Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, z. s.

Stanovy spolku
¢l. 1
Zakladni ustanoveni

Spolek nese nazev Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, z. s. (dale jen ,Spolek").
Anglicky nazev spolku je Rare diseases Czech Republic.

Spolek je zapsanym spolkem ve smyslu zakona €. 89/2012 Sb., ob&ansky zakonik.

Sidlem Spolku je Praha.

Spolek je zaloZzen na dobu neurcitou a ptisobi na celém tzemi CR.

Oficialni adresa pro elektronické doru¢ovani je: cavo@vzacha-onemocneni.cz.
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¢l. 2
Poslani, u€el a €¢innost Spolku

Uéelem a poslanim Spolku je sdruZovat organizace pacienttl se vzacnym onemocnénim i
jednotlivé pacienty, zastupovat a prosazovat jejich zajmy a posilovat povédomi o specifické
problematice vzacnych onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi, pfredstaviteli
neziskovych, statnich i mezinarodnich instituci i vefejnosti. Onemocnéni je povazovano za
vzacné, pokud postihuje méné nez pét z deseti tisic obyvatel.

V souladu s u€elem Spolku je predmétem ¢innosti zejména:

e posilovat povédomi vefejnosti, pfedstavitelt neziskovych, statnich i
mezinarodnich instituci o problematice vzacnych onemocnéni,
podporovat svou ¢innosti organizace pacientli se vzacnym onemocnénim,
prosazovat zajmy pacientll se vzacnym onemocnénim,
ZlepSovat pfistup k informacim, diagnostice, 1é¢bé i dalSim zdravotnim sluzbam pro
pacienty se vzacnym onemocnénim,
podporovat védecky i klinicky vyzkum v oblasti vzacnych onemocnéni,
ZlepSovat kvalitu Zivota pacientl se vzacnym onemocnénim skrze vzdélavani a dalsi
formy podpory,

e zastupovat zajmy pacientd se vzacnym onemocnénim za CR na mezinarodni trovni.

Spolek mlize vykonavat téz vedlejSi hospodarskou €innost; vedlejSi Cinnosti ziskané prostfedky se
nerozdéluji a v piném rozsahu se pouZiji na podporu ¢innosti hlavni.

¢l.3
Clenstvi, Cestné élenstvi a Partnerstvi

1. Cleny Spolku mohou byt fyzické osoby starsi 18 let, nebo pravnické osoby, které souhlasi
s poslanim a u¢elem Spolku a jsou rozhodnuty se podle svych moznosti podilet na jejich
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uskutecriovani.

2. Cleny spolku jsou zejména pravnické osoby, které reprezentuji fyzické osoby s urgitou
diagnézou vzacného onemocnéni, pfipadné pfimo tyto fyzické osoby. Je vylouceno
Clenstvi fyzické osoby s diagndzou, jejimz reprezentantem je pravnicka osoba, ktera je
jiz €lenem spolku.

3. Clenstvi je dobrovolné a bezplatné. Nikomu neni upfeno pravo pozadat o &lenstvi. Nikdo nesmi
byt nucen ke &lenstvi proti své vali. Clenstvi nepfechazi na pravniho nastupce &lena. Podanim
pfihladky za ¢lena &len Spolku vyslovné souhlasi s uvefejnénim sveho clenstvi v seznamu
¢lent vedenym Spolkem. Spolek vede neverejny seznam c¢lenu (dale jen ,Seznam*) kde je
uvedeno celé jméno, adresa, telefonni islo, emailovy kontakt a diagnéza v souladu s platnymi
pravnimi predpisy.

4. Clenstvi vznika pfijetim za ¢lena, o kterém na zakladé podané pisemné piihlasky uchazeée
o Clenstvi rozhoduje Rada. Pro pfijeti ¢lena je tfeba souhlasu vSech ¢lend Rady.

5. Na navrh nejméné jedné tretiny ¢leni Spolku, nebo v§ech ¢lenti Rady mize byt fyzicka
osoba star$i 18 let jmenovana Cestnym &lenem Spolku. Jde o formu &lenstvi povahou
pasivni, souvisejici se zasluhami jmenované osoby o pInéni Géelu Spolku. Cestnému
¢lenovi nevznika pravo hlasovat na Konferenci ¢lend, ani byt volen do organt Spolku,
pokud zaroven neni i &lenem Spolku. Jinak se na Cestné &lenstvi pfimé&fené pouziji
ustanoveni o ¢lenstvi ve Spolku.

6. Na navrh nejméné jedné tfetiny Clend Spolku, nebo vSech ¢lenl Rady muze byt
pravnicka osoba jmenovana Partnerem Spolku. Jde o formu vzajemné spoluprace
souvisejici se spoleénymi zajmy o plnéni u€elu Spolku. Partnerovi nevznika pravo
hlasovat na Konferenci ¢lena.

7. Clenstvi zanika:
a) vystoupenim ¢lena ze spolku pisemnym oznamenim Radg,
b) vznikem prekazky Clenstvi dle odstavce 2., véta druha tohoto ¢lanku stanov,
¢) vyloucenim &lena ze Spolku,
d) smrti €i zanikem Elena,
e) zanikem Spolku.
8. Spolek muze rozhodnout o vylou€eni ¢lena, jestlize ¢len:
a) opakované €i zavazné porusil své povinnosti podle Stanov nebo vnitinich rozhodnuti
Spolku,
b) dopustil se i mimo spolkovou €innost umysiného trestného Cinu, byl-li za né&j pravomocné
odsouzen, nebo
C) verfejné projevuje nazory odporujici poslani a zasadam Spolku.

¢l. 4

Prava a povinnosti ¢lent

Clen Spolku ma pravo zejména:

a) ucastnit se Cinnosti Spolku a jeho organd a byt o této €innosti informovan,

b) ucastnit se jednani Konference ¢lend,

c) hlasovat na Konferenci €lend, volit organy Spolku a byt do nich volen,

d) predkladat navrhy a naméty pro ¢innost Spolku,

e) obracet se na organy Spolku s podnéty a stiZnostmi a Zadat o jejich vyjadfeni.

Clen Spolku ma povinnost zejména:
a) jednat v souladu s témito stanovami a rozhodnutimi organt Spolku v mezich jejich
plUsobnosti a pravomoci,
b) aktivné se podilet na pInéni u€elu Spolku, v€etné povinnosti hlasovat v ramci
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rozhodovani Konference,
c) dbat na to, aby nebyly poSkozovany zajmy a dobré jméno Spolku,
d) svédomité vykonavat funkce v organech Spolku, jimiz byl povéfen.

¢l.5

Organy Spolku

Spolek je spravovan svymi organy, kterymi jsou:
a) Konference ¢len,
b) Rada,
c) Predseda, dva Mistopfedsedové.

¢l.6

Konference ¢lent

Konference ¢lenu (téz jen ,Konference®) je nejvysSim organem Spolku a tvofi ji vSichni
Clenové Spolku.

Konference jedna za pouziti technickych prostfedku (online).

Podle uvazeni rady je mozné i svolani fyzického zasedani konference. | v tomto pfipadé je
v8ak mozna Ucast za pouziti technickych prostfedku (online) a rovnéz pfipadné hlasovani
probiha za pouziti technickych prostfedkd.

Jednani Konference svolava Rada podle potfeby, nejméné v3ak jedenkrat ro¢né, a téz
vzdy, pozada-li o to vétSina ¢lenu Rady. Termin a program konference ¢lenu se oznami
nejméné 21 dnu pred dnem jejiho konani, a to elektronickou pozvankou zvefejnénou na
oficialnich internetovych strankach Spolku a/nebo zaslanou ¢lentm Spolku elektronickou
postou.

Konference &lenu:

e schvaluje plan budouci ¢innosti Spolku predkladany Radou,

e schvaluje rozpocet Spolku prfedkladany Radou,

e schvaluje zpravu o &innosti Spolku predkladanou Radou,

e schvaluje zpravu Rady o hospodareni Spolku za uplynulé obdobi pfedkladanou
Radou,

projednava a bere na védomi zpravy nezavislé osoby o hospodareni Spolku,
voli ¢leny Rady, kazdého na obdobi ffi let,

rozhoduje 0 zméné stanov Spolku a o zruSeni &i pfeméné Spolku.

Konference je usnasenischopna bez ohledu na pocet piitomnych, k pfijeti rozhodnuti je vSak
tfeba, neni-li dale stanoveno jinak, sou€asného spinéni téchto podminek:

a) pro hlasovala nejméné %4 hlast vSech €leni Spolku opravnénych hlasovat a

b) ze vSech odevzdanych hlasu byla nadpolovicni vétsina pro.
Rozhodnuti o zméné stanov, zruseni nebo pfeméné Spolku je pfijato, vyslovi-li se pro jeho pijeti
¢lenové majici nadpolovicni vétSinu vSech hlasu; navrh na takové rozhodnuti mizZe byt prediozen pouze
Radou €i s jejim prfedchozim souhlasem.
Kazdy ¢len-pravnicka osoba ma pfi hlasovani 3 hlasy. Kazdy ¢len-fyzicka osoba ma jeden hlas.
Pokud je ¢lenl-fyzickych osob se stejnou diagnézou vice nez 3, zapoditaji se hlasy pouze
prvnich tfi z nich, poc€itano dle data vzniku €lenstvi ve Spolku od nejstarSiho. Do celkového
poctu hlast vSech €lenud spolku se zapocitavaji rovné pouze prvni tfi hlasy ¢lenu dle pfedchozi
véty.
Hlasovani Ize provadét v ase konani online jednani Konference, nebo téZ mimo toto jednani
(per rollam). Detaily provedeni online jednani Konference, jakoz i jejiho hlasovani urci jednaci
fad Konference, schvaleny Radou.
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11. O hlasovani Konference vyhotovi Rada zapis obsahujici alespor projednavané body a
vysledky hlasovani o nich.

1. Rada je statutarnim organem Spolku.

2. Rada mafidici a vykonnou plsobnost a pravomoc ve vSech zalezitostech Spolku, a to v mezich
Stanov a rozhodnuti Konference. Rada je ze své Cinnosti odpovédna Konferenci. Rada
zejména fidi ¢innost Spolku ve vSech ohledech tak, aby byl naplfiovan ucel Spolku a
zalezitosti Spolku byly fadné vedeny.

3. Rada ma 3-5 ¢lend, kazdého zvoleného na obdobi tfi let. PoCet ¢lenl Rady musi byt vzdy
lichy. Opétovna volba je mozna. Clenové Rady musi byt vzdy &leny Spolku.

4. Rada voli ze svych ¢lenl Pfedsedu a dva Mistopfedsedy.

5. Predseda a jeden z Mistopfedsedl zastupuji Spolek navenek a jménem Spolku pravné
jednaji vlugi tretim osobam, a to vzdy spolecné.

6. Radu svolava Predseda, v jeho nepfitomnosti jeden z Mistopfedsedu, a to podle potfeby,
nejméné vsak 2 x ro¢né.

7. Rada rozhoduje hlasovanim, zpravidla na (svém) zasedani. Rada, rozhoduje-li pfi
zasedani, muze jednat a usnaset se za pfitomnosti nadpoloviéni vétsiny vsech ¢leni Rady.

8. V pfipadé nerozhodného vysledku hlasovani rozhoduje hlas Pfedsedy. Zapis ze schize
Rady podepisuje Pfedseda a Mistopfedseda.

9. Rada muze rozhodovat téZ mimo zasedani (per rollam), v tom pfipadé je usneseni pfijato,
vyslovi-li se pisemné pro jeho pfijeti vétSina vSech ¢lend Rady. Zahajit hlasovani maze
¢len Rady tim, ze zaSle vSem &lendm Rady navrh usneseni a stanovi |h{itu pro zaslani
hlast, nejméné tfidenni.

10. Rada zejména:
¢ voli a odvolava ze svych ¢lenu Pfedsedu a dva Mistopfedsedy,

e svolava nejméné 1x ro¢né zasedani Konference,
e rozhoduje o navrhu na zménu Stanov a o navrhu rozhodnuti o zruSeni ¢i pfeméné

Spolku,

pfipravuje podklady pro jednani a rozhodovani Konference,

fidi jednani a rozhodovani Konference,

v mezich své plsobnosti povéfuje jednotlivé ¢leny Rady €i jiné osoby spravou

¢innosti Spolku v uréeném rozsahu.

povéfuje tieti nezavislou osobu kontrolou hospodareni Spolku,

rozhoduje o pfijeti ¢lena Spolku a o vylou€eni ¢lena ze Spolku,

vede seznam €lenu Spolku a provadi vymazy a zapisy do tohoto seznamu,

rozhoduje o uvefejnéni seznamu ¢lenu v souladu s témito stanovami,

v mezich téchto stanov rozhoduje o v3ech zaleZitostech, které nejsou vyhrazeny

jinému organu Spolku.

Cl. 8

Predseda a Mistopredsedové
Spolku

Pfedsedu i Mistopfedsedy voli ze svych ¢lent na dobu 3 let Rada a téz jej odvolava.
Pfedseda i Mistopfedsedové jsou ze své Cinnosti odpovédni Radé a Radou jsou fizeni.

3. V nepfitomnosti Pfedsedy jej (vyjma zastupovani Spolku navenek) zastupuje jeden
Z Mistopfedsedu.

N
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4. Predseda a Mistopfedsedové Spolku zejména:
a) zastupuji Spolek navenek a jménem Spolku pravné jednaji vuci tfetim osobam, a to
vzdy Pfedseda a jeden z Mistopfedsed( spole¢né,
b) pfipravuji podklady pro jednani Rady a fidi jeji zasedani.

¢l.9

Zvlastni a zavére¢na ustanoveni

1. Spolek se zrusuje rozhodnutim Konference, jak uvedeno v &l. 6 téchto Stanov. Bylo-li
rozhodnuto o zru$eni Spolku, jmenuje Rada neprodlené likvidatora. Rada téz rozhoduje o
pouziti likvidacniho zustatku, a to na ucel co nejblizsi ucelu Spolku.

2. Z ustanoveni zakona 89/2012 Sb., obCanského zakoniku se nepouziji zejména
ustanoveni:
o § 156: rozhodovani kolektivniho organu se posuzuje vyluéné podle téchto Stanov;
e § 246 odst. 1: nestanovi-li vnitini predpisy Spolku jinak, funkce v organu trva po dobu
neurcitou;
e § 246 odst. 2: kooptace je mozna pouze v pfipadech, kde to stanovi stanovy &i vnitfni
predpisy Spolku;
§ 246 odst. 3: ustanoveni o ¢lenské schlzi se nepouziji pro zadny organ Spolku.
3. Toto nové UpIné znéni Stanov nabyva platnosti a uc¢innosti schvalenim Konferenci ¢len(.

V Praze dne

Pfedseda Spolku

V Praze dne

Mistopfedseda Spolku
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