Stanovy obéanského sdruzeni DebRA CR

.

Nazev, sidlo, pisobnost

1. Nazev ob&anského sdruzeni: DebRA CR

2. Sidlo: Kozni oddéleni |. détské interni kliniky FN Brno, Cernopolni 9, 625 00 Brno

3. Plisobnost: celé uzemi Ceské republiky

Il

Pfredmét ¢innosti

1. DebRA CR je ob&anské sdruZeni pacienti a rodinnych pFislusniki s vrozenou, dédiénou vadou kiZe
epidermolysis bullosa congenita (EB), kdy se na kuzi a sliznicich tvofi puchyfe i po nepatrnych inzultech.
Projevy mohou vyustit v trvalou invaliditu i smrt pacienta. Jde o sdruzeni pacientd, rodinnych pfislusnika a

dobrovolnych zajemcU usilujicich o zlepSeni Zivotnich podminek pacientt s EB.

2. Cilem ¢ginnosti DebRA CR je sdruZovat pacienty, prosazovat a hajit jejich zajmy, zabezpe&ovat jejich
informovanost a spolupracovat s vladnimi a krajskymi ufady i s organizacemi zdravotné& postiZenych
zejména v nasledujicich oblastech:

a) zprostredkovani zdravotni a IéCebné péce

b) rekondi¢ni cvieni a rehabilitace

¢) organizovani zdravotnich zotavovacich pobytd pro pacienty, jejich rodiCe (peCovatele)

d) socialni poradenstvi

e) psychologické i pravni poradenstvi

f) prace s détmi a mladezi Zijici s EB — pfi umistovani do vzdélavaciho zafizeni, pfi socialni exkluzi, pfi
komunikaci s vrstevniky, volno&asové aktivity, pfiprava na budouci povolani

g) poradenstvi v oblasti vzdélavani, umistovani na trhu prace

h) publicisticka, vydavatelska a osvétova €innost

i) vyzivové poradenstvi

j) spoluprace s mezioborovym tymem specialistd, ktefi o pacienty s EB pecuiji

k) spoluprace s organizacemi DebRA v jinych zemich

l) provozovani prodejni innosti za G&elem financovani provoznich a osobnich nakladi o.s. DebRA CR

m) edukace

il

Clenstvi

1. Podminky &lenstvi v DebRA CR:

a) ¢lenem DebRA CR se miiZze stat kazdy ob&an Ceské republiky postizeny EB, jeho rodinni pfislusnici a
dal8i ob&ané, nebo organizace, které projevi o ¢lenstvi zajem

b) 8estnym &lenem DebRA CR se muze stat vyznamna osobnost, pfipadné organizace

c) o udéleni ¢estného ¢Elenstvi rozhoduje valna hromada prostou vétSinou hlasu

d) élenstvi v DebRA CR vznika na zakladé podané pfihlasky a jeji registraci spravni radou



2. Clenstvi zanika:

a) na zadost &lena, nebo &lenské organizace, je ukondena jeho registrace v DebRA CR a tim ukoné&eno jeho
Clenstvi.

b) umrtim ¢lena nebo zanikem organizace

c) pro vazné poruseni stanov nebo zajm( zdravotné postizenych a zajm DebRA CR je mozné rozhodnutim
spravni rady pozastavit ¢lenstvi, pfipadné& navrhnout valné hromadé DebRA CR vylougeni &lena nebo

organizace z DebRA CR.

3. Prava ¢lent:

a) podilet se na veskeré &innosti DebRA CR

b) byt informovan o &innosti DebRA CR

c) navrhovat kandidaty do volenych funkci DebRA CR

d) podavat naméty, pfipominky a stiznosti k éinnosti DebRA CR

e) G&astnit se jednani a prace v organech DebRA CR

4. Povinnosti ¢len(:

a) navrhovat kandidaty do volenych funkci DebRA CR — &leny spravni rady a revizni komise
b) podavat naméty, pfipominky a stiznosti k &innosti DebRA CR

c) Uastnit se jednani a prace ve valné hromadé DebRA CR

d) obhajovat a hajit zajmy DebRA CR, nepogkozovat jeji dobré jméno

e) dodrzovat stanovy a dalSi organizacni normy

f) plnit usneseni valné hromady DebRA CR

g) U&astnit se jednani a prace v organech DebRA CR v pfipadé jejich &lenstvi

IV.
Valna hromada
1. Valna hromada je nejvy$$im organem DebRA CR a jejimi &leny jsou vSichni registrovani ¢lenové sdruzeni

starsSi 15 let.

2. Valnd hromada voli ze svého stfedu pfedsedu valné hromady a mistopfedsedu valné hromady.

3. Pfedseda valné hromady svolava nejméné jednou za dva roky zasedani valné hromady. Pfedseda valné
hromady je povinen svolat nejméné 30 dni pfed jejim konanim valnou hromadu a to pisemnou pozvankou s
uvedenim projednavaného programu. Pozvanka muze byt ¢lendm rozeslana zvlast nebo mulze byt
uvefejnéna v DebRA Novinach. Pfedseda valné hromady je povinen svolat valnou hromadu, pozada-li o to
pisemné nejméné tretina vSech &lend, pfedseda kontrolni a revizni komise nebo pfestanou-li vykonavat svou
funkci vice nez tfi ¢lenové spravni rady.

Nesvola-li pfedseda valné hromady valnou hromadu ve stanovené |huté, svola ji neprodlené mistopfedseda

valné hromady. Pfedseda valné hromady fidi zasedani valné hromady, pofizuje z jednani zapis.



4. Valna hromada zejména:

a) schvaluje stanovy a jejich zmény

b) schvaluje jednaci fady valné hromady a spravni rady

c) schvaluje cile a zaméfeni innosti jak uvnitf DebRA CR, tak i ve vztahu k jinym organizacim.

d) voli a odvolava hlasovanim &leny spravni rady a ¢leny kontrolni a revizni komise

e) schvaluje &innost spravni rady, hospodafeni se svéfenymi prostfedky a zpravy kontrolni a revizni komise

f) rozhoduje o zaniku DebRA CR a o pfipadném majetkovém vyrovnani DebRA CR

4. Usneseni valné hromady musi byt pfijato nadpolovi¢ni vétSinou pravoplatnych hlasu pfitomnych &len(
DebRA CR, neni-li stanoveno jinak.

5. Zasedani valné hromady je vefejné, nerozhodne-li valna hromada hlasovanim jinak.
6. Zplsob svého jednani upravuje valna hromada vlastnim jednacim fadem.

V.
Spravni rada

1. Péti¢lenna spravni rada je volena valnou hromadou na dvouleté funk&ni obdobi.

2. Spravni rada:

a) voli a odvolava ze svého stiedu pfedsedu spravni rady a mistopfedsedu spravni rady
b) schvaluje organizacni normy a jejich zmény

c¢) schvaluje vyro¢ni zpravu

d) projednava koncepcni otazky souvisejici s plnénim planu ¢innosti

e) ¢lenové spravni rady navrhuji kandidaty na post feditele organizace

f) ¢lenové spravni rady voli z navrzenych kandidatl feditele organizace a jeho zastupce

3. Jednani spravni rady svolava predseda spravni rady nebo mistopfedseda spravni rady a to pravidelné

dvakrat roéné.

4. Zplsob svého jednani upravuje spravni rada vlastnim jednacim fadem. Z jednani spravni rady pofizuje

povéfeny &len zapis, ktery musi v8ichni ¢lenové spravni rady odsouhlasit.

VL.

Reditel a zastupce feditele obéanského sdruzeni DebRA CR
1. Reditel ob&anského sdruzeni DebRA CR je zaroven statutarnim zastupcem sdruzeni.
2. Reditel a zastupce feditele ob&anského sdruzeni DebRA CR jsou voleni spravni radou na dvouleté
funk&ni obdobi.

3. Reditel a zastupce feditele ob&anského sdruzeni DebRA CR nemuseji byt &leny jiného organu
DebRA CR.

4. Reditel ob&anského sdruzeni DebRA CR zejména:



a) Fidi jeho ¢innost a je za ni odpovédny spravni radé a valné hromadé
b) jedna a podepisuje jménem DebRA CR
c) jedna podle schvalenych stanov DebRA CR a v souladu s obecné platnymi predpisy

d) pfedklada spravni radé Vyrocni zpravu

5. Zastupce feditele ob&anského sdruzeni DebRA CR prebira funkci feditele v pfipadé odstoupeni & umrti

dosavadniho feditele.

3. Zastupce feditele ob&anského sdruzeni DebRA CR m(ize dodasné prevzit pravomoc a odpovédnost
predsedy nasledujicimi zplsoby:

a) nem(ze-li feditel ob&anského sdruzeni DebRA CR ze zavaznych divod(i dodasné vykonavat svou funkci
a nepovéi-li jejim vykonem zastupce feditele obanského sdruzeni DebRA CR, pozada zastupce feditele
obg&anského sdruzeni DebRA CR predsedu spravni rady o jeji svolani, ta posoudi tyto diivody a rozhodne o
tom, zda zastupce feditele ob&anského sdruzeni DebRA CR bude plnit funkci feditele ob&anského sdruzeni
DebRA CR do doby, nez se feditel ob&anského sdruzeni DebRA CR na zakladé vlastniho rozhodnuti,
oznameného ¢lendm spravni rady, znovu ujme vykonu své funkce.

b) povéFi-li jej k tomu feditel ob&anského sdruzeni DebRA CR pisemnou formou

\l

Kontrolni a revizni komise

1. Kontrolni a revizni komise je kontrolnim organem DebRA CR, jehoZ &innost spo&iva v revizi &innosti,
hospodafeni, dodrZzovani stanov a vnitinich predpist DebRA CR.

2. Kontrolni a revizni komise musi byt minimalné tfi¢lenna.

3. Kontrolni a revizni komise se schazi nejméné jednou ro¢né.

4. Kontrolni a revizni komise je volena valnou hromadou na dobu dvou let.

5. Kontrolni a revizni komise voli a odvolava ze svého stfedu pfedsedu kontrolni a revizni komise

Pfedseda kontroIni a revizni komise svolava a fidi jeji jednani. Pfedseda kontrolni a revizni komise je
povinen svolat komisi do ¢tyF tydnu, pozada-li o to pisemné néktery z jejich ¢lena.

6. Za svou &innost je kontrolni a revizni komise odpovédna valné hromadé

7. Z kazdého svého jednani pofizuje kontrolni a revizni komise zapis, ktery pfeda spravni radé do ¢&tyf tydn(
ode dne jednani.

8. Pfedseda kontrolni a revizni komise nebo zastupujici mistopfedseda kontrolni a revizni komise ma

pravo ucastnit se jednani vSech organl organizace

Viil

Zasady hospodareni DebRA CR

1. Finan&nimi zdroji DebRA CR jsou dotace, dary, vynosy z vlastni &innosti a dal$i zdroje

2. Hospodareni s majetkem DebRA CR je provadéno v souladu s obecné platnymi pravnimi piedpisy
3. Za finanéni prostfedky je hmotné& odpovédny feditel ob&anského sdruzeni DebRA CR

4. Za hospodareni sdruzeni odpovida spravni rada sdruzeni



IX

Zanik sdruzeni

1. Sdruzeni DebRA CR zanika na zakladé rozhodnuti valné hromady

2. Rozhodnuti musi byt pfijato dvoutfetinovou vétSinou hlasu pfitomnych ¢lent a delegati

3. Soudasti rozhodnuti o zaniku DebRA CR musi byt uveden zplsob majetkového vyporadani DebRA CR

4. Sdruzeni zanika na zakladé rozhodnuti Ministerstva vnitra CR

X.
Zavérecna ustanoveni
1. Tyto stanovy nabyvaji platnosti dnem schvaleni valnou hromadou DebRA CR, tj. 19.6.2009.

2. Sdruzeni vznika registraci na Ministerstvu vnitra CR.

V Brné, dne 19.6.2009



