Stanovy
I. Nazov, sidlo, posobnost’

1. Nazov, sidlo, pdsobnost’ 1. Nazov obc¢ianskeho zdruzenia: DebRA SR

2. Sidlo: Detska dermatoverenologicka klinika DFNsP v Bratislave, Limbova 1, 833 40
Bratislava

3. Pdsobnost” celé tizemie Slovenskej republiky

II. Predmet ¢innosti

1. DebRA SR je ob¢ianske zdruzenie pacientov a rodinnych prislu$nikov s vrodenym
dedi¢nym ochorenim koze epidermolysis bullosa congenita (EB), pri ktorom sa na
kozi a slizniciach tvoria pl'uzgiere aj po obyc¢ajnych dotykoch. Prejavy ochorenia
mozu vyustit’ do trvalej invalidity az smrti pacienta. Ide o zdruzenie pacientov,
rodinnych prislusnikov a dobrovol'nych zaujemcov usilujtcich o zlepSenie zivotnych
podmienok pacientov s EB.

2. Cielom ¢innosti DebRA SR je zdruzovat’ pacientov, presadzovat’ a h4jit’ ich zaujmy,
zabezpec€ovat’ ich informovanost’ a spolupracovat’ s vladnymi a krajskymi Gradmi aj s
organizaciami zdravotne postihnutych najméa v nasledovnych oblastiach:

psychologické a pravne poradenstvo

praca s detmi a mladezou s EB — pri umiestiiovani do vzdelavacich zariadeni,

pri socialnej exkluzii, pri komunikacii s vrstovnikmi, aktivity vol'ného Casu,

priprava na budice povolanie

8. publicistickd, vydavatel'skd a osvetova ¢innost’

9. vyzivové poradenstvo

10. spolupraca s timom 3pecialistov z réznych lekarskych odborov, ktori sa o
pacientov s EB staraju

11. spolupraca s organizaciami DebRA v inych krajinach

12. reedukaéna a vzdelavacia ¢innost’

13. uskuto¢niovanie predajnej ¢innosti za uc¢elom financovania prevadzkovych a

osobnych nakladov o. z. DebRA SR

1. sprostredkovanie zdravotnej a lieCebnej starostlivosti
2. rekondi¢né cviCenie a rehabilitacia

3. kupelnictvo

4. organizovanie zdravotnych pobytov pre pacientov

5. socialne poradenstvo

6.

7

1L Clenstvo

1. Podmienky ¢lenstva v DebRA SR:
1. ¢lenom DebRA SR sa moze stat’ kazdy ob¢an Slovenskej republiky postihnuty
EB, jeho rodinni prislusnici a d’al$i ob&ania, alebo organizacie, ktoré prejavia o
Clenstvo zaujem
2. Cestnym ¢lenom DebRA SR sa moze stat’ vyznamna osobnost, pripadne
organizaciao menovani za ¢estného ¢lena rozhoduje valné zhromazdenie
vacsinou hlasov
3. Clenstvo v DebRA SR vznika na zéklade podanej prihlasky a jej registracie
spravnou radou
2. Clenstvo zanika:
1. na ziadost €lena, alebo ¢lenskej organizacie je ukongena jeho registracia a tym
Jje ukonCené jeho lenstvo
2. Umrtim ¢lena alebo zanikom organizacie
3. pre vazne porusenie stanov alebo zaujmov zdravotne postihnutych a zaujmov
DebRA SR je mozné rozhodnutim spravnej rady pozastavit’ ¢lenstvo, pripadne



3.

4.

navrhnat’ valnému zhromazdeniu DebRA SR vyliacenie ¢lena alebo
organizacie z DebRA SR.
Préava ¢lenov:
1. podielat’ sa na akejkol'vek ¢innosti DebRA SR
2. byt informovany o ¢innosti DebRA SR
3. navrhovat’ kandidatov do volenych funkcii DebRA SR
4. podavat namety, pripomienky a staZnosti k ¢innosti DebRA SR
5. zucasthovat sa jednani a prace v organoch DebRA SR
Clenovia maju povinnost”:
navrhovat’ kandidatov do volenych funkcii DebRA SR
podavat’ namety, pripomienky a staznosti k ¢innosti DebRA SR
zuCastiovat’ sa jednani a prace v organoch DebRA SR
obhajovat’ zaujmy DebRA SR, neposkodzovat’ jej dobré meno
dodrziavat stanovy a d’al$ie organizaéné normy
plnit’ uznesenia valného zhromazdenia DebRA SR
ziCastiiovat’ sa jednani a prace v organoch DebRA SR v pripade ich ¢lenstva
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IV. Valné zhromazdenie

1.

2

Valné zhromazdenie je najvy$§im orgdnom DebRA SR a jej ¢lenmi st vietci
registrovani ¢lenovia zdruzenia.
Valné zhromazdenie zvolava 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 moze byt ¢lenom
rozoslana zv1ast’ alebo moze byt uverejnena v Novinach DebRA SR, ktory sa rozposle
mailom. Predseda je povinny zvolat’ valn¢ zhromazdenie, ak o to pisomne poziada
najmenej tretina vietkych ¢lenov, predseda kontrolnej a reviznej komisie alebo ak
prestant vykonavat’ svoju funkciu viac nez traja ¢lenovia spravnej rady.
ak predseda nezvola valné zhromazdenie v stanovenej lehote, zvola ju okamzite
podpredseda.
Valné zhromazdenie najma:
1. schvaluje stanovy a ich zmene
2. schvaluje jednacie poriadky valného zhromazdenia a spravnej rady
3. schvaluje ciele a zameranie ¢innosti ako vo vnutri DebRA SR, tak aj vo
vztahu k inym organizaciam
4. voli a odvolava tajnym hlasovanim ¢lenov spravnej rady a ¢lena reviznej
komisie
5. schval'uje ¢innost’ spravnej rady hospodarenie so zverenymi finanénymi aj
materialovymi prostriedkami a spravy revizora
6. rozhoduje o zaniku DebRA SR a o pripadnom majetkovom vyrovnani DebRA
SR
Uznesenie valného zhromazdenia musi byt prijaté nadpolovi¢nou va¢Sinou
pravoplatnych hlasov pritomnych ¢lenov DebRA SR, ak nie je stanovené inak
Zasadnutie valného zhromazdenia je verejné, pokial’ valné zhromazdenie nerozhodne
hlasovanim inak
Spdsob svojho jednania upravuje valné zhromazdenie vlastnym jednacim poriadkom

V. Spravna rada
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Pat¢lenna spravna rada je volena valnym zhromazdenim na dvojro¢né funkéné
obdobie. Ak odstiipi 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 funkéného obdobia

Vedenie organizacie, v ktorej priestoroch ma DebRA SR sidlo, vymenuva jedného
¢lena spravnej rady za ucelom kontroly hospodarenia a Géelnosti vyuzivania
finan¢nych prostriedkov.






