END DUCHENNE z.s.
Stanovy

Clanek 1
Nazev

End Duchenne z.s. (dale jen spolek) . Anglicky ekvivalent jména spolku je End Duchenne.

Clanek 2
Statut a ti€el spolku

Spolek je dobrovolnou pacientskou organizaci zaméfenou na problematiku nervosvalového
onemocnéni Duchenne Muscular Dystrophy (dale jen DMD).

Hlavnim acelem spolku je zlepSovat specializovanou péci a kvalitu Zivota pacienti s DMD,
podporovat vyzkum a budouci 1écbu tohoto onemocnéni a zvySovat povédomi o0 DMD.

Clének 3
Hlavni a vedlejsi ¢innosti spolku

Hlavni Cinnosti spolku jsou:

a) oclirana a prosazovani zajind pacientt s DMD na narodii i eviopské Grovni

b) pofaddni a tiCast na odbornych piednéaskach, workshopech, konferencich se zaméfenim na DMD
¢) pfeklady odbornych materidlti z oblasti vizkumu a specializované péce o pacienty s DMD

d) provozovani odborného webu 0 DMD a pfedédvani aktudlnich informaci z vyzkumu a péce

e) finan¢ni podpora vyzkumu DMD a urychleni vyvoje 1éki pro DMD

f) poradani beneficnich a charitativnich akei, sbhirek a aktivni spoluprace s mezindrodni komunitou
DMD

g) medializace problematiky DMD

h) vydavatelskd a publikacni ¢innost zaméfena na problematiku DMD

1) vytvofeni spoleCné komunity DMD v souladu s cili spolku

-----

JelikoZ je provozovani hlavni Cinnosti spolku spojeno s naklady, mtiZe spolek vykonévat i
hospodaiské, ¢i jiné vydéleCné Cinnosti vedlejsi a to jak pro podporu hlavni ¢innosti, tak i za ielem
hospodarného vyuZiti majetku spolku. Zisk z téchto Cinnosti spolek pouZiva pfedevsim k podpofe
hlavnich ¢innosti dle €. 3 téchto stanov, dalSich spolkovych ¢innosti a k tihradé nakladd na vlastni
spravu.

Cléanek 4

. Clenstvi ve spolku

Cleny spolku mohou byt fyzické osoby starsi 15 let, které souhlasi s-cili spolku. Clenstvi ve spolku
vznika dnem pfijeti za Clena schvalenim Clenské pfihlaSky Radou v souladu s témito stanovami.
Clenstvi zaniké:

a) rezignaci

b) imrtim

¢) vyloufenim

d) zanikem spolku

Cléanek 5



Préava a povinnosti ¢lenti

Clen spolku m4 pravo:

a) tcastnit se jednani Valné hromady

b) volit orgdny spolku a byt volen do téchto organi

c) predkladat navrhy, podnéty a pfipominky organtim spolku
d) podilet se na Cinnosti spolku

Clen spolku mé povinnost:
a) dodrZovat stanovy spolku a Fidit se rozhodnutim organt spolku
b) aktivné héjit zajmy spolku

Clanek 6
Orgéany spolku

1. Valna hromada

NejvySSim organem spolku je Valna hromada, kterd se schazi nejméné jednou rocné:
a) schvaluje ndvrhy na zménu stanov

b) voli a odvolava ¢leny Rady a pfedsedu spolku

¢) rozhoduje o odvolanich proti rozhodnutim o vylouceni Clenti

d) bere na védomi vyrocni zpravu o Cinnosti a hospodareni spolku

e) bere na védomi ro¢ni ucetni zavérku a vyrok auditora, plan ¢innosti na dalsi obdobi
f) rozhoduje o zruSeni spolku

Zasedani Valné hromady svoldva Rada spolku. UsnéSenischopnd je , pokud se zicastni
nadpolovicni v8tSina Clenti. Neni-li Valna hromada schopna se usnaSet, svola Rada spolku nahradni
Valnou hromadu do jednoho mésice ode dne ptivodniho kondni, tato opakovana Valné hromada je
usnasenischopna bez ohledu na pocet pfitomnych ¢lend. Valnd hromada bude svolana i v pfipadé, Ze
tfetina €lenti spolku podé ke svolani podnét. ,
Valna hromada pfijima rozhodnuti nadpolovi¢ni vétSinou hlasii. O zruSeni spolku likvidaci nebo
jeho pfeméné rozhoduje kvalifikovanou vétSinou. Formy a zptisob konani Valné hromady se ¥idi
jednacim fadem.

2. Rada

Rada je vykonnym organem spolku, ktery za svou ¢innost odpovida Valné hromadé. Rada Fidi
¢innost spolku v obdobi mezi zasedanimi Valné hromady. Clenstvi v Radg vznika volbou na Valné
hromadé na zakladé navrhu nékterého ze Clenti spolku.

Rada ma nejméné 3 ¢leny, Rada m4 vZdy lichy pocet ¢lend.

Radu svolava piedseda, v jeho nepfitomnosti mistopredseda, nejméné jednou rocné.

Rada zejména:

a) koordinuje Cinnost spolku v souladu s poslanim

b) svolava Valnou hromadu

¢) zpracovava podklady pro rozhodnuti Vainé hromady

d) rozhoduje o prijeti za Clena spolku

3. Piedseda a mistopredseda
Predseda a mistopiedseda spolku jsou jeho statutdrnim organem. Oba jednaji jménem spolku
samostatneé.

Clanek 7




Hospodareni spolku

Spolek hospodafi s prosifedky ziskanymi z dotaci, grantd, sbirek a sponzorskych darti od fyzickych
a pravnickych osob, vytézki sbirek a vlastni vedlejsi vydéleCné Cinnosti spolku. Prostfedky
vynaklada vyhradné na ukony spojené s pfedmétem Cinnosti spolku a provozem spolku, fadné
podloZené iCetnimi doklady. S vysledky hospodafeni seznamuje Rada spolku Cleny spolku na kazdé
Valné hromadé. V pfipadé zaniku spolku je jeho majetek po provedené likvidaci piedan jiné
pravnické osobé s pfibuznym pfedmétem Cinnosti.

Clanek 8
Z.avérena ustanoveni

Zalezitosti neupravené témito stanovami se fidi obecné platnymi pravnimi pfedpisy. Stanovy byly
schvaleny na 1. schiizi Valné hromady dne 1.3.2014 v Hradci Kralové. Utinnosti nabyvaji dnem
zapisu do spolkového rejstfiku vedeného u Krajského soudu v Hradci Kralové a nahrazuji v plném
rozsahu stanovy ze dne 17.4.2013.

Znéni téchto Stanov bylo schvaleno Valnou hromadou , jejiZ konani je potvrzeno zapisem ze dne
28.2.2018. Znéni téchto stanov je ucinné od 28.2.2018

Ei\i{} DUCHENNE

V Horni Branné 28.2.2018




