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Stanovy Spole¢nosti pro mukopolysacharidosu
- uplIné znéni ke dni 3. 12. 2016

¢l. |
Uvodni ustanoveni

Nazev spolku: Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, z. s. (dale téz ,spolek®).

Sidlo spolku: Chaloupky 35, 772 00 Olomouc.

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu (dale i jen ,SpoleCnost® je spolek ve smyslu

ustanoveni § 214 a nasl. zak. €. 89/2012Sb., a jako takovy je pravnickou osobou

zpusobilou k pravnimu jednani.

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu  je samospravna, dobrovolna, nepoliticka

a neziskova charitativni organizace zalozena za ucelem napliiovani spole¢ného zajmu,

kterym je ochrana zajmu a podpora déti nemocnych mukopolysacharidosou a obdobnymi

metabolickymi onemocnénimi (dale téz jen ,mukopolysacharidosa®) a jejich rodin.

Poslanim spolku je zejména:

a) podpora déti nemocnych mukopolysacharidosou a jejich rodin.

b) zvySovani védomi spolecnosti, Iékaru, pracovniki pomahajicich profesi, pfedstavitel(
vefejného Zivota a dalSich o problematice vzacného onemocnéni -
mukopolysacharidosy.

c) rozvoj socialnich, publikaénich, rehabilitané, terapeutickych, poradenskych,
vyzkumnych a dalSich aktivit tykajicich se kvality Zivota nemocnych déti a jejich rodin.

Vnitfni organizace spolku, prava a povinnosti ¢lenu i volenych organt spolku se fidi t€mito

stanovami, které jsou uloZeny ve svém Uplném zné&ni v sidle spolku.

cl. i
Cinnost spolku

Hlavni ¢innost spolku sméfuje k ochrané a uspokojeni spole€nych zajmi a naplfiovani

poslani, tak jak jsou stanoveny v €l. |, a to je provadéno zvlasté prostfednictvim

a) obhajoby prav a zajmu,

b) socialné pravni podpory a krizové intervence,

c) rehabilitatné-terapeutickych aktivit,

d) cilené socialni pomoci,

e) publikaCnich, vyzkumnych, analytickych aktivit a souvisejicich €innosti konanych ve
prospéch déti nemocnych mukopolysacharidosou a jejich rodin.

Pfipadny zisk z €innosti spolku Ize pouZit pouze pro spolkovou ¢innost a spravu spolku

cl.
Clenstvi ve spolku

Clenstvi ve spolku je dobrovolné.

Clenem spolku Spole&nost pro mukopolysacharidosu (dale jen ,&len”) se mGze stat

kazdy ob&an Ceské republiky starsi 18 let, ktefi o &lenstvi ve sdruzeni projevi zajem.

O pfijeti za ¢lena sdruzeni rozhoduje statutarni organ spolku. Bez dal§iho se ¢leny

sdruzeni mohou stat rodi€e a sourozenci ditéte nemocného mukopolysacharidosou.

Ukonceni Clenstvi

a) dobrovolné vystoupeni ¢lena — Clenstvi kongi dnem doruceni pisemného oznameni
o ukonceni Clenstvi statutarnimu organu,

b) dmrtim Clena

c) vylou€enim Clena — Clenstvi kon¢i dnem doruceni rozhodnuti o vylouceni ¢lena ze
sdruZeni; vybor sdruzeni ma pravo vyloucit ¢lena, pokud svym jednanim porusuje jeji



zasady a cile nebo zanedbava ¢lenské povinnosti nebo ohrozuje fadné plnéni poslani
sdruzeni
d) nezaplacenim ¢&lenskych pfispévkl, pokud jejich Uhrada byla pro pfislusné obdobi
stanovena valnou hromadou spolku.
5. Prava ¢len(:
a) ucastnit se ¢innosti spolku a jeho akci
b) byt pravidelné informovan o déni ve spolku
c) uzivat vyhod ¢lena spolku, pokud jsou takové vyhlaseny
d) podavat navrhy, pfipominky, vznaset dotazy organim spolku a obdrzet odpovéd na
své podani
e) volit a byt volen do Fidicich a kontrolnich organ( spolku
6. Povinnosti ¢lenu
a) platit Clenské pfispévky, v pfipadé jejich stanoveni valnou hromadou spolku
b) chranit a zachovavat dobré jméno spolku
c) dodrZovat stanovy spolku
7. Clenové spolku neruéi za ptipadné dluhy spolku.
8. Statutarni organ spolku je povinen vést seznam ¢&lend, ktery je nevefejny.

cl.Iv
Organy spolku

1. Pro zabezpeceni €innosti spolku jsou zfizeny nasledujici organy:
a) valna hromada
b) vybor
C) predseda
d) revizor

2. Prava a povinnosti jednotlivych organu, zplsob vzniku a zaniku jejich funkce a prabéh
jejich jednani je upraven dale ve stanovach.

3. Valna hromada je tvofena shromazdénim vSech ¢lenu spolku, ostatni organy jsou volené.

4. Funkéni obdobi vyboru a pfedsedy spolku je pét let. Clenové vyboru spolku, v pfipadg, ze
jejich pocet neklesl pod polovinu, mohou kooptovat nahradni ¢leny svého organu do
nejblizsiho zasedani valné hromady. Clenstvi ve volenych organech zanika (kromé smrti
Clena voleného organu) uplynutim funkéniho obdobi nebo odvolanim ¢lena voleného
organu Clenskou schlizi pro hrubé poruseni jeho povinnosti.

¢l.Vv
Valna hromada

1. Valna hromada je tvofena shromazdénim vSech &lenu spolku a je nejvy$Sim organem
spolku. Valna hromada projednava €innost spolku za uplynulé obdobi, pfijima zasady
¢innosti pro obdobi nasledujici, voli volené organy spolku, hodnoti praci odstupujicich
organ( a pfijima dalSi rozhodnuti zasadni dllezitosti pro existenci a €innost spolku. Do jeji
plUsobnosti tak nalezi:

a) urcit hlavni zaméfeni €innosti spolku,

b) rozhodovat o zméné stanov,

c) stanoveni vySe a splatnosti ¢lenskych pfispévkd,

d) schvalovat zpravy o €innosti a hospodareni spolku za uplynulé obdobi pfedkladané
statutarnim organem spolku,

e) schvalovat vysledek hospodareni spolku,

f) volit Eleny vyboru a pfedsedu spolku,

g) hodnotit ¢innost dalSich organud spolku i jejich ¢lend,

h) rozhodnout o dobrovolném rozpusténi spolku.

2. Valna hromada je svolavana statutarnim zastupcem spolku podle potfeby, nejméné vSak
jednou za dva roky.
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Na zadost nejméné jedné tretiny ¢lend musi byt svolana mimofadna valna hromada.
Statutarni organ je povinen svolat valnou hromadu nejpozdéji do osmi tydnu od doruceni
Zadosti o konani valné hromady.

Pravo zucastnit se valné hromady, pravo hlasovat, volit a byt volen maji vSichni ¢lenové
spolku.

Pozvanka na valnou hromadu spolu s jejim programem musi byt rozeslana ¢lendm
nejméné tficet dni pfed jejim konanim. Misto a ¢as zasedani se urci tak, aby co nejméné
omezovaly moznost ¢lend se ho ucastnit. Jiz svolané zasedani valné hromady Ize odvolat
nebo odloZit.

Kazdy ¢len ma jeden hlas, hlasy vSech ¢lenl maji stejnou vahu. Valna hromada je schopna
usnaset se za ucasti nadpoloviéni vétSiny vSech ¢lenu spolku. Usneseni pfijima vétSinou
hlasu pfitomnych ¢lend.

Jednani valné hromady fidi pfedseda, nebo jim povéfena osoba. Z jednani valné hromady
je pofizen zapis, ktery je ulozen v sidle spolku. Kazdy ¢len spolku mize nahlizet do vSech
zapisu ze zasedani valné hromady.

¢l. Vi
Vybor spolku

Vybor Spole€nosti pro mukopolysacharidosu je organem uréenym projednavat bé&znou

agendu cinnosti spolku a to v souladu se stanovami a smérnicemi valné hromady po celé

své funkéni obdobi.

Vybor ma 3 ¢leny. Pfedseda muze byt ¢lenem vyboru.

Vybor projednava zpravy statutarniho organu o hospodafeni spolku, kontroluje

dodrzovani rozpodtovych pravidel, dba na fadnou péci o majetek a zejména za fadné

napliiovani poslani spolku.

Vybor je svolavan statutarnim organem spolku podle potfeby, nejméné vSak dvakrat za

rok. Vybor je usnasenischopny pouze za ucasti vdech jeho €lenu. Hlasy vSech ¢lenl

vyboru maji stejnou vahu. Pfipustné je i korespondenéni hlasovani nebo on-line jednani

uskute€néné za pomoci prostiedkl elektronické komunikace.

Do vyluéné kompetence vyboru patfi:

a) rozhodovat o svolani valné hromady,

b) schvalovat ro¢ni zavérku hospodafrent,

c) dohlizet na fadnou péci o majetek a na hospodarskou ¢innost spolku,

d) vyjadfit se k pfijimani ¢lend, rozhodovat o jejich vylouceni,

e) rozhodovat o odkladu, snizeni nebo prominuti ¢lenského pfispévku Elentim, pokud
pro to existuji zavazné davody.

¢l. VI
Predseda spolku

Pfedseda SpoleCnosti pro mukopolysacharidosu je statutarnim organem a vykonny
predstavitel spolku a navenek za spolek jedna. Mlze povéfit jednanim v dil&i véci dalSiho
Clena vyboru nebo ¢lena spolku.

Pfedseda je volen valnou hromadou.

K vyluénym kompetencim predsedy patfi:

a) vedeni valné hromady, ovéfovani usnasenischopnosti, schvaleni zapisu z jednani,
b) svolani a vedeni schuzi vyboru,

C) uzavirani pracovné pravnich vztaht se zaméstnanci spolku a fizeni jejich prace,

d) schvalovani finanénich vydani spolku,

e) Fizeni bézné agendy spolku.

PFedseda se fidi zakony CR, stanovami spolku a usnesenimi valné hromady.

Pfedseda mlze delegovat nékteré své kompetence na dal$i ¢leny vyboru, pfipadné na
dalsi ¢leny &i zaméstnance spolku.
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¢l. v
Revizor

Revizor je jmenovan vyborem Spole¢nosti na obdobi 5 let. Revizor, kterému skoncilo
funk&ni obdobi, mize byt jmenovan opakované.

Revizor vykonava dohled nad hospodarenim Spoleénosti, upozorfiuje organy Spolecnosti
na zjisténé nedostatky a podava navrhy na jejich odstranéni.

Pro zasedani valné hromady zpracovava zpravu o vysledcich kontrolni Einnosti.

¢l. IX
Majetek a hospodareni

Prostfedky na svou €innost ziskava spolek zejména z daru fyzickych a pravnickych osob
z tuzemska i zahranici, ¢lenskych pfispévku, z dédictvi a odkazu, ze statnich pfispévka,
nadacnich grantd, z pfijmU ze svych €innosti a z vynosu svého majetku.

Veskeré ziskané prostfedky musi byt vyuzivany ve smyslu téchto stanov, musi slouzit
k financovani c&innosti napliujicich poslani a cile spolku a k vytvafeni potfebnych
podminek pro realizaci téchto Cinnosti.

Prostfedky spolku nesméji byt pouzivany k obohacovani fyzickych ani pravnickych osob.
Plati to v pIné mife i pro ¢leny a zaméstnance spolku. To nevylu€uje pouziti prostfedku
k socialnim nebo charitativnim uceldm. Vyjimku z tohoto ustanoveni tvofi fadna mzda Ci
odména sjednana na zakladé platnych smiuv.

Spolek nabyva do svého vlastnictvi, spravy nebo uzivani majetek za ucelem rfadného
napliovani poslani a cilt spolku.

Za fadnou spravu, obnovu, udrZzbu a evidenci majetku, odpovidaji organy spolku
v rozsahu dle ustanoveni téchto stanov a vnitfnich prfedpist spolku.

Hospodareni probiha na zakladé ro¢niho rozpoctu.

Bliz8i podrobnosti upravujici hospodafeni s majetkem spolku jsou obsazeny ve vnitinich
pfedpisech a smérnicich spolku.

Cl. X
Zavérecéna ustanoveni

Spolek muze zaniknout dobrovolnym rozpus$ténim na zakladé rozhodnuti valné hromady
nebo z jiného davodu stanoveného zakonem.

Dojde-li k zaniku spolku, pfechazi jeho majetek po vyporadani zavazk(l na organizaci,
ktera ma podobné poslani a cile jako spolek.

Spolek Spole¢nost pro mukopolysacharidosu vznikl transformaci z obéanského sdruzeni
,Spoleénost pro mukopolysacharidosu®, ktera byla registrovana u Ministerstva vnitra CR
dne 2. 12.1994 pod sp. zn. 11/s-0S/1-23658/94-R a je jejim pfimym pokraovatelem. Dnem
zapisu do spolkového rejstfiku nabyvaji u€innosti tyto stanovy.

Jakakoliv zména stanov nabyva platnosti dnem jejiho pfijeti ¢lenskou schizi a uginnosti
dnem, kdy budou vlozeny rejstfikovym soudem do sbirky listin spolkového rejstfiku.

Tyto stanovy byly schvaleny valnou hromadou Spole€nosti pro mukopolysacharidosu
konanou dne 3. 11.2016 v Praze.



