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Slovenska aliancia zriedkavych chorob
(Aliancia ZCH)

I‘

VSeobecné ustanovenia

1.0béianske zdruzenie

Slovenska aliancia zriedkavych chorob
(skratka Aliancia ZCH),
(dalej len "zdruzenie") je nepolitické, dobrovolné, zaujmové zdruZenie

2. Nazov zdruzenia v anglickom jazyku je:
Slovak Alliance of Rare Diseases
(Slovak RD Alliance)

3. Sidlom zdruzenia je : Kollarova 11, 902 01 Pezinok

4. Zdruzenie je samostatnou pravnickou osobou, ktorGé mézZe vo svojom mene
nadobudnit prava a povinnosti a pésobi na uzemi Slovenskej republiky
a v zahranidi.

5. Poslanim zdruzenia je:

Trvale zlepSovat zdravotné a socialne podmienky Zivota Pudi
so zriedkavymi chorobami (dalej len ZCH)
a ich rodinngch prislusnikov.
Ochrarnovat ich prava a potreby.
Podporovat integraciu rodin so ZCH do spoloénosti.
Zvysovat kvalitu Zivota jedincov so zriedkavymi chorobami
a ich rodinnygch prislusnikov.

11.
Predmet ¢innosti

1. Aliancia ZCH je aliancia pacientskych organizacii zastupujucich pacientov
so zriedkavymi chorobami (ZCH) a jednotlivych pacientov a ich rodinnych
prislusnikov, ktori trpia niektorym zo zriedkavych ochoreni. Za zriedkavé
choroby (ZCH) su povazované choroby s vyskytom menej ako 5 chorych na
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10 000 obyvatelov. ZCH st podla EU definované ako Zivof ohrozujuce alebo
chronicky invalidizujiice ochorenia. V stucasnosti je znamych 6 000 az 8 000

zriedkavych ochoreni, ktoré pocas Zivota postihujii 6 a2:8 %! populacie, co v
EU predstavuje 27 - 36 milionov fudi. Prejavy ocheorenia’ m9éu~.‘, rastit
do trvalej invalidity az smrti pacienta. Ide o aliangiu - pacientskych
organizacii, jednotlivcov, ich rodinnych prislusnikov.._a dobrovolnych

zaujemcov usilujucich o zlepsenie zivotnych podmienok pacientov so ZCH
a kvality ich Zivota.

2. Ciefom ¢innosti Aliancie ZCH je zdruzovat pacientske organizacie a
pacientov, byt jednotnym hlasom na poli ZCH na Slovensku, presadzovat
a hajit ich zaujmy, zabezpecovat ich informovanost a spolupracovat
s vladnymi a krajskymi uradmi, zdravotnymi a socialnymi inStittciami aj
s organizaciami zdravotne postihnutych najma v nasledovnych oblastiach:

a) aktivizovanie a spravodlivé dodrziavanie zakladnych pravidiel liecby
vetkych jedincov so ZCH v sulade s medzinarodne uznavanymi postupmi
a dokumentmi EU s maximalnym vyuzivanim najnovsich poznatkov
sucasnej mediciny

b) Sirenie vSeobecného povedomia, novych poznatkov o ZCH a zivote s nimi
za uéelom zvySenia porozumenia Sirokej verejnosti

¢) poskytovanie konzultaénych a poradenskych sluZieb suvisiacich s tymito
chorobami

¢) medializovanie problematiky ZCH a organizovanie informaénych,
propagaénych, fundraisingovych a benefiénych podujati

d) vyvijanie publikaénej ¢innosti (vydavanie ¢asopisov, bulletinov, brozur,
knih, letakov, plagatov, atd.)

e) organizovanie prednasok, vzdelavacich a osvetovych akeii

f) podporovanie regionalnej, narodnej a medzinarodnej vymeny skuisenosti
medzi odbornikmi a aktivistami
g) zastupovanie slovenskej komunity ZCH v medzinarodnych organizaciach

h) vytvaranie registrov pacientov so ZCH na Slovensku s ciefom nasledného
zapojenia sa do medzinarodného registra ZCH

i) neustale vyvijanie aktivit, ktoré vedu k ziskavaniu finanénych
a nefinanénych prostriedkov potrebnych na fungovanie zdruzenia a za
tymto iéelom uskutoénovat primerana reklamu v ramci verejného
podakovania organizaciam, ktoré podporuju ¢innost Aliancie ZCH

j) podpora fudi so zriedkavymi chorobami a ich rodinnych prislusnikov
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Slovenskej republiky, Ministerstvom prace, socialnych veci a rodiny
Slovenskej republiky, zdravotnymi poistoviiami, Socialnou poistoviiou ako
aj s dalsimi Statnymi a neStatnymi institiciami, organizaciami - /

a s odbornikmi zaoberajucimi sa problematikou vyskumu a lieéby ZCH

1) pripomienkovanie pripravovanych zakonov zo strany MZ SR.

Zdruzenie sucasne:

a) zdruzuje ¢lenov z roznych oblasti spolo¢enského zivota a zabezpecuje
ich aktivnu iéast pri naplnani cielov zdruzenia

b) organizuje a podporuje podujatia, seminare, workshopy, kurzy,
konferencie a kongresy, smerujuce k realizacii ciefov zdruzenia, na
ktoré pozyva odbornikov z réoznych lekarskych, ale aj inych oblasti
verejného a spolocenského zivota

¢) Iniciuje a rozpractuva projekty podporujliice prezentaciu ucelu
zdruzenia (benefi¢né, fundraisingové, propagac¢né podujatia)

d) vytvara informacné a kontaktné databazy, zhromazduje informacie,
tykajuce sa predmetu ¢innosti na narodnej a medzinarodnej urovni,
ktoré poskytuje tretim subjektom.
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Clenstvo

1. Podmienky ¢lenstva v Aliancii ZCH

a) ¢lenom Aliancie ZCH sa moze stat kazda pacientska organizacia na
Slovensku, ktora podporuje pacientov so zriedkavymi ochoreniami,
jednotlivi pacienti, ktori trpia niektorym zo ZCH ana uzemi SR
neexistuje pacientska organizacia pre tato chorobu, ich rodinni
prislusnici, lekari, oSetrovatelia a vSetci ti, ktori sa o tychto pacientov
staraju a dalSi obcania, alebo organizacie, ktoré prejavia o ¢lenstvo
zaujem

b) v pripade c¢lenstva pacientskych organizacii (PO) su zastupcami
navonok predsedovia jednotlivych PO

¢) ¢lenom Aliancie ZCH mozu byt aj maloleté osoby. V takomto pripade
ich zastupuju rodicia, poruc¢nik alebo opatrovnik, ak im bol uréeny
sudom

d) cestnym clenom Aliancie ZCH sa moéze stat vyznamna osobnost,
pripadne organizacia

€) o menovani za ¢estného ¢lena rozhoduje Valné zhromazdenie vac¢sinou
hlasov

f) ¢lenstvo v Aliancii ZCH vznika na zaklade oznamenia a podanej
prihlasky a jej registracie Spravnou radou



g) roény prispevok na jedného élena je stanoveny na 20°EUR
2. Clenstvo zanika

a) na zaklade oznamenia ¢lena, alebo clenskej orgamzaqne Je ukoncena
Jjeho registracia Spravnou radou, a tym je ukoncene jeho ¢lenstvo

b) imrtim ¢lena alebo zanikom organizacie 5

¢) pre vazne porusenie stanov alebo zaujmov zdravotne postihnutych je
mozné v Aliancii ZCH rozhodnutim Spravnej rady pozastavit élenstvo,
pripadne navrhnut Valnému zhromazdeniu Aliancie ZCH vyluéenie
¢lena alebo organizacie z Aliancie ZCH.

3. Prava ¢lenov

a) podielat sa na akejkolvek ¢innosti Aliancie ZCH

b) byt informovany o éinnosti Aliancie ZCH

¢) navrhovat a volit kandidatov do volenych funkcii Aliancie ZCH

d) podavat namety, pripomienky a staznosti k ¢innosti Aliancie ZCH
€) zucastnovat sa jednani a prace v organoch Aliancie ZCH

f) byt voleny do organov Aliancie ZCH

g) zucastnovat sa na Valnom zhromazdeni Aliancie ZCH

4. Clenovia maji povinnost

a) navrhovat kandidatov do volenych funkcii Aliancie ZCH

b) podavat namety, pripomienky a staznosti k ¢innosti Aliancie ZCH

¢) zucastnovat sa na Valnom zhromazdeni Aliancie ZCH

d) obhajovat zaujmy Aliancie ZCH, neposkodzovat jej dobré meno

€) dodrziavat stanovy a dalsie organizaéné normy

f) plnit uznesenia Valného zhromazdenia Aliancie ZCH

g) zucastnovat sa jednani a prace v organoch Aliancie ZCH v pripade ich
Clenstva

h) respektovat rozhodnutia Spravnej rady Aliancie ZCH

IV.
Organy Aliancie ZCH

1. Valné zhromazdenie
2. Spravna rada
3. Revizna komisia




V.
Valné zhromazZdenie

1. Valné zhromazdenie je najvy$§im organom Aliancie ZOH“ajqej‘ i:‘lennu st
vSetci registrovani ¢lenovia zdruzenia. e \

2. Valné zhromazdenie zvolava Spravna rada najmenej raz za 2 ,rroky
Spravna rada je povinna zvolat valné zhromazdenie najmenej 30 pred
jeho konanim, ato pisomnou pozvankou s uvedenim prejedﬁ aného
programu. Pozvanka moéze byt ¢lenom rozoslana zvlast alebo moze byt
uvcrejnena v Novinach Aliancie ZCH, ktora sa rozposle mailom. Spravna
rada je povinna zvolat Valné zhromazdenie ak oto pisomne poziada
najmenej tretina vSetkych ¢lenov, predseda kontrolnej a reviznej komisie
alebo ak prestanu vykonavat svoju funkciu viac nez traja ¢lenovia Spravnej
rady.

3. Ak Spravna rada nezvola Valné zhromazdenie v stanovenej lehote, zvola ju
okamzite predseda.

4. Valné zhromazdenie najma:

a) schvaluje stanovy a ich zmeny

b) schvaluje jednacie poriadky Valného zhromazdenia a Spravnej rady

c) schvaluje ciele a zameranie ¢innosti ako vo vnutri Aliancie ZCH, tak aj
vo vztahu k inym organizaciam

d) voli aodvolava tajnym hlasovanim ¢élenov  Spravnej rady
a ¢lenov reviznej komisie

€) schvaluje cinnost Spravnej rady hospodarenie so zverenymi
finanénymi aj materialovymi prostriedkami a spravy revizora

f) rozhoduje o zaniku Aliancie ZCH a o pripadnom majetkovom vymvnani

g) zaklada a vymenovava komisie a ich élenov podla potreby a uklada im
ulohy

h) podiela sa aj na dalSich ¢innostiach, ktoré su dané zakonom alebo
Stanovami Aliancie ZCH

5. Uznesenie Valného zhromazdenia musi byt prijaté nadpolovxénou
vacsinou pravoplatnych hlasov pritomnych ¢lenov Aliancie ZCH, ak nie je
stanovené inak.

6. Zasadnutie Valného zhromazdenia je verejné, pokial Valné zhromazdenie
nerozhodne hlasovanim inak.

7. Spdsob svojho jednania upravuje Valné zhromazdenie vlastnym jednacim
poriadkom.



VI. Spravna rada
A SN

1. Spravna rada je volena Valnym zhromazdenim na Stvorrocné t’u’nkén}.
obdobie s moznostou opétovnej volby. Ma 5 élenov. Ak odstupi .'nic.-.l_:torr?\é
z €lenov Spravnej rady zo svojej funkcie v priebehu funkéného obdobia,
poveri Spravna rada na jeho miesto iného élena, a to po dobu dokogdg
funkéného obdobia. o~y
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2. Spravna rada

a) voli a odvolava spomedzi svojich radov predsedu a podpredsedu

b) schvaluje organiza¢né normy a ich zmeny

c) schvaluje a zostavuje vyro¢né spravy

d) prejednava koncepéné otazky suvisiace s plnenim planu éinnosti

€) reprezentuje Alianciu ZCH aj v zahranici

f) zostavuje a schvaluje rozpocet

g) voli pokladnika a tajomnika Aliancie ZCH

h) zvolava Valné zhromazdenie

i) vymenuva podla potreby dalsie komisie a élenov a zadava im tlohy

J) za svoju ¢innost zodpoveda Valnému zhromazdeniu

k) na zaklade oznamenia clena alebo élenskej organizacie rozhoduje

o vzniku a zaniku ¢lenstva

1) ustanovuje likvidatora, ktory vykona majetkové vysporiadanie

v pripade zaniku zdruzenia

3. Jednanie Spravnej rady zvolava predseda alebo podpredseda a to
najmenej dvakrat rocne.

4. Sposob svojho jednania upravuje Spravna rada vlastnym jednacim
poriadkom.

VII. Predseda a podpredseda

1. Predseda spravnej rady je Statutarnym zastupcom Aliancie ZCH

a) riadi jej ¢innost spolocne s ostatnymi ¢lenmi Spravnej rady a je za nu
zodpovedny Spravnej rade a Valnému zhromazdeniu

b) jedna a podpisuje menom Aliancie ZCH

¢) mdéze odstupit kedykolvek zfunkcie na zaklade oznamenia
o odstupeni, ktoré je podané Spravnej rade

d) jedna podla schvalenych stanov Aliancie ZCH a v sulade so vieobecne
platnymi predpismi

¢) predklada Spravnej rade Vyroénu spravu a spravu o hospodareni
(inanc¢na sprava)

2. Podpredseda spravnej rady prebera funkciu predsedu v pripade
odstupenia alebo iimrtia dovtedajsieho predsedu.



3. Podpredseda moéze docasne prevziat pravomoc a zodpovednost predsedu
nasledovnymi spésobmi gt

F ol .
atd im0 N

a) ak nemoze predseda zo zavaznych dévodov docasne vykonavat svoju
funkciu a ak nepoveri jej vykonom podpredsedu, zvola podpredseda
Spravnu radu, ktora posudi tieto dévody a rozhodne o tom, &i
podpredseda bude plnit funkciu predsedu do doby, nez sa predseda na
zaklade vlastného rozhodnutia znovu ujme vykonu svojej funkcie. Toto
rozhodnutie musi oznamit ¢lenom Spravne;j rady. ~92

b) ak ho k tomu poveri predseda pisomnou formou

VIII. Revizna komisia

1. Revizna komisia je kontrolnym organom Aliancie ZCH, ktorej ¢innost
spo€iva v revizii ¢innosti, hospodarenia, dodrziavania stanov a vnutornych
predpisov.

2. Revizna komisia ma jedného ¢lena.

3. Clen reviznej komisie sa zuCastiuje zasadnuti Spravnej rady najmenej
dvakrat roc¢ne.

4. Clen reviznej komisie je voleny Valnym zhromaZdenim na dobu Styroch
rokov.

5. Za svoju ¢innost zodpoveda Valnému zhromazdeniu.

6. Zkazdého jednania vyhotovuje ¢len reviznej komisie zapis, ktory
predklada Spravnej rade do Styroch tyzdnov odo dia jednania.

IX.
Zasady hospodarenia Aliancie ZCH

1. Finanénymi zdrojmi Aliancie ZCH s ¢lenské prispevky, dotacie, dary,
vynosy z vlastnej ¢innosti a dalsie zdroje

2. Hospodarenie s majetkom Aliancie ZCH je vykonavané v sulade so
vSeobecne platnymi pravnymi predpismi

3. Za finan¢né prostriedky je hmotne zodpovedny pokladnik organizacie,

4. Za hospodarenie Aliancie ZCH zodpoveda Spravna rada.

X.
Zanik Aliancie ZCH

1. Aliancia ZCH zanika na zaklade schvalenia navrhu Valného zhromazdenia
na zanik.
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2. Rozhodnutie musi byt prijaté dvojtretinovou vaésinou hl,ggic’f%} ritomnych
¢lenov a delegatov. o | by | B
3. Sucastou rozhodnutia o zaniku Aliancie ZCH musi byt uvedeny spésob
majetkového vysporiadania. 5\~ B
4. Aliancia ZCH zanika na zaklade rozhodnutia Minis’tergt’va-iql,'(t;é SR.
Ay = KN
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XI. Zavereéné ustanovenia

1. Tieto stanovy nadobudaju platnost dniom schvalenia Valnym
zhromazdenim Aliancie ZCH hned po schvaleni registracie.

2. Vmene Aliancie ZCH kona az do vytvorenia organov pripravny vybor
a zaroven zakladatelia Aliancie ZCH,

Radoslav Herda

Katarina Stépankova

Beata Ramljakova

3. Za pripravny vybor je opravnena konat Beata Ramljakova

4. Aliancia ZCH vznika registraciou na Ministerstve vnutra SR.

V Bratislave, dna

Ministerstvo vnitra Slovanskej republiky




