Stanovy ob¢ianskeho zdruZzenia s nazvom ZOGO, oblianske zdruzenie

I. Nazov, sidlo, posobnost’

1. Nézov ob&ianskeho zdruZenia: ZOGO, obdianske zdruZenie
2. Sidlo: Partizanska 21, 085 01 Bardejov
3. Posobnost’: celé tizemie Slovenskej republiky

4, ZdruZenie je pravnickou osobou s vlastnou prévnou subjektivitouy ysle

zékona ¢. 83/1990 Zb. o zdruzovani obfanov v zneni neskorSich predé:gov.f
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II. CieP ZdruZzenia N3

1. Ob¢ianske Zdruzenie Ojedinelych Genetickych Ochoreni (d’alej len ,,ZOGO*) je v zmysle -
zakona ¢&. 83/1990 Zb. dobrovolmym ob¢ianskym zdruZenim pacientov a rodinnych
prisludnikov s vrodenym dediénym ochorenim ako napriklad: Fabryho choroba, Pompeho
choroba, Gaucherova choroba, MPS a dalsie, ktorych prejavy mézu vyastit do trvalej
invalidity az smrti pacienta. Ide o zdruZenie pacientov, rodinnych prisluinikov a
dobrovolnych zaujemcov usilujiicich o zlepSenie Zivotnych podmienok pacientov
s ojedinelymi genetickymi ochoreniami.

2. Cielom ¢&innosti ZOGO, obtianskeho zdruZenia je zdruZovat pacientov, presadzovat a
hajit’ ich zdujmy, zabezpedovat’ ich informovanost a spolupracovat s vladnymi, krajskymi
tradmi, s d'al$imi zahraniénymi organizdciami zdravotne postihnutych najmi v nasledovnych
oblastiach:

rekondi¢né cvitenie a rehabilitécia - poradenstvo

socidlne poradenstvo

psychologické a prévne poradenstvo

praca s detmi a mlddeZou s ojedinelymi genetickymi ochoreniami, komunikécia s
vrstovnfkmi, aktivity voFného &asu

5. publicistickd, vydavatel'skd a osvetovd ¢innost’ smerom knadim &lenom aaj k
verejnosti

vyZivové poradenstvo

spolupraca s timom $pecialistov z réznych lekérskych odborov, ktori sa o pacientov so
zriedkavymi ochoreniami starajii

spolupraca ZOGO, obtianskeho zdruZenia s orgamzécmml v inych krajindch

9. edukaén4 ¢innost’
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10. organizacia stretnuti pacientov z celého Slovenska

111 Clenstvo
1. Clenstvo v ZOGO, obdianske zdruZenie je dobrovolné.

2. Podmienky &lenstva ZOGO, obéianske zdruZenie: voagd U

a. Clenom ZOGO, obdianske zdruZenie sa mdze stat kazd lgéa love
postihnuty ojedinelymi genetlckyml ochoreniami, jeho™ {mj%r}m
obdania, alebo organizacie, ktoré prejavia o &lenstvo zdujem ... ﬂ! ‘.f)

b. ¢&lenstvo v ZOGO, ob¢ianske zdruZenie vznikd na zéklade vyplnenej prihlagky

2. Clenstvo zanika:

—_—

oznamenim ¢lena alebo ¢lenskej organizacie

umrtim ¢lena alebo zanikom organizécie

pre vazine poruSenie stanov alebo zdujmov zdravotne postihnutych zdruzenych v
ZOGO, obéianske zdruZenie

e

3. Prava &lenov:

podielat’ sa na akejkoI'vek €innosti ZOGO, obdianske zdruZenie

byt informovany o &innosti ZOGO, ob¢ianske zdruZenie

zacastiiovat’ sa valnom zhromazdeni ZOGO, obdianske zdruZenie

navrhovat’ kandidatov do volenych funkcii ZOGO, ob¢ianske zdruZenie

byt voleny do orgdnov ZOGO, obdianske zdruzenie po doviSeni 18. roku Zivota
poedielat’ sa na Einnosti ZOGO, obCianske zdruZenie

podavat’ ndmety, pripomienky a staZnosti k ¢innosti ZOGO, oblianske zdruZenie
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4. Clenovia majii povinnost’

1. navrhovat kandidatov do volenych funkcii ZOGO, ob¢ianske:- zdrazemé\\v
2. podavat’ némety, pripomienky a staZnosti k &innosti ZOGO;, gﬂ;ﬁ‘lanske zdruzgme
ziiastiiovat sa valnom zhomaZdenf a Cinnostiach v or:gar‘xec‘l't\ ZOGO;:’obélanske

zdruZenie ¥
4. obhajovat’ zdujmy ZOGO, obtianske zdruzenie, neposkodzbva Jej:fi‘opjm 9

i

Hmy
dodrziavat stanovy a d’al3ie orgamzacne normy &
6. plnit uznesenia ZOGO, obéianske zdruZenie
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IV. Valné zhromazdenie

1. Valné zhromaZdenie je najvy3sim organom ZOGO, ob&ianske zdruZenie a jej ¢lenmi st
vietei registrovani ¢lenovia zdruZenia.

2. Valné zhromaZdenie zvoldva predseda najmenej raz za dva roky. Predseda je povinny
zvolat’ valné zhromaZdenie najmenej 30 dni pred jeho konanim a to pisomnou pozvankou s
uvedenim prejednavaného programu. Pozvanka musi byt ¢lenom zdruZenia zasland postou,
na adresu uvedeni v zozname &lenov, pripadne e-mailom, ak stym jednotlivy &lenovia
suhlasili. Predseda je povinny zvolat’ vainé zhromaZdenie, ak o to pisomne poZiada najmenej
tretina vsetkych &lenov, predseda kontrolnej a reviznej komisie alebo ak prestanu vykonavaf
svoju funkciu viac neZ traja Elenovia spravnej rady.

3. Ak predseda nezvold valné zhromaZdenie v stanovenej lehote, zvold ho -okamzite
podpredseda.

4. Valné zhromazdenie najmé:

schvaluje stanovy a ich zmeny

schval'uje prejednavacie poriadky valného zhromazdenia a spravnej rady

schval'uje ciele a zameranie &innosti ako vo vniitri ZOGO, ob&ianske zdruZenie, tak aj

vo vztahu k ingm organizacidm

4. voli a odvoldva tajnym hlasovanim ¢&lenov spravnej rady a ¢lena revnzneJ komisie

5. schvaluje &innost spravnej rady hospodarenie so zverenymi finannymi aj
materialovymi prostriedkami a spravy revizora

6. rozhoduje o zaniku ZOGO, oblianske zdruZenie
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5. Uznesenie vainého zhromaZdenia musi byt prijaté nadpolovi¢nou vagZinou
pravoplatnych hlasov pritomnych &lenov ZOGO, ob&ianske zdruZenie, ak nie je stanovené
inak.



6. Zasadnutie valného zhromaZdenia je verejné, pokial’ valné zhromaZdenig giegozhodne
s bl "1 ",

hlasovanim inak. : \ ' i ey o
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7. Spbdsob svojho jednania . upravuje valné zhromaZdenie | \flﬁlSt yYn .;prejednav cim
poriadkom h :

V. Spravna rada

1. Trojélenna spravna rada je volend valnym zhromaZdenim z radov élenov Z0OGO, obdianske
zdruZenie na dvojrodné funkéné obdobie. Ak odstapi niektory z lenov spravnej rady zo.
svojej funkcie v priebehu funk&ného obdobia, poveri spravna rada na jeho miesto iného &lena
spravnej rady a to po dobu do konca funk&ného obdobia '

2. Vedenie organizdcie, vymeniva jedného &lena spravnej rady za ulelom kontroly
hospoddrenia a uéelnosti vyuZivania finanénych prostriedkov.

3. Sprévna rada:

voli a odvoldva spomedzi svojich radov predsedu a podpredsedu
schvafuje organizaéné normy a ich zmeny

schval'uje vyrotné spravy

prejednava koncepéné otdzky sivisiace s plnenim planu Cinnosti
reprezentuje ZOGO, obgianske zdruZenie aj v zahranici
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4. Jednanie spravnej rady zvoldva predseda alebo podpredseda spravnej rady a to najrﬁenej
jedenkrét rodne '

5. Spdsob svojho jednania upravuje spravna rada vlastnym prejedndvacim poriadkom
% ' '

6. Za prvych Clenov spravnej rady boli vymenova_ili:

- Radovan Baranik

- Daniel Nachaj

- Emilia Nachajova,



V1. Predseda a_podpredseda spravne;j rady

Sloy.
1. Predseda spravnej rady je Statutarnym zdstupcom ZOGO, obCIan,"s‘ke zdmzﬁﬁi\e\ ‘

¢

C.;.-‘

riadi jej &innost a je zail zodpovedny spravnej rade a valnému‘zlgm}}azdenyf
. jedné a podpisuje menom ZOGO, obcianske zdruZenie . -/.:, 2 3 //

jedna podla schvélenych stanov ZOGQ, obCianske zdruzenie a.v.stiledé so véeobecne
platnymi predpismi -

4. predklada spravnej rade Vyrodnl spravu

'L»J[\J»—-—-

2. Podpredseda spravnej rady preberd funkciu predsedu v pripade odstipenia alebo tmrtia
dovtedajicho predsedu.

3. Podpredseda méze dodasne prev21af pravomoc a zodpovednost’ predsedu nasledovnymi
sposobmi:

a. Ak neméZe predseda zo zdvaZnych dovodov dogasne vykondvat' svoju funkciu a ak
nepoveri jej vykonom podpredsedu, zvold podpredseda sprivnu radu, ktord posidi
tieto ddvody a rozhodne o tom, &i-podpredseda bude plnit’ funkciu predsedu do doby,
nez sa predseda na zéklade vlastného rozhodnutia znovu ujme vykonu svojej funkcie.
Toto rozhodnutie musi ozndmit’ ¢lenom spravnej rady.

b. Ak ho k tomu pover{ predseda pisomnou formou

4. Za prvého predsedu spravnej rady bol vymenovany: Radovan Baranik

5. Za prvého podpredsedu spravnej rady bol vymenovany: Daniel Nachaj
VII Revizna komisia

1. Revizna komisia je kontrolnym orgénom ZOGO, oblianske zdruZenie, ktorej Cinnost’
spoéiva v revizii Einnosti, hospodérenia, dodrZiavania stanov a vndtornych predpisov ZOGO,
ob¢ianske zdruZenie.

2. Revizna komisia ma jedného &lena - revizora.

3. Revizor sa z(Castituje najmenej jedenkréat ro¢ne zasadnuti spravnej rady.

4. Revizor je voleny valnym zhromaZdenim na dobu troch rokov.

5. Za svoju &innost’ sa revizor zodpovedna valnému zhromaZdeniu.



6. Z kazdého jednania vyhotovuje revizor zapis, ktory predklada sprévnej)rade do 3tyroch
tyZdilov odo diia jednania.

7. Za prvého revizora bol vymenovany: Emilia Nachajova
VIIL Zisady hospodarenia ZOGO, obéianske zdruZenie | I

1. Finan¢nymi zdrojmi ZOGO, obgianske zdruZenie su dotécie, ,c}ary, \Vynosyn z vlastnej

Sinnosti a d’al3ie zdroje ) \ ':67 ~ Yy ! ,i-" /
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2. Hospodérenie s majetkom Z0OGO, obgianske zdruZenie je vyko ﬁilane5v/)1ade 50
vieobecne platnymi pravnymi predpismi “"* — ’

3. Za finanéné prostriedky je hmotne zodpovedny pokladnik organizéicie.
4, Za hospodarenie ob&ianskeho zdruZenia zodpoveda spravna rada zdruZenia.
5. Obdianske zdruZenie je neziskova organizacia

6. Ob&ianske zdruZenie hospodari podl'a schvaleného rozpodtu
IX. Zinik zdruzenia

1. Zdruzenie ZOGO zanik4 na zaklade rozhodnutia valného zhromazdenia.

2. Rozhodnutie musi byt prijaté dvojtretinovou vé&Sinou hlasov pritomnych &lenov a
delegatov.

3. Sagast'ou rozhodnutia o zaniku ZOGQ, oblianske zdruZenie, musi byt uvedeny spdsob
majetkového vysporiadania ZOGO, obgianske zdruZenie

4. Zdruzemjc zanika na zaklade rozhodnutia Ministerstva vnatra SR.

X. Zavereéné ustanovenie
1. Zakladatel'mi obé&ianskeho zdruzenia ZOGO s

Radovan Baranik, Daniel Nachaj, Emilia Nachajové, Jana Baranova



2. Obcianske zdruzenle ZOGO vznik4 registraciou na Ministerstve vnitra SR._

a nadobuda}u O¢innost ditom ich registracie na pnslu§nom mlmsterstYe

4, A%z do vzniku ZOGO, ob01anske zdruZenie konad v mene obclanﬁkelx‘:
pripravny vybor zloZeny z jeho zakladatefov. \ -va/

V Bardejove,

L SOV JUDr. Olya PL?S%. OVA

riaditelka odboru \}s‘seobecnej
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