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عدد    2012ماي  8و في  894عدد  2008أفريل  29 :يومو نشرت بالرائد الرسمي  2008تكونت الجمعية سـنة 

     78عدد   2014جولية  1، و في 55
 

.و طرق التعامل بين الأعضاء بط العملاو ضيعرف ب و الأساسييوضح النظام الداخلي فصول النظام   
  

 الفصل الأول: الموارد البشرية
 

  .شرفيين ناشطين و أعضاءإلى أعضاء  الجمعيات فيتصنف الأشخاص 
 تصريخ شرفي العضو ال  أما نشاطاتهافي  و مشاركا افي أعمالها و يكون متواجد ناشط دورا متواصلاال عضو ال يلعب
...عمل الجمعية فيمالية بسـيطة أو تسهيلات  إعانةعلى  نشاطه  

 المادة 01  :  التصنيف
 

الأعضاء العاملين 1-1  
 

 الأعضاء المؤسسون: الأعضاء الذين أسسوا الجمعية.
 الأعضاء الناشطين: كل متطوع راغب في المشاركة في أعمال الجمعية و مؤازرتها 

 
ينيالأعضاء الشرف 1-2  

 
.و المؤازرون و الأولياء و الشركاء أعضاء شرفيين في الجمعيةيعتبر المنتفعون   

 
العاملين بالجمعية 1-3  

 
المش ـتغلون في الجمعية: هم مو ظفون يقع تشغيلهم بصفة مؤقتة لمدة قصيرة أو طويلة بموافقة أعضاء الهيئة و ليست لهم 

  .صفة العضوية
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 المادة 02  :  شروط قبول العضوية

 الأعضاء ال ناشطين:
.)للنظام التاسٔيسي 8فصل (من توفرت فيه شروط العضوية  كل  
.السـنوي معلوم الاشتراك يكون مثابرا على تسديد أن  
.من طرف لجنة التادٔيبيفقد عضويته بقرار  لم  

.اأن يوافق على النظام الأساسي و الداخلي و ميثاق الجمعية والتوقيع عليه  
.دينار 10الانخراط السـنوي ب  معلومحدد   

 الأعضاء ال شرف يين:
   -  المنتفعين: أن يكون مصاب بمرض "كزيرودرمابيقمنتوزوم" أو الأمراض المشابهة وقع تشخيص مرضه من طرف 

.و وقعت الموافقة علي إدماجه في قائمة المنتفعين من طرف الهيئة المديرة  أخصائي والإدلاء بشهادة طبية في الغرض  
    -  مؤازرين : من قدم دعما سـنويا للجمعية لا يقل عن خمسة دنانير أو خدمات معنوية.

    -  الأ ولياء: كل أولياء الأطفال المنتفعون
   -  اخٓرون : و كل من له دور في مساعدة الأطفال المصابين من أطباء و أعوان الصحة،  الباحثين، المؤازرين، 

الأهداف أو تؤازر الجمعية و وقعت عليه الموافقة المنشطين و رجال التعليم  والممثلين عن جمعيات أجنبية تتقاسم نفس 
.من طرف الهيئة المديرة  

 

 الفصل الثاني: إدارة الجمعية
 

 المادة 03  :  تكوين الھيئة المديرة
 

.تتركب من رئيس، كاتب عام، أمين مال و أعضاء مكلفون بمهمة تدير الجمعية هيئة مديرة خدمتها مجانية  
العام و أمين المال لمدة سـنة بالتداول بين أعضاء الهيئة المديرة و ذلك باعتبار الأقدمية يقلد منصب الرئيس و الكاتب 

.و العمر  
  

 المادة 04  :  انتخاب الھيئة المديرة
 

أعضاء ينتخبهم الأعضاء العاملون انتخابا سريا أثناء جلسة عامة و ذلك لمدة  10تدير الجمعية هيئة مديرة تتركب من 
.سـنوات 10  

 توصية عامة في اختيار المرشحين: 
أن يكون العضو المرشح له أقدميه في الجمعية أو له خبرة في تسير الجمعيات أو شارك في تربص تكويني في إدارة  -     
.الجمعية  
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 علمإخصائين في و  المربون ، ، الباحثونأن تكون في التركيبة توازن بين الإطار الطبي، الأولياء، و المنشطون -     
.النفس  
.من المسـتحسن أن يكون من بين المرشحين أعضاء لهم خبرة في المحاسـبة و برمجة المشاريع -       
.نظرا لدور المرأة في الاعتناء بالطفل يكون من الأفضل التناصف بين الجنسين في إدارة الجمعية -       

 

 تاريخ الانتخابات:
حتى يتسـنى للهيئة المديرة يحدد تاريخ الانتخابات من طرف الهيئة المديرة السابقة على أن يكون في شهر ديسمبر 

.الجديدة بداية مهامها في غرة جانفى تماشـيا مع السـنة الإدارية  
 

 تداول الانتخابات:
أيام قبل موعد الانتخابات و يقع ترويج  10يفتح باب الترشـيح ويقع الإعلان بموعد الانتخابات في ظرف لا يتجاوز 

.و نشرها على صحيفة يومية...) الرسائل القصيرةالبريد الالكتروني، بوابة الجمعية، (الموعد بكل الوسائل المتاحة   
.ساعة قبل موعد الانتخابات 48شح و يقفل باب التريقدم مطلب الترشح لرئيس الجمعية   

.تعد الهيئة المديرة وثيقة شرف يمضي عليها كل مرشح  
.سريا أثناء جلسة عامة ينتخبون الأعضاء العاملون   

. أعضاء ثم ينتخب كل سـنة عضوين جديدين حتى يتم النصاب 6لتسهيل إدماج الأعضاء في مهامهم، يقع انتخاب 
الأعضاء الذين انتخبوا في البداية تليهم الاخٓرين بالتدرج  6بداية الانتخاب يعوض من ) عشرة سـنوات(بحلول الأجل 

سـنوات في الهيئة المديرة و يتمتع برئاسة الجمعية مرة واحدة طيلة  10بهته الطريقة يبقى كل عضو . في كل سـنة 2
).للنظام التاسٔيسي 12فصل (سـنة  

 

 المادة 05  وثيقة شرف
 

.شرفيمضي كل مرشح على وثيقة   
عدد بطاقة التعريف الوطنية، عنوانه الحالي،  ،تاريخ و مكان ولادته  ،و لقب المرشح اسموثيقة الشرف  يدرج في

.و مهارته مسـتواه الثقافي و مهنته  
ف الجمعية وبرامجها، بالتفاني و الإخلاص في اشح على الشرف بالتزامه للعمل التطوعي المجاني، باحترامه لأهدتريتعهد الم

. العمل الجماعي و عدم الإنفراد بالقرار و احترام كل الأعضاء  
.تهم و عدم إفشاء أسرارهمشح باحترام كل المرضي و عائلاتريلتزم الم  
. شح في خمسة أسطر الإضافة التي يعتزم تقديمها في نشاط الجمعية ليطلع عليها الناخبينتريقدم الم  

 
 المادة 06  :  المكلفون بمھام
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بمهمة متكونة من عضو  مكلفة لجنةبعث  ديرةطات المبرمجة و لتسهيل مهام الجمعية، يمكن للهيئة الماعلى حسب النش
الإرشاد الفني و دعم التواصل مع  فيأو إلى الخبراء و ينحصر دورهم ‘ يمكن اللجوء لأعضاء خارج الهيئة. أو أكثر
.  الاخٓرين  

.و مدتها من طرف الهيئة المديرة اللجنةتحدد مهمة   
.جان على الهيئة المديرة للمصادقة عليهالتعرض أعمال ال  

 
 

 المادة 07  :  ھيئة الأعضاء المنتفعين
 

حسن التواصل بين . حماية الأطفال المصابين و هم المنتفعون و إدماجهم في الحياة الاجتماعية يتمحور نشاط الجمعية في
المرضي تكوين هيئة تمثل هذا التواصل  شملي . أعمالها عزز في نجاحالمنتفعين و بين المسيرين يدعم نشاط الجمعية و ي

ختيار أعضاء الهيئة من بين ايقع . ن و الجهاتمرضى يقع اختيارهم بالتوازن بين الجنسين و الس 10إلى  6مكونة من 
.يقع تجديد نصف الهيئة كل سـنة .المواظبين على الحماية، على الدراسة و الملتقيات التحسيسـية  

ون عرفيو  م الجمعيةالخدمات التي تقدمها لهيعبر فيها الأطفال المصابين على رأيهم في سـنوي  تقرير بٕاعداد تقوم الهيئة 
.تقديم الاقتراحات وإبداء الرأي في مشاريع الجمعية مبحاجياتها الصحية، الثقافية و التعليمية ويمكن له فيه  

 
 المادة 08  :  نظام العمل في الھيئة المديرة

 
 

:تحدد مسؤولية العضو المسير كما يلي   
 

 رئيس الجمعية:
ن يمن الأعضاء المسير  ينوبهيكلف كتابيا من  و حضوره إجباري و إن تعذر ذلك ة المديرةئأس كل اجتماعات الهي تر ي -

.الإعلام المسـبقمع   
 اوجب توقيعسـتت  التيالأمور المالية  فيإلا   بالتوافق مع الهيئة في كل المجالات باسم الجمعية و نيابة عنها يؤشر -

.أمين المال مع مشتركا  
.أعضاء الهيئة المديرةور مع ابالتش الاجتماعات الشهرية رزنامةيعين  -  
.واضيع المطروحة في الاجتماعاتالمبرامج و ال قرري -  
  .اتها و أولويتها مع احترام قراراتهييقوم بتنفيذ قرارات الهيئة المديرة حسب برمج  -
. عاملاتلمله دور المراقبة في التصرف المالي و ا -  
.أو من يعينه لنيابته هتؤشر من طرف المصالح العمومية كل الأعمال و التصرف و الاتصالات مع -   
إن تعذر عضاء المسيرين الأ من  اعضو  يفوض أن يمكن لهو و الاتصالات الرسمية  وسائل الإعلاميمثل الجمعية في  -

.ذلك  
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  .و أهداف الجمعيةأ  لقانونل مخالف ما من شانٔهعتراض على كل الا في قالح -
 

 أمين المال:
 ،27 ،26، 25، 24، 23، 22، 21، 20، 19، 17، 13 صلف(النظام الأساسي للجمعية  فييحترم بما جاء  -

30(.  
.رئيس الجمعية عمو يؤشر كل الوثائق المالية بشراكة الأموال من صرف و جمع  الماليالتصرف  مسؤوليةيتحمل   

و بعد التاشٔير عليها من طرف  مسـبقا المديرةة ئالهي اتفقت عليه  ماحدود إلا في  موالالأ لا يسمح له صرف  -
. رئيس الجمعية  

.دفوعاتيقوم بعمليات المشتريات و الم -  
.أشهر كشفا عن الحالة المالية للجمعية 3الدفاتر الخاصة بها و يقدم للهيئة كل  فييدون العمليات المالية  -  
و لمحاسب  لرئيس الجمعية الشهريو يقدم نسخة من بيان البنك  لحسابات الجمعية البنكيةالحركة يراقب  -

.الجمعية  
يجتمع على الأقل مرة في الشهر مع رئيس الجمعية للتدقيق في حساباتها -  
.ةضيقوم بالعمليات المتعلقة بالمحاسـبة و الاتصالات بوزارة المالية و القبا -  
.يؤشر كل الوصول للأموال الممنوحة -  
 

 الكاتب العام:
.يقوم بتحرير المحاضر الشهرية و محاضر الجلسة العامة -  
.بمساعدة رئيس الجمعية يقوم بتحرير الرسائل و العقود مع المصالح العمومية و الشركاء -  
 

 دور أعضاء الهي ئة المديرة بصفة عامة و واجباتهم.
في الاجتماعات الدورية الإجبارية للجمعية أو أكثر من مرة في  في السـنة أكثر من مرتين العضو المنتخب غيابعدم  -

يتخذ  لةفي هته الحا. يعرضه لفقدان منصبه بالهيئة المديرةالجلسة العامة السـنوية بدون إعلام كتابي و عذر مقبول 
.الانتخاباخٓر عن طريق تعويضه بمجلس الإدارة التدابير اللازمة للحد من الغياب أو   

  .طاتاو النش ديد رزنامة مواعيد الجلساتتح ساهم فيي   - 
.الجلسات القادمة فيسـتدرج  التييقترحون المواضيع  -  
إبداء الرأي فيها وتقديم اقتراحاتهمالاطلاع على وثائق الجمعية و  إمكانية -  
.ةخاص اميمكن أن يكلفوا بمه -  
.مناقشة و مسايرة مشاريع الجمعية فييشاركون  -  
.مشاريع التصرف علىالتصويت  فييشاركون  -  
.يمثلون رئيس الجمعية بترخيص منه -  
.و رئيس الجمعية تحت إشراف أمين المال يعملون على جمع التبرعات لإنجاز مشاريع الجمعية -  
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.الجمعية لدى عامة الناسعرفون ي -  
.يشاركون في البرامج التحسيسـية و التثقيف الصحي -  

 

 المادة 09  :  الموارد و التصرف المالي
 

 ة ،الوصايا والهبات غير المشروط ،التبرعات النقدية أو العينية الأعضاء،اشتراكات ية للجمعية من ل تتكون الموارد الما
ها طبقا للقوانين الجاري بها العمل ل المداخيل الحاصلة من المهرجانات المرخص  ، نشاطات ومشاريع الجمعية الاستثمارية

.الفوائض من مكتسـباتهاو المداخيل و   
.تعارض مع القانونى توافق عليها هيئة الإدارة و لا ت أية موارد أخر    

.)من النظام التاسٔيسي 19الفصل ( لكاتب العام للحكومة على كل الموارد الأجنبيةاعلام إ يقع   
و ميزانية تقديرية  ابرنامج ،بتحضير يقوم رئيس الجمعية بمساعدة أمين المال و الكاتب العام  ، اللازمةالموارد  لتحديد

الجميع يعمل ل  الأعضاء ثم تقدم نسخ منه لكل الشركاء و الممولين و الهيئةلنشاط السـنة الموالية يعرض على موافقة 
.لنجاحه لضروريةعلى جمع و توفير الأموال ا  

.تصرف الأموال على حسب البرامج المصادق عليها و على حسب الأولويات  
  .و عرضه على الهيئة المديرة للنظر فيهأشهر  3 تطور إنجاز البرنامج كل يميقع تقي

و تحقيق  واد الواقيةالاحتياجات من الم حتياطي لتمويلكالبنك المداخيل في صندوق خاص با نسـبة منيقع حجز 
. و بناء مركز لأطفال القمر يتماشى مع مرضهم و حاجياتهملها  لكية مقرا خاصالمشاريع المسـتقبلية كم   

  
 المادة 10:  المشاركة في النشاطات

 

أو في دورات التربص بصفة تطوعية أو بتكليف مسـبقا من  ىطات أخر افي نشاط الجمعية أو في نش اءعضشارك الأ ي 
تشمل مصاريف كلفة  .عن هته المساهمة صاريف المنجرةطرف الهيئة المديرة التي تحدد القيمة الممنوحة لتغطية الم

.و الإيقامة يعاشةالتنقل و في بعض الحالات ثمن الإ   
باعتبار تكلفة التنقل للكيلومتر أو  تذكرة القطار أو الحافلة أو سـيارة الأجري بقيمة يحدد استرجاع مصاريف التنقل

.لواحد  
 20إلى  10، من 10إلى  5، من  5إلى  1من (الهيئة المديرة تكلفة التنقل للكيلومتر باعتبار المسافات المقطوعة  تحدد

).كيلومتر 20و أكثر من   
.في كل الحالات لا تسترجع المصاريف إلا بعد الموافقة المسـبقة للهيئة المديرة  

.قبل تسديدها يقع التاشٔير على كل الوثائق المالية من طرف رئيس الجمعية  
 

 المادة 11:  الاجتماعات الدورية للھيئة المديرة
 

.في الاجتماع الشهري للجمعية للمصادقة تعرض يجتمع رئيس الجمعية و الكاتب العام و أمين المال لتحضير البرامج التي  
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و تؤخذ القرارات بعد المداولة ) مرات في السـنة بحذف العطل 10(تجتمع الهيئة المديرة مرة كل شهر على الأقل  
.باغٔلبية الأصوات على شرط حضور نصف الأعضاء على الأقل و عند التساوي يكون صوت رئيس الجمعية مرجحا  

.تسجل القرارات بالسجل الخاص بالمداولات  
(  المسيرةعدم المثابرة عليه بدون عذر يفقد العضو دوره في الهيئة . الحضور وجوبي على كل عضو من الهيئة المديرة

.)من النظام الأساسي 12الفصل   
مسـبقة ة الاجتماع  مناتعد رز. بالتوافق مع الهيئة المديرة من طرف الرئيس يقع تحديد يوم الاجتماع الشهري و مكانه

.ل المثال اخٓر يوم سبت لكل شهريأن يكون نفس اليوم من الشهر على سب في كل سـنة على   
.ة الاجتماعات على الموقع الالكتروني للجمعيةمناتنشر رز  

 

 المادة 12:  الھيئة التأديبية
 

.ردعيا دورا الدور المركزي لهته الهيئة هو حل المشاكل بالتفاوض و الحسـني بين الأعضاء قبل أن يكون  
و إن تعذر ذلك، تطالب . قبل اللجوء لهيئة التادٔيب بالحسـنى المشاكلتقوم الهيئة المديرة بمحاولة تهدئة و فض كل 

يمكن للهيئة التادٔيبية الاكتفاء بالملف أو . بالرد الكتابي على كل الأسـئلة ثم عرض الملف علي الهيئة التادٔيبية المخالف
.المسائلة لتتحقق من الوقائع  

من  ممنه 3من الهيئة المديرة و  ممنه 3المديرة بالإجماع  الهيئة أعضاء تعين من طرف 6الهيئة التادٔيبية من تتكون 
  .الأعضاء الناشطين

في عدم وجود فرص . من مشمولات الهيئة النظر في كل المخالفات و الخلافات بين الأعضاء و الفض فيها بالحسـنى
دحة خصوصا منها المالية أو عدم الاحترام و اسـتعمال العنف يقع أخذ قرار للحلول بالتراضي أو أمام الأخطاء الفا

.ية أو نادرا إحالة الملف على القضاءبتجميد العضو   
 

 الفصل الثالث: مشاريع عامة
 

بالجمعية و التعريف   :من بين المشاريع التي لها صبغة خاصة. و أولوياتها تبرمج المشاريع العامة علي حسب إمكانيات الجمعية
بنشاطها، تكثيف الأيام التحسيسـية و التثقيفية، إعداد لنموذج قسم تتاح فيه الدراسة بدون مخاطر على الطفل المصاب و العمل 

.مركز خاص فيه كل مواصفات الحماية المطلقة نشاء مقر وعلى إ   
على توفير الإمكانيات المادية و البشرية لإنجاز هته تعمل الجمعية بشراكة مع المؤسسات القومية و الحرة التونسـية منها و الأجنبية 

.المشاريع  

 
 الفصل الرابع: دفاتر الجمعية

 
 على مسك دفاتر عديدة تهم نشاط الجمعية 2011لسـنة  88من النظام الأساسي و المرسوم عدد  13ينص الفصل 

:ويمكن للأعضاء الإطلاع عليها  
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 سجلات المحاسـبة:
لضمان الشفافية و حسن المتابعة . تضبط فيه المداخيل و المصاريف يشرف عليه أمين المال تحت مراقبة رئيس الجمعية

.المالية يفضل اسـتعمال الصكوك البنكية أو البردية في كل المعاملات  
  سجل خاص بالمدفوعات النقدية  -
.سجل لكل المعاملات -  

 سجل المساعدات و الهبات و الوصايا: يشرف عليها أمين المال تحت مراقبة رئيس الجمعية. 
.يقع تسجيل أسماء المانحين و عناوينهم و هواتفهم مع التمييز بين النقدي و العيني، العمومي و الخاص  

 88إعلام الجهات الحكومية على حسب المرسوم عدد و الفصل بين الوطني و الأجنبي مع التنصيص على تواريخ 
. 2011لسـنة   

 سجل جرد العقارات و المنقولات: يشرف عليها أمين المال تحت مراقبة رئيس الجمعية.
 سجل النشاطات و المشاريع:

:يدون فيه   
.نوع النشاط أو المشروع -   
موضوع المشروع و أهدافه -  
.تقييم الميزانية التقديرية لكل عنصر من عناصر المشروع  -  
أسماء المشاركين -  
....)التنقل، الغذاء، النشاط( الكلفة الحقيقية المدققة لكل شخصعدد المنتفعين و  -  
.على مداولة المشروع مع التعريج على الأهداف التي تحققت و بعض التوصيات) في صفحة واحدة(تقرير عام  -  

   سجل مداولات هياكل التسـيير.
.رقة للعادةاو الخ ةدون فيه تقارير الإجتماعات العاديي  

 سجل الأعضاء: تدون فيه أسماء أعضاء الجمعية و عناوينهم و جنسـياتهم و أعمارهم و مهنهم.
 

سجل المنتفعين و الشرفين و المؤازرين: تدون فيه أسماء المنتفعين و عناوينهم و جنسـياتهم و أعمارهم و مهنهم و أسماء 
.الأطباء الذين يباشرونهم  

 
 الفصل الخامس: بطاقات خاصة

 
:إصدار بطاقات أو شهائد خاصة تساعد أو تعرف بالمتدخلين في الجمعية يقع  

 بطاقة عضو ناشط: 
ةتجدد كل سـن -  
.بطاقة التعريف الوطنية رقمتحمل الاسم و العنوان و الصفة، تاريخ الانخراط و مدة الصلاحية و  -  
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.تحمل الصورة بالنسـبة للأعضاء المسيرين -  
 بطاقة عضو شرفي: 

و الصفة و العنوان تحمل الاسم -  
 بطاقة منتفع: 

تجدد كل سـنتين -  
العنوان و الصفة، تاريخ الانضمام و مدة الصلاحية الصورة و تحمل الاسم و -  
.أو بطاقة العلاج المجاني الوطني للتامٔين على المرضو الانخراط في الصندوق  الإعاقةعدد بطاقة  -  
.ببرامج الجمعيةتصنيف المنتفع على حسب تمسكه بالوقاية و  -  

   


