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STANOVY

Zakladni ustanoveni

Nazev spolku ADNP asociace, z.s. (dale jen spolek)
Anglicky ekvivalent ADNP Association
Sidlo Tryskovicka 1015/21, 196 00, Praha 9 - Cakovice

Spolek je dobrovolnou, nevladni, neziskovou, nepolitickou pacientskou organizaci
zameérenou na problematiku vzacného onemocnéni - ADNP syndromu. Spolek je pravnickou
osobou dle zakona €. 89/2012 Sb., obcanského zakoniku, s pravem vystupovat v pravnich
vztazich svym jménem, s pravni a majetkovou odpovédnosti z téchto vztah( vyplyvajici.
Spolek muZe vylu¢né k podpore své hlavni ¢innosti provozovat vedlejsi hospodarskou
¢innost spocivajici v podnikani nebo jiné vydélecné cinnosti.

Ugel a &innosti spolku

1. Poskytovat poradenstvi a informace o ADNP syndromu a moznostech péce, terapii a
dalSich formach podpory pro déti s ADNP syndromem, v€etné propojeni s odborniky a
terapeutickymi zarizenimi. Vyména informaci s mezinarodnimi organizacemi.

2. Organizovat vzdélavaci akce, prednasky a workshopy pro Iékare, odborniky a Sirokou
verejnost, aby se zvysilo povédomi o ADNP syndromu.

3. Spolupracovat s védeckymi a klinickymi pracovniky na podpore vyzkumu a |écby ADNP
syndromu, véetné zajisténi zapojeni pacientl do klinickych studii a snahy o
systematické pristupy k diagnostice a terapiim, které mohou prispét ke zlepSeni kvality
Zivota déti s ADNP.

4. Aktivné vyhleddvat a ziskavat financ¢ni prostiedky formou grant(, dotaci a dar(, které
umozni poskytovat rodindm déti s ADNP syndromem potrebné pom(cky a vybaveni,
stejné jako financni pomoc pro naklady na specializované terapie.

Organy spolku

1. Clenska schiize, jako organ nejvy3si;

2. Rada, jako organ vykonny;

3. Predseda, jako individualni statutarni organ.



NI

X

4

ADNP

Clenska schlize
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Clenska schiize je nejvy33im organem spolku a je sloZena ze viech ¢lend spolku.
Clenskou schzi svolava k zasedani Rada nejméné jedenkrat do roka. Clenska schiize se
svolava pozvankou zaslanou ¢lendim spolku pomoci e-mailu minimalné 15 dni predem.
Zasedani Clenské schlize miiZze byt odvolano ¢&i odloZeno zplisobem, jakym bylo
svolano.
Clenska schiize je usnasenischopna bez ohledu na pocet pFitomnych ¢len(. K pFijeti
rozhodnuti vS8ak musi hlasovat alespor ¥ ze viech ¢lent spolku a pro navrh rozhodnuti
musi byt PRO nadpolovi¢ni vétSina hlasujicich. V pripadé rovnosti hlast rozhoduje hlas
Predsedy. Pokud nehlasuje alespori ¥5 vSech ¢len(, svold Rada do jednoho mésice
nahradni Clenskou schiizi, kter4 rozhoduje nadpolovi¢ni vétsinou hlasujicich, bez
ohledu na jejich pocet. Clenska schlize se miiZze usnéset v ¢ase zasedan,
prostfednictvim online prostfedkd i mimo toto jednani (per rollam).
Do plisobnosti Clenské schlize néleZi zejména:

a. volba a odvolani ¢lend Rady;

b. rozhodnuti o zméné stanov, v€etné zmény nazvu, sidla a symboliky spolku;

c. schvaleni vysledk hospodareni a rozpoctu;

d. rozhodnuti o zruSeni spolku nebo o jeho preméné.
Ze zasedani Clenské schiize se pofizuje zapis, ktery musi obsahovat alespon tyto Gdaje:
kdo zasedani svolal, datum a misto konani, kdo schlzi zah4jil a fidil, jaké dalsi organy
spolku byly zvoleny a jaka usneseni byla pfijata. Zapis musi byt ovéren ovérovatelem,
ktery je clenem Rady.

Rada

1.

Rada je vykonnym organem spolku, ktery za svou &innost zodpovida Clenské schiizi.
Rada Fidi ¢innost spolku v obdobi mezi zasedanim Clenské schiize a svolava ji PFedseda.
Clenstvi v Radé vznika volbou na Clenské schizi. Rada se sklada vZdy ze 3 ¢len( spolku
a délka mandatu je 5 let s moznosti opakovaného zvoleni. V pripadg, Ze pocet ¢lent
Rady klesne pod 3, mUZe Rada kooptovat nového ¢lena s mandatem do nejblizsi
Clenské schiize, ktera jeho ¢lenstvi potvrdi nebo zamitne.

Rada voli ze svého stfedu Predsedu a téZ mize Pfedsedu odvolat. Pokud Rada nezvoli
Predsedu do 30 dnt od uvolnéni funkce, vyhlasi Rada mimoradné hlasovani Clenské
schiize formou per rollam. Kazdy ¢len spolku v ném odevzda jeden hlas pro
preferovaného ¢lena Rady. Pfedsedou se stava ¢len Rady s nejvy$Sim poctem hlasu.
Rada je usnasenischopna minimalné ve 2 ¢lenech. Pro pfijeti navrhu je nutny souhlas
vzdy minimalné 2 ¢lend Rady. Zasedani Rady se mUZe konat osobné nebo online a
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hlasovani je mozné per rollam. Zahajit hlasovani mGze ¢len Rady zaslanim navrhu
usneseni ostatnim ¢lendm Rady a stanovit Ih(tu pro zaslani hlas(, kterd je minimalné 7
dnd.

Pokud pocet ¢lent Rady klesne na 1, svola zbyvaijici ¢len Rady Clenskou schiizi za
Gcelem doplnéni Rady, a to nejpozdéji do 30 dnll. Do doby doplnéni Rady jedna
zbyvaijici ¢len samostatné v nezbytnych zalezitostech k zachovani chodu spolku.

Rada zejména:

1. voli a odvolava ze svého stfedu Predsedu spolku;

2. koordinuje ¢innost spolku v souladu se stanovami a poslanim;

3. rozhoduje o prijeti a vylouceni ¢lend spolkuy;

4. zpracovavé podklady pro jednani a rozhodovéni Clenské schiize;

5. rozhoduje o vydajich spolku nad 100 000 K¢, v€etné nakupu Ci prodeje majetku, investic
a pridéleni pomoci ¢lendim spolku (tedy pacientlim ¢i jejich zastupctim).

Predseda

1. Predseda je statutarnim organem spolku.

2. Predseda zastupuje spolek navenek samostatné a jednd jeho jménem. Pfedseda mUze
k zastupovani spolku povéFit pisemnou plnou moci jiného Clena spolku.

3. Predseda se podepisuje jménem spolku tak, Ze k vytiSténému nebo napsanému nazvu
spolku pfipoji svij podpis. Pripousti se pouziti kvalifikovaného elektronického podpisu.

4. Funkcni obdobi predsedy jsou 4 roky s moznosti opakovaného zvoleni.

5. Predseda zejména:

a. organizuje a ridi ¢cinnost spolku;

vede seznam ¢lend spolku, ktery je neverejny;

vede ekonomickou a administrativni agendu;

zodpovida za zpracovani vyroc¢ni zpravy, navrhu rozpoctu a rocni uzavéerku;
ridi jednani Clenské schiize, svolava Radu;

S0 QN o

rozhoduje o vydajich spolku do 100 000 K¢, v€etné nakupu ¢i prodeje majetku,
investic a pridéleni pomoci ¢lenlim spolku (tedy pacientlm i jejich zastupcdm).
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Clenstvi

1.

7.

Clenstvi ve spolku je dobrovolné a bezplatné. O prijeti ¢lena spolku rozhoduje Rada na
zakladé podané prihlasky zajemcem o Clenstvi. Zakladajici ¢lenové jsou prvnimi cleny
spolku. DalSimi ¢leny spolku mohou byt pouze fyzické osoby, které jsou pacienty s
diagnostikovanym ADNP syndromem nebo jejich zakonni zastupci, opatrovnici Ci
porucnici. Za pacienta muZe byt ¢clenem spolku jen jeden zastupce.
Spolek vede seznam ¢len(. Zapisy a vymazy tykajici se ¢lenstvi provadi Pfedseda a ten
také odpovida za radné vedeni seznamu ¢lend. Prislusné Udaje se zapisuji ¢i vymazavaji
bez zbytecného odkladu poté, kdy se o nich Pfedseda prokazatelné dozvi. Seznam
¢lent mGze byt veden elektronickou formou.
Udaje o ¢lenech spolku mohou byt zpfistupnény v nezbytném rozsahu orgdndim statni
spravy a Uzemnich samospray, a to zejména v souvislosti s zadostmi o poskytnuti
dotaci ¢i jinych prispévku ze statniho ¢i jiného verejného rozpoctu. Kazdy zajemce o
Clenstvi ve spolku podanim pisemné prihlasky souhlasi s tim, aby udaje o ném vedené v
seznamu ¢lenU byly timto zplsobem zpfistupnény.
Clenové spolku neruti za pfipadné dluhy spolku.
Clen a jeho prava:
a. Ucastni se jednani Clenské schiize a hlasuje na ni;
b. mdze volit a byt volen do vSech volenych organ( spolku.
c. je pravidelné informovan o déni ve spolku;
d. uplatiuje své nazory a predklada podnéty k ¢innosti spolku;
e. muze ukoncit kdykoli své ¢lenstvi.
Clenské povinnosti
a. podilet se podle svych moznosti a schopnosti na naplnovani tcelu spolku;
b. dodrZovat stanovy a ostatni vnitfni pfedpisy spolku;
c. plnit usneseni a jind rozhodnuti organd spolku;
d. Setfit, chranit a zvelebovat majetek, ktery slouzi spolku k zabezpeceni jeho
¢innosti, jakoZ i usilovat o dobré jméno spolku;
e. fadné plnit funkce a ukoly, do kterych byl zvolen nebo kterymi byl povéren.
Clenstvi ve spolku zanika:
a. vystoupenim ¢lena pisemnym oznamenim;
b. vyloucenim z divodUd zdvazného nebo opakovaného porusovani stanov, jinych
vnitfnich predpisl spolku, usnesenim a rozhodnutim orgadnt spolku;
c. umrtim fyzické osoby;
zanikem spolku bez pravniho nastupce.
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8. O vylouceni z dlivodl uvedenych ve stanovach rozhoduje Rada. Rozhodnuti o vylouceni
se v pisemné podobé zasila vyloucenému ¢lenovi na adresu jeho bydlisté nebo na jeho
elektronickou adresu, kterou spolku poskytl.

Cestné &lenstvi

Na navrh véech ¢lenti Rady mdze byt fyzicka osoba stari 18 let jmenovana Cestnym ¢lenem
Spolku. Cestnému €lenovi nevznika pravo hlasovat ani byt volen do orgén(i Spolku, pokud
zaroven neni i ¢lenem Spolku. Jinak se na Cestné ¢lenstvi pfiméFené pouZiji ustanoveni o
¢lenstvi ve spolku. Cestné ¢lenstvi je udéleno za zasluhy v souladu s poslanim spolku.

Majetek a hospodareni

1. Zdrojem majetku spolku jsou zejména:

a. prijmy z vedlejSi hospodarské cinnosti provozované k podpofre cinnosti hlavni;

b. dotace a prispévky ze statniho rozpoctu nebo jinych verejnych rozpoctd, granty
apod.;

c. dary od fyzickych a pravnickych osob.

2. Majetek spolku je ve vlastnictvi spolku jako celku. O pfevodech vlastnického prava k
majetku, i o jeho nabyvani a pozbyvani a o vSech dalSich dispozicich s nim, rozhoduiji
organy spolku v souladu se stanovami.

3. BIiz3i zadsady hospodareni s majetkem spolku mUZze upravit vnitfni predpis. Vnitfni
predpis mUZe rovnéz blize vymezit podminky a zdsady provozovani vedlejsi
hospodarské cinnosti.

4. V pripadé zruseni spolku bez pravniho nastupce bude provedena jeho likvidace za
ucelem vyporadani majetku. Likvidatorem se stane Predseda, ktery také rozhodne o
zpUsobu majetkového vyporadani. Likvidacni zlstatek bude preveden jiné neziskové
organizaci plsobici na Gzemi CR a zaméFené na vzacna onemocnéni. Spolek zanika
vymazem ze spolkového rejstriku.

Tyto stanovy byly schvéleny ¢lenskou schiizi spolku ADNP asociace, z.s., formou rozhodnuti
mimo zasedani (per rollam) dne 11. kvétna 2026 a nahrazuji v pIném rozsahu dosavadni
stanovy. Tyto stanovy nabyvaji uc¢innosti dnem zapisu do spolkového rejstfiku.

. Digitalné podepsal
Ing. Miroslav Ing. Miroslav Holec
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