

1. Zarzad kieruje biezacg dziatalnoscig Stowarzyszenia i reprezentuje je na zewnatrz.

2. Zarzad sktada sie z 1-5 cztonkdéw wybieranych przez Walne Zebranie Cztonkow.

3. Czilonkiem Zarzgdu nie moze by¢ osoba skazana za umysine przestepstwo gospodarcze.

4. Do skfadania o$wiadczen woli w imieniu Stowarzyszenia, w tym w sprawach majgtkowych,

upowaznionych jest dwdch cztonkéw Zarzadu dziatajgcych tgcznie.

§ 27. Do kompetencji Zarzadu nalezy:

1.
2.

Realizacja uchwat Walnego Zebrania.
Zarzgdzanie majgtkiem i finansami.
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Przyjmowanie cztonkéw.

. Zwotywanie Walnego Zebrania.

28.
Komisja Rewizyjna jest organem kontroli wewnetrznej, niezaleznym od Zarzadu.
Komisja Rewizyjna sktada sie z 3 czionkdw, ktorzy sposrdéd siebie wybierajg
Przewodniczgcego.
Czlonkowie Komisji Rewizyjnej nie mogg by¢ czionkami Zarzadu ani pozostawaé z nimi
w zwigzku matzenskim, we wspolnym pozyciu, w stosunku pokrewienstwa, powinowactwa lub
podlegtosci stuzbowe.
Czionkiem Komisji Rewizyjnej nie moze by¢ osoba skazana za umys$lne przestepstwo
gospodarcze.

29. Do kompetencji Komisji Rewizyjnej nalezy:
Kontrola catoksztaltu merytorycznej dziatalno$ci Stowarzyszenia.
Sktadanie sprawozdan Walnemu Zebraniu.
Whioskowanie o udzielenie absolutorium dla Zarzadu.
Petnienie roli organu odwotawczego Il instancji w sprawach o wygasniecie cztonkostwa.

Rozdziat V Majatek i finanse

30.
Majgtek Stowarzyszenia stanowig skiadki cztonkowskie, darowizny, spadki, zapisy, dochody
z dziatalnosci odpfatnej, nieodptatnej, dziatalnosci gospodarczej jak rowniez granty, subwencje
i dotacje.
Dochdéd Stowarzyszenia, w tym z dziatalnosci gospodarczej, nie moze by¢ przeznaczony do
podziatu miedzy cztonkéw, pracownikéw ani inne osoby. Catos¢ dochodu przeznaczana jest
na dziatalnosc¢ statutowa.
Stowarzyszenie prowadzi dziatalno$¢ gospodarczg w nastepujgcych obszarach:

a) Dziatalnos¢ wydawnicza i informacyjna:

PKD 58.11.Z - Wydawanie ksigzek
PKD 58.19.Z - Pozostata dziatalno$¢ wydawnicza, z wytgczeniem w zakresie oprogramowania
PKD 60.39.Z - Pozostata dziatalno$¢ zwigzana z dystrybucjg tresci

b) Dziatalno$¢ edukacyjna i konferencyjna:

PKD 85.59.B - Kursy i szkolenia zwigzane ze zdobywaniem wiedzy, umiejetnosci i kwalifikacji
zawodowych w formach pozaszkolnych
PKD 82.30.Z - Dziatalno$¢ zwigzana z organizacjg targéw, wystaw i kongresow

c) Dziatalnos¢ pomocowa i doradcza:

PKD 88.99.Z - Pozostala pomoc spoteczna bez zakwaterowania, gdzie indziej
niesklasyfikowana



d) Dzialalno$¢é badawcza i marketingowa:

PKD 73.20.Z - Badanie rynku i opinii publicznej
PKD 73.30 - Dziatalnos¢ w zakresie public relations i komunikac;ji

e) Dziatalno$¢ organizacji cztonkowskich:

PKD 94.99.Z - Dziatalno$¢ pozostalych organizacji czionkowskich, gdzie indziej
niesklasyfikowana

§ 31. Rokiem obrachunkowym jest rok kalendarzowy.
Rozdziat VI Postanowienia korncowe
§ 32. Zmiany statutu wymagajg uchwaty Walnego Zebrania podjetej wiekszoscig 2/3 gtosow.

§ 33. Rozwigzanie Stowarzyszenia nastepuje na podstawie uchwaly Walnego Zebrania
wiekszoscig 2/3 gtoséw.

§ 34.

1. W przypadku rozwigzania Stowarzyszenia Walne Zebranie Czionkéw decyduje
0 przeznaczeniu majatku.

2. Majgtek Stowarzyszenia po jego rozwigzaniu moze zostaé przekazany wylgcznie innegj
organizacji pozarzadowej prowadzgcej dziatalno$¢ pozytku publicznego, zgodnej z celami
statutowymi Stowarzyszenia, wskazanej uchwatg Walnego Zebrania Cztionkow.

3. Przy podziale majatku nie mogg uczestniczyé czionkowie Stowarzyszenia, osoby z nim
zwigzane ani osoby fizyczne prowadzace dziatalnos¢ gospodarczg na rzecz Stowarzyszenia.

Lucyna Wierzowiecka
Ernest Syska

tukasz Kalbarczyk
Aleksandra Nabiatek
Daria Majchrowicz
Dagmara Kopec
Sylwia Dul-Stasienko

Magdalena Gabinska
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