STANOVY
obcianskeho zdruzenia
ZRIEDKAVE CHOROBY, obéianske zdruzenie

Clanok |
Nazov a sidlo zdruzenia
1. Nazov zdruzenia je: ZRIEDKAVE CHOROBY, obéianske zdruzenie (dalej len
»zdruzenie®).
Sidlom zdruzenia je: Rajska 7, 811 08 Bratislava.
Na zaklade rozhodnutia &lenskej schédze sa zdruzenie médze stat za ucelom rozvoja
svojich aktivit ¢lenom medzinarodnych organizacii alebo spolupracovat s inymi
subjektmi.
4. Zdruzenie je zalozené na dobu neurCitu a s pdsobnostou pre celé Uzemie Slovenskej
republiky.
Clanok II
Predmet €innosti a ciel zdruzenia
1. Zdruzenie je dobrovolnou, neziskovou, apolitickou organizaciou zdruzujucou obCanov —
predovSetkym dobrovolnikov, lekarov, pacientov a ich rodinnych prislusnikov, usilujucich
o zlepSenie Zivotnych podmienok pacientov so zriedkavymi ochoreniami
2. Za ucCelom naplnenia svojho ciela zdruzenie bude vyvijat ¢€innosti predovsetkym
nasledovne:

a) realizovat, Sirit a podporovat’ verejnoprospednu osvetu a edukaciu o problematike
zriedkavych chorob;

b) organizovat osvetové kampane pre Siroku laicku verejnost, aj pre odbornu
verejnost, ato najmd vo forme komunikacnych prezentacii, kampani, besied,
prednasok, verejnych prezentacii, vydavani publikacii, prevadzkovania osvetového
portalu a pod. ;

c) zvySovat informovanost, vzdelanie a poznanie pacientov aich rodinnych
prislusnikov o najnovSie poznatky lieCby a vyskumu zriedkavych chorob;

d) hajit zaujmy pacientov trpiacich zriedkavymi chorobami, ako aj pacientov
s dlhodobymi zdravotnymi problémami, ktorym celé roky nie je diagnostikovana
pri€ina ich zhor8eného zdravotného stavu;

e) rozvijat spolupracu a kooperaciu medzi zdravotnickymi pracoviskami, lekarmi,
Statnymi organmi  ainStituciami, vedeckymi inStituiciami a pacientskymi
organizaciami, ktori sa zaoberaju problematikou zriedkavych chorob;

f) realizovat poradensku a konzultanu c&innost predovSetkym pre pacientov aich

rodinnych prislusnikov;
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g) spolupracovat stimom vysokoSpecializovanych odbornikov na problematiku
zriedkavych choréb za uéelom dosiahnutia najlepSich vysledkov;
h)  zabezpecovat financné prostriedky potrebné na realizovanie cielov zdruzenia.
3. ZdruZenie nebude propagovat ani podporovat politické strany aani sa nebude

zucasthovat ich kampani.

Clanok Il
Clenstvo v zdruzeni

1. Clenmi zdruzenia mdzu byt fyzické aj pravnické osoby.

2. Zakladajucim ¢&lenom vznikne ¢lenstvo v zdruzeni registraciou zdruzenia. O vstupe
noveho €¢lena zdruzenia rozhoduje spravna rada na zaklade pisomnej prihlasky za ¢lena
zdruzenia, a to do 30 dni odo dna jej doru€enia zdruzeniu. Pri vstupe musi novy clen
prehlasit, Zze pristupuje k stanovam zdruzenia.

3. Clenstvo v zdruzeni zanika:

a) vystupenim &lena zo zdruzenia (pisomne doru¢enym spravnej rade),

b) zanikom zdruzenia,

c) zanikom ¢lena — pravnickej osoby,

d) smrtou ¢lena — fyzickej osoby,

e) vylu€enim ¢lena z dévodu hrubého sustavného porusSovania stanov, a to 2/3 vac¢sinou
Clenov Clenskej schédze. Vylu€enie je ucinné doruenim pisomného rozhodnutia

vyluc¢enému Elenovi.

Clanok IV
Prava a povinnosti €lenov zdruzenia
1. Kazdy €len zdruZenia ma pravo:
- podielat’ sa na innosti zdruzenia,
- byt informovany o &innosti zdruZenia,
- pozadovat’ od spravnej rady a revizora informacie o hospodareni zdruzenia,
- davat podnety a navrhy a pripomienky organom zdruZenia,
- volit' a byt’ voleny do organov zdruZenia,
- vystupit zo zdruZenia.
2. Kazdy Clen zdruzenia je povinny:
- vyvijat’ podfa svojich schopnosti a moznosti ¢innost na dosiahnutie ciela zdruzenia,
- dodrZiavat’ stanovy zdruZenia,
- chranit, zveladovat majetok zdruzenia,

- platit’ élenské prispevky, ak sa na nich uznesie ¢lenska schodza.
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Clanok Vv
Organy zdruzenia
1. Organmi zdruZenia su:
a) Clenska schbédza (najvyssi organ),
b) spravna rada (vykonny organ),
c) revizor (kontrolny organ).

2. Statutarnym organom zdruZenia je predseda spravnej rady.

Clanok VI
Clenska schédza

1. Clenska schddza je najvy$$im organom zdruzenia. Sklada sa zo vSetkych na fiom
pritomnych ¢&lenov zdruZenia. Za pravnické osoby sa €lenskej schdodze zucastriuje
Statutarny zastupca alebo nim poverena osoba.

2. Do pésobnosti Elenskej schédze patri:

- rozhodovanie o0 zaniku zdruZenia zlu€enim s inym zdruZzenim alebo dobrovolnym
rozpustenim,

- schvalenie stanov, ich zmien a doplnkov,

- volba a odvolanie ¢lenov spravnej rady a revizora,

- volba a odvolanie Statutarneho zastupcu,

- schvalovanie rozpoc¢tu na navrh spravnej rady a spravu o hospodareni,

- schvalenie ro€nej zavierky, ak je zdruZenie povinné ju vyhotovit,

- schvalenie vysky Clenskych prispevkov,

- schvalenie planu ¢innosti a vyro€nej spravy.

3. Clensku schdédzu zvolava spravna rada podla potreby, najmenej jedenkrat roéne.
Clenskd schddza sa zvolava pisomnou pozvankou zaslanou &lenom zdruZenia
minimalne 3 dni pred jeho konanim, ktora obsahuje najma:

a) nazov a sidlo zdruzZenia,

b) miesto, datum a hodinu konania Clenskej schédze,

C) program,

d) pripadné materialy, ktoré maju byt prerokované.

Za pisomnu sa povaZzuje aj pozvanka zaslana faxom, e-mailom a pod.

4. Clenska schodza je schopna uznasat sa, ak je pritomna nadpoloviéna vacsina vetkych
Clenov. Ak Clenska schbdza nie je schopna uznasat sa, zvola predstavenstvo nahradnu
Clensku schédzu do 4 tyzdriov. Na Clenskej schddzi patri kazdému &lenovi zdruzenia

jeden hlas.
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5. Clenska schédza rozhoduje nadpoloviénou vaésinou pritomnych &lenov, okrem pripadu
volby a odvolavania funkcionarov, zmeny stanov, zlu¢enia zdruzenia s inym zdruzenim
a dobrovolného rozpustenia, kedy rozhoduje 2/3 va¢sinou hlasov pritomnych ¢lenov.

6. Zasadnutia Clenskej schédze vedie predseda spravnej rady, pokial nie je pritomny, nim
povereny €len spravnej rady alebo ina poverena osoba. Na zaciatku zasadnutia ¢lenska
schddza zvoli osobu zapisovatela. O priebehu zasadnutia Clenskej schédze sa spisuje

zapisnica, ktoru podpiSe predseda spravnej rady a zapisovatel. Zapisnica sa archivuje.

Clanok VII
Spravna rada

1. Spravna rada koordinuje a riadi ¢innost zdruzenia.

2. Spravna rada rozhoduje o prijimani novych ¢lenov a o vSetkych dalSich podstatnych
zalezitostiach zdruzenia. Vykonava uznesenia ¢lenskej schbdze.

Spravna rada zodpoveda za riadne vedenie uétovnictva zdruzenia.
Spravna rada predklada ¢lenskej schbdzi:

a) navrhy na dosiahnutie cielov zdruzenia,

b) informacie o €innosti spravna rada,

c) navrh rozpoctu,

d) spravu o hospodareni zdruZenia a stave jeho majetku,

e) ro¢nu individualnu uétovnu zavierku.

5. Spravna rada ma 3 &lenov — predsedu a dal$ich dvoch &lenov. Clenov spravnej rady voli
a odvolava Clenska schédza z €lenov zdruzenia, a zaroven Clenska schddza urci ktori
z ¢lenov je predsedom spravnej rady. Funkéné obdobie ¢lenov spravnej rady je 5-ro¢né.

6. Predseda spravnej rady je opravneny konat' v mene Obcianskeho zdruZenia vo vSetkych
veciach samostatne, zavazovat Obcianske zdruZenie aje opravneny zastupovat
Obcianske zdruzenie navonok.

7. V pripade, Ze sa funkcionar zdruzenia rozhodne odstupit zo svojej funkcie, mdze tak
urobit’ pisomnym odstupenim zaslanym spravnej rade. Spravna rada je povinna zvolat
€o najskor ¢lensku schddzu na prerokovanie odstupenia funkcionara zdruzenia z funkcie
a zvolenie nového funkcionara. Funkcia zanika az tymto prerokovanim. Ak spravna rada
nezvola ¢lensku schdédzu ani do 2 mesiacov odo difia doruéenia odstupenia z funkcie
spravnej rade, zanika funkcia uplynutim tejto 2-mesacnej lehoty.

8. Spravna rada je schopna uznaSat sa, ak je pritomna nadpolovicna vacsina c¢lenov
spravnej rady. Spravna rada rozhoduje vacsinou hlasov pritomnych &lenov. V pripade
rovnosti hlasov rozhoduje hlas predsedu.

9. Spravna rada sa schadza podla potreby, a to na zaklade zvolenia zo strany predsedu
spravnej rady. O priebehu zasadania spravnej rady aojeho rozhodnutiach sa

vyhotovuje zapisnica, ktoru podpisuje predseda spravnej rady.
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Clanok VIii
Revizor

1. Revizor je kontrolnym organom zdruzenia, ktorého voli Clenska schédza. Funkcné
obdobie revizora je 5-ro¢né. Funkcia revizora je nezlucitelna s funkciou €lena spravnej
rady alebo funkcie predsedu zdruZenia. Revizor sa zodpoveda C&lenskej schddzi, na
ktorej zasadnutiach sa zucastiuje.

2. Do pésobnosti revizora patri:

a) kontrola hospodarenia zdruzenia,

b) kontrola dodrZiavania stanov a vdeobecne zavaznych pravnych predpisov,

c) upozornenie Clenskej schédze a predstavenstva na nedostatky a navrh opatreni na

ich odstranenie.
Clanok IX
Zasady hospodarenia

1. VSetky vydavky spojené s Cinnostou zdruzenia sa uhradzaju z prostriedkov zdruZenia.
2. Majetok zdruzZenia pozostava z penaznych a nepenaznych prostriedkov tvorené:

a) z dobrovolnych &lenskych prispevkov,

b) z darov od fyzickych a pravnickych osdb,

c) z verejnych zbierok,

d) z prijmov z vlastnej €innosti a z podnikatelskej Einnosti po zdaneni,

e) dotacie zo Statnych prostriedkov,

f) dotacie od inych organizacii,

g) uroky a ostatné prijmy,

h) ostatné prijmy.

3. Majetok zdruzenia mbze byt pouzity len na realizaciu predmetu Cinnosti zdruZenia a jeho
ciela, ako je vymedzené v tychto stanovach, a taktiez na uhradu vydavkov spojenych
s ¢innostou zdruzZenia, pricom tu patria aj vydavky potrebné na zabezpecenie plnenia
povinnosti zdruZenia na zaklade vSeobecne zavaznych pravnych predpisov (napriklad
zabezpecenie vedenia uctovnictva, poradenské a pravne sluzby, odmena funkcionarov
zdruzenia a pod.)

4. Zdruzenie mbéze nadobudat vlastnicke pravo k nehnutelnostiam, ktoré budu uzivané
v zaujme realizacie predmetu c&innosti zdruZenia ajeho ciela (napr. na prevadzku
klientskeho/poradenského centra a pod.).

5. V zaujme vytvarania vlastnych zdrojov méze zdruzenie vykonavat v dopinkovom
rozsahu vo vztahu k predmetu €innosti vymedzenom v €lanku Il stanov podnikatel'sku
¢innost, a to v sulade so vSeobecne zavaznymi pravnymi predpismi a stanovami.

6. Ziskanim c¢lenstva v zdruZeni nevznika podielové spoluvlastnictvo ¢lena zdruzenia na
majetku zdruZenia. UkonCenie Clenstva v zdruzeni nevytvara narok clena na Cast

majetku zdruzenia.
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7. Zdruzenie zostavuje svoj rozpocet a hospodari podla neho. Rozpocet je zostaveny na
prislusny kalendarny rok a vyuctovanie vysledkov hospodarenia sa uskutocni do 3
mesiacov po podani dafnového priznania.

ZdruzZenie vedie uctovnictvo a pini si dafioveé povinnosti podla prisluSnych predpisov.
Spravna rada je povinna vypracovat k 31.marcu prislusného kalendarneho roka vyro¢nu
spravu o hospodareni za uplynuly kalendarny rok, ktora sa predklada ¢lenom zdruzZenia

na najblizSom zasadnuti ¢lenskej schédze.

Clanok X
Zanik zdruzenia
1. Zdruzenie zanika:
a) dobrovolnym rozpustenim alebo zlu¢enim s inym zdruzenim, o ¢om rozhoduje
¢lenska schbdza,

b) pravoplatnym rozhodnutim ministerstva o jeho rozpusteni.

V pripade, ak zdruzenie zanika bez pravneho nastupcu, uskutoéni sa likvidacia majetku.
Clenska schédza vymenuje likvidatora, ktory vyrovna dlhy a zavézky zdruZenia
a likvidacny zostatok rozdeli medzi c¢lenov. Primerane sa pouZiju ustanovenia
Obchodného zakonnika. Zanik zdruzenia potom oznami do 15 dni po ukonceni likvidacie
Ministerstvu vnutra SR.

4. ZruSenim Clenstva v zdruZeni sa zaplateny ¢lensky prispevok nevracia.

Clanok XI
Zaverecné ustanovenia
1. Stanovy su platné dfiom schvalenia a u¢inné dhom registracie na Ministerstve vnutra
Slovenskej republiky.
2. Zmeny stanov a dopifianie tychto stanov je moZné vykonat len pisomne formou
dodatkov so suhlasom ¢lenskej schodze.

3.V mene zdruZenia kona az do registracie pripravny vybor, ktory ma 3 ¢lenov.
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