
V skladu zzakonorn o druitvih (ZDrI-1-UPB2, Ur. list RS, 3t. 6411 1

do 1 l 6 2020 sprejel nova pravila druitva, ki se glasijo

Pravila Dru5tva hemofilikov Slovenije

Predmet pravil

f. ilen

Ta pravila skladno zzakonom o dru5tvih urejajo naslednje vsebine:

in 21118-ZNOrg) je obdni zbor Dru5tva hernofrlikov Slovenije v dneh od 4.
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VII. Zagotavljanjejavnostideladru5tva
VIL Prenehanje delovanja druStva

Predstavitev, ime, sedeZ, pedat, znak druStva in splo5ne dolodbe
Namen in naloge druSwa
Pogoji in nadin vdlanjevanja ter prenehanje dlansfva
Pravice in dolZnosti dlanov druStua
Nadin upravljanja dru5tva in zastopanje dru5tva
Finandno in materialno poslovanje druitva

Ix.
x.
xI.

Strokovna telesa druStua
eastni dlan dru5tva in dastni predsednik
Prehodne in kondne dolodbe

L Predstavitev, ime, sedeZ, pedat, znak drultva in splolne doloibe

2. ilen

Dru5tvo hemofilikov Slovenije je samostojno, prostovoljno, neprofitno in nepridobitno zdruLenje drZavljanov Republike Slovenije, v katerern se
zdruZujejo osebe, ki bolehajo za dedno krvno boleznijo z imenom hernofilija oz. za drugin'ti prilojenirni ali pridobljenimi rnotnj arni strjevanja krvi
(v nadaljevanju: hemofiliki) ali so genetski prena5alci teh bolezni, njihovi druZinski dlani, strokovnjaki in druge zainteresirane osebe, da bi
oblikovali in uresnidevali skupne interese v skladu z ustavo, zakoni in temi pravili.

Ime druitva je DruStvo hemofilikov Slovenije (v nadaljevanju: dru5tvo).

SedeZ druStvaje v Ljubljani. O sprernembi sedeZa dru5tva odloda zbor dlanov, o sprernembi naslova dru5tva pa izvr5ni odbor.

Dru5tvo irra okrogel pedat premera 3 cm z napisom Dru5tvo hernofilikov Slovenije in z znakorn.

DruStvo ima svoj znak. Predstavlja dve poenostavljeno oblikovani osebi. Oseba, ki je obarvana z rdedo oz. temno barvo, podpira drugo osebo.
Znak simbolizira pomod hemofiliku.

3. dlen

Dejavnost druitva temelji na ustavnih nadelih in se izvaja v skupnern interesu clanov dru5tva, s sodelovanjem dlanov druitva, nadelno
prostovoljno, v skladu s pravnirn redom Republike Slovenije.

Dru5tvo vstopa v plomet s tretjimi osebami kot prav oseba zasebnega prava.

ilani dru5tva ali druStvo kot celota se lahko v sktadu zzakonorn vkljudujejo v druga ustrezna drLaynadruitva in mednarodna zdruLenja
hemofilikov.

II. Namen in naloge drultva

4. dlen

Namen dru5tvaje povezovanje herrofilikov in njihovih druZin, pri demer si dru5tvo zastavlja predvsem naslednje naloge:

utrjevanje tovari5kih vezi med bolniki in izmenjava osebnih izku5enj zboleznijo;

reSevanje socialnih vpra5anj hemofilikov in njihovih druZin;

aktivno sodelovanje vjavni razpravi o zakonih in predpisih, ki zadevajo pravice in dolZnosti hemofilikov;

izdajanle posebnih informacij za svoje dlane in drugo zainteresiranojavnost, v katerih strokovni delavci bralce zdravstveno ozave5dajo in
seznanjajo z novostmi pri prernagovanju bolezenskih teiav;

spodbujanje raziskovalnega dela in uvajanje novih postopkov zdravljenja na podrodju celostne oskrbe hemofitikov;

spodbujanje vzgojno-izobraLevalnih organizacij k posebni skrbi z bolnike hemofilike v dasu odra5danja, da se bodo zavedali Sirsega
druZbenega pomena te skrbi;

in cilje:

prizadevanje za odkrivanje in registracijo novih bolnikov;
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skb za vkljudenost celostne oskrbe hemofilije in drugih motenj strjevanja krvi v obvezni program zdravstvenega zavarovanja, da se

prepredi kakr5enkoli motiv za opustitev zdravljenja;

zavzemanje za udinkovit in sodoben sistem zdravljenja,izobraZevanja in poklicnega usposabljanja ter zaposlovanja, ki bolnikom
omogqpa.noq.ralqg ustvarjalno Zivljenje;oblikovanje pobud za celostno ohranjanje ali izboljlanje kakovosti Livljenja s hemofilijo in
drugin|,gnotnjamlstrjevanja krvi na podrodju zdravstvenega varstva, socialnega varstva inizobraZevanja;

zagovqmi5tvo kot posebno obliko pomodi bolnikom s hemofilijo in drugimi motnjami strjevanja krvi na vseh podrodjih, ki so z bolemijo
poveza:ifr, zlasti fri zdravstveni obravnavi in rehabilitaciji, pri pridobivanju in varovanju pravic iz zdravstvenega varstva. pri izvajanju
pravice do dela, pri uveljavljanju socialnega varstva in pri pravnem varstvu v skladu z veljavno zakonodajo;

predlaganje in sprejemanje ukrepov za enakopravno vkljudevanje bolnikov s hemofilijo in drugimi motnjami strjevanja krvi v vsa
podrodj a druZbenega Zivlj enja;

izobraLevalni programi za seznanjanje s hemohlijo in drugimi motnjami strjevanja krvi za bolnike, za strokovnjake, ki se ukvarjajo s

hemofilijo in za 5ir5o javnost, vkljudujod medicinske, socialne, izobraievalne in druge vidike Zivljenja s hemofilijo;

izvajanje preventivnih programov za prepredevanje poslabianja kakovosti Zivljenja s hemofilijo;

nadrtovanje, organizacija in izvajanje obnovitvene rehabilitacije za bolnike s hemofilijo in drugimi motnjami strjevanja krvi;

izvajanje posebnih socialnih programov za bolnike s hemofilijo in drugimi motnjami strjevanja krvi, da bi zagotavljali enakopravno

vkljudevanje teh oseb v Zivljenje;

organizacijaposebnih in izrednih oblik izobraZevanja in samoizobraZevanja, ki naj mladim osebam s hemofilijo in drugimi motnjami
strjevanja krvi omogodajo primerno izobrazbo;

izvajanje drugih programov za ohranjanje izbolj5anja kakovosti Zivljenja bolnikov s hemofilijo in drugimi motnjami strjevanja krvi.

III. Pogoji in nalin vdlanjevanja ter prenehanje dlanstva

5. dlen

ilan druStva lahko postane vsaka oseba, driavljan Republike Slovenije, ki boleha za neozdravljivo prirojeno krvno boleznijo hemofilija tip A ali B
v treh t'azlidnih stopnjah, von Willebrandovo boleznijo ali za drugo vrsto prirojenih ali pridobljenih motenj strjevanja krvi. Clan druitva lahko
postane tudi polnoletna oseba, kije genetski prena5alec katere od teh bolezni.

ilan dru5tva lahko pod pogoji iz 1. odstavka tega dlena plavil postane tudi mladoletna oseba ali oseba brez (polne) poslovne sposobnosti.

Pristopno izjavo osebe brez (polne) poslovne sposobnosti ali rnladoletne osebe do dopolnjenega sedtnega leta starosti podpi5e njen zakoniti
zastopnik.

Mladotetni dlan dru5tva ali dlan, ki nirna (polne) poslovne sposobnosti, ima vse pravice in dolZnosti dlana tel lahko sodeluje v razpravi. Glasovalno
pravico pridobi s 15 (petnajstimi) leti inje lahko voljen v organe dru5tva, razenna poloZaj predsednika in podpredsednika.

ilan dru5tva lahko postane tudi star5, drug druZinski dlan ali skrbnik hemofilika.

elani dru5tva lahko postanejo tudi strokovnjaki, ki delujejo na podrodju celostne oskrbe hemofilikov, in druge zainteresirane osebe.

elan dru5tva lahko postane tudi drZavljan druge drZave, ki boleha za neozdravljivo prirojeno krvno boleznijo hernofilija tip A ali B v treh razlidnih

stopnjah, von Willebrandovo boleznijo ali za drugo vrsto prirojenih ali pridobljenih motenj strjevanja krvi, de ima v Republiki Sloveniji stalno ali

zadasno bivaliSde ali status begunca.

Oseba postane dlan dru5tva s skleporn izvr5nega odbora na osnovi pisne pristopne izjave in dokazila o izpolnjevanju kriterijev, opisanih v l.
odstavku tega dlena, najpozneje v 30 (tridesetih) dneh od prejerna popolne pisne vloge za vdlanitev. Ylogaza vdlanitev tnora vsebovati plistopno

izjavo in zdravni5ko dokazilo o rnotnji strjevanja krvi ali dokazilo o strokovni usposobljenosti za delo na podrodju celostne oskrbe hernofilikov oz.

dokazilo o star5evstvu, drugem sorodstvenem razrnerju s hernofrlikom ali skrbniStvu hemofilika.

Kandidat za dlanstvo v druStvu, ki kljub svoji zahtevi v dru5tvo ni bil sprejet, irna pravico do plitoZbe na zbor dlanov dru5tva. Pisno pritoZbo mora

podati najpozneje v 15 (petnajstih ) dneh od prejerna odloditve izvr5nega odbora, daje njegova vlogaza dlanstvo zavrnjena. Sklep zbora dlanovje
dokonden.

6. dlen

O vsebini in nadinu vodenja evidence dlanov odloda izvr5ni odbor dru5tva v skladu s posebnim pravilnikorn.

/. clen

Clanstvo v druitvu preneha:

s prostovoljnim izstopom, ki ga dlan dru5tva sporodi izvr5netnu odboru v pisni izjavi;

s drtanjerr iz evidence, kar stori izvr5ni odbor ob smrli dlana;

z izkljuditvijo zaradi huj5e kr5itve dru5tvenih pravil, sklepov organov dru5tva, zaradi kr5itve ugleda dru5tva ali ravnanj

z interesi, cilji, namenom in nalogami dru5tva oz. ogroZajo raven celostne oskrbe hemofilikov;

s prenehanjem delovanja dru5tva.



Prostovoljni izstop dlana in drtanje iz evidence s sklepom ugotovi izvr5ni odbor dru5tva, izkljuditev (lanaiz dru5tva paizrede disciplinska komisija.

Obdan, ki je s sklepom disciplinske komisije izkljuden iz dlanstva, ima pravico pritoZbe na zbor dlanov druStva. Pisno pritoZbo rrora vloZiti
najpozneje v 15 (petnajstih) dneh od prejema odlodbe o izkljuditvi iz dlanstva. Sklep zbora dlanovje dokonden.

IV. Pravice in doEnosti ilanov drultva

8. ilen

DolZnosti dlanov druStva so:

spo5tovanje pravil dru5wa in sklepov organov druitva;

ulesnidevanje sklepov organov dluStva;

vestno opravljanje sprejetih nalog in funkcij v dru5tvu;

sodelovanje pri volitvah organov druitva;

varovanje ugleda dru5tva in ravnanje, ki ni v nasprotju z interesi, cilji, nanrenom in nalogarni dru5tva oz. v nasprotju z interesi dlanov;

pladevanje dlanarine, de je predpisana.

Plavice dlanov druStva so:

sodelovanje pri vseh oblikah dejavnosti dru5tva;

sooblikovanje in uresnidevanje interesov in progranrov druitva;

voliti organe druStva in biti vanje izvoljen;

obveSdenost o delovanju ol'ganov dru5tva, o materialnern in finandnem stanju dru5tva ter o njegovem poslovanju;

skrb za aktualno vsebino dela dru5tva in za udinkovitost dru5tvenih akcij;

opozarjanje na pomanjkljivosti ali napake pri delu dru5tva s predlogi konkletnih re5itev za izboljSanje delovanja druitva in aktivno
sodelovanj e z or gani dru5tva pri nj ihovi izvedbi.

f. ilen

Plavice in dolZnosti dlanov organov dru5tva so dastne, zato zadelo v dru5tvu in v organih dru5tva ne prejernajo pladila.

V. Naiin upravljanja drultva in zastopanje dru5tva

10. ilen

Organi druitva so:

zbor dlanov;

izvr5ni odbor;

predsednik;nadzorni odbor;

disciplinska komisija.

Mandatna doba voljenih organov traja 4 (Stiri) leta.

Organi druStva so se dolZni ravnati po pravilih druStua, drugih pravnih aktih dru5tva in danih pooblastilih, v skladu s terni plavili. Pravila druitva
pa morajo biti skladna zZakonorn o dru5tvih in pravnim redom Republike Slovenije.

Vsak dlan izvoljenega organaje osebno odgovoren za opravljanje svoje funkcije inje lahko odpoklican ali razre5en pred potekorn mandatne dobe,
irna pa tudi pravico odstopiti in svoj odstop obrazloZiti. O preddasnern odpoklicu ali razre5itvi dlana odloda organ, kije dlana izvolil oz. imenoval.

ee se nresto dlana v organu dru5tva izprazni, rnora druitvo izbrati novega dlana organa na izrednem, lahko korespondendnem zbor,u dlanov.

Organi dru5tva sklepajo veljavno, deje na seji navzoda vedina vseh dlanov. Odloditevje sprejeta, de zanlo glasuje vedina navzodih dlanov.

Na seji vsakega organa se pi5e zapisnik, ki ga poleg zapisnikarja glede na vrsto organa podpi5e njegov predsednik. Podpisnike zapisnika zbora
dlanov doloda zadnji odstavek 13. dlena teh pravil.

Zbor ilanov drultva

I f. ilen

Zbor dlanov dru5tvaje najvi5ji organ dru5tva.
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Zbor dlanov druStva sestavljajo vsi dlani dru5tva in ima predvsern naslednje pristojnosti:

sprejema pravila druitva, njihove spremembe in dopolnitve ter dluge akte, potrebne za delovanje druStva;

voli in razre5uje organe dru5tva;

obravnava in sprejema nadrt dela dru5tva, porodila o delu, delu izvrSnega odbora, nadzornega odbora in disciplinske komisije;

sprejerna letni finandni na(riza celotno rrandatno obdobje izvr5nega odbora ter obravnava in sprejema porodila o finandnem poslovanju

druitva v skladu s ?slovenskimi? radunovodskimi standardi za dru5tva;

odloda o organiziranosti druStva;

doloda smernice za delo druitva;

sklepa o proinjah in pritoZbah;

imenuje predstavnike druitva v organe drugih organizacij, zdruZenj, ustanov in organov driave;

sklepa pogodbe ali dogovore o sodelovanju z drugirni dru5tvi;

odloda o uvedbi in vi5ini letne dlanarine;

odloda o prenehanju dru5tva.

12. dlen

Zbor dlanovje reden ali izreden. Redni zbor dlanov sklicuje predsednik dru5tva najmanj enkrat letno.

Zbor dlanov voli organe dru5tva vsake 4 (Stiri) leta.

Izredni zbor dlanov se sklide po sklepu izvr5nega odbora, na zahtevo nadzornega odbora dru5tva ali za zahtevo 1/3 (ene tretjine) dlanov druitva.

IzvrSni odbor oz. njegov predsednik je izredni zbor dlanov dolZan sklicati v roku 30 (trideset) dni od prejema zahteve za skl ic. Ce izvlini odbor

\zrednegazbora dlanov ne sklide v roku, ga lahko sklide predlagatelj, ki nrora predloZiti tudi dnevni red.

Izvr5ni odbor lahko sktide tudi dopisni izredni zbor dlanov. Dopisni izredni zbor dlanov lahko poteka po elektronski ali navadni poiti. Ob sklicu

dopisnega izrednegazbora dlanov rnora biti naveden datun.r sklica in zakljudka. Izredni zbot'dlanov lahko odloda sar.no o vnaprej predlaganih

sklepih. Sklepe dopisne ga izrednega zbora dlanov je predsedujodi dolZan zapisni5ko ugotoviti takoj po ugotovitvi glasovanja. Za izredni zbor

dlanov se smiselno uporabljajo druge dolodbe, ki veljajo zaredni zbor dlanov'

13. dlen

O sklicu zbora dlanov in predloZenern dnevnem redu rnorajo biti dlani druStva seznanjer.ri pisno z navadno ali elektronsko po5to in po spletu

najrnanj 8 dni pred zborom dlanov, od dneva, ko je bilo vabilo poslano. Gradivo zbora dlanov Inora biti sestavni del sklica zbora dlanov in

dostopno na spletni strani druStva.

Zbor dlanov vodi detovni predsednik ali delovno predsedstvo, ki ga izvoli zbor dlanov na predlog predsednika dru5tva oz. sklicatelja zbora dlanov,

de predsednik oziroma izvr5ni odbor nista sklicatelja.

Sklepdnost zbora dlanov ugotavlja verifikacijska komisija, ki jo na predlog predsednika dru5tv pred zadetkom zbot'a dlanov izvoli zbot dlanov.

Zboi dlanov je sklepden, de je prisotna ved kot polovica ilanov druStva. ee zbor dlanov ob zadetku zbora ni sklepden, se zasedanje preloli za 30

(trideset) rninut. Po preteku 30 (trideset) minut se Steje, deje na njer.n prisotnih vsaj 30 dlanov druStva.

Zbor dlanovje lahko povezan s predavanjem ali drugo obliko druStvene, predvsetn izobraZevalne dejavnosti.

Glasovanje je na zboru dlanov praviloma javno, volitve organov pa so praviloma taine, de zbor dlanov ne sklene drugade.

Zbor dlanov sprejena odloditve z vedino glasov navzodih dlanov. O vnaprej oblikovanih sklepih zbora dlanov lahko dlani iz zdravstvenih razlogov,

glasujejo pisn-o, elektronsko ali z navadno po5to, de prispe elektronska po5ta ah zapedatena ovojnica na naslov oz. sedeZ druitva do za(,etka zbora.

Izid pisnega glasovanja se pri5teje k izidu glasovanja navzodih dlanov.

Za sprejetje spremenjenih ali novih pravil drustvaje potl'ebna vedina navzodih dlanov.

podpisniki zapisnika zbora dlanov so zapisnikar, predsednik dru5tva, predsednik delovnega predsedstva zbora dlanov in overovatelja zapisnika. ee

predsednik druitva ni sklicatelj zbora dlanov, pa so podpisniki zapisnika zbora dlanov zapisnikar, predsednik delovnega predsedstav zbora dlanov

in overovatelja zapisnika.

Izvrini odbor druStva

14. Ilen

Izvr5ni odbor dru5tvaje izvr5ilni organ dru5tva, ki vodi delo dru5tva po programu dru5tva in sklepih zbora dlanov druStva'
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Izvr5ni odbor druStva ima predvsem naslednje pristojnosti:

uresniduje sklepe in smernice obdnega zbora;

upravlj a poslovanje druStva;

pripravlja predlog programa dela in finandnega nadrta druitva za celotno rnandatno obdobje in ga predlaga zboru dlanov dru5tva;

upravlja s sredstvi druStva skladno s sklepi zbora dlanov in temi pravili;

vodi rnaterialno-finandno poslovanje druStva;

pripravlja predlog pravil dru5tva, njihovih sprernemb ali dopolnitev;

pripravlja zbor dlanov dru5tva;

sprejerna sploine akte druitva, razen tistih, kijih po teh pravilih sprejema zbor dlanov dru5tva;

ustanavlja in ukinja delovna telesa in komisije dru5tva;

izbira dlane strokovnega sveta dru5tva ter dlane delovnih teles in komisij dru5tva;

lahko ustanavlja stalna regionalna predstavniStva dru5tva ter stalna in obdasna delovna telesa za izvajanje pl'ograma druStva in posebnih
nalog iz njegove pristojnosti ter predlaga ali imenuje dlanstvo za izvajanje;

odloda o izdajanju dlu5tvenih informacij;

opravlja druge zadeve v skladu s temi pravili;

odloda o vseh drugih zadevah, ki niso v pristojnosti zbora dlanov druitva.

Izvrlni odbor druitva izvoli zbor dlanov za dobo 4 (Stirih) let in je za svoje delo odgovoren zboru dlanov dru5tva. hna 9 (devet) dlanov, med njirni
predsednika in podpredsednika.

Izvr5ni odbor dru5tva dela na sejah. Sklicujejih predsednik dru5tva po potrebi, najmanj enkrat letno. O seji in njenem dnevnem redu mora
predsednik obvestiti dlane izvr5nega odbora najrnanj sedern dni pred dnevom seje z elektronsko ali navadno po5to. Sejo izvr5nega odbora mora
predsednik sklicati tudi na zalrtevo najmanj polovice dlanov izvrinega odbora, in sicer najpozneje v (15) petnajstih dneh od dneva, koje bila
zahtevapodana. ie predsednik seje ne sklide, jo lahko sklide skupina predlagateljev.

Seje izvr5nega odbora vodi predsednik druStva, v njegovi odsotnosti pa podpredsednik ali drugi poobla5denec, ki je dlan izvr5nega odbora in ga
izberejo navzodi na seji izvrinega odbora.

Sklepdnost seje izvr5nega odbora dru5tvaje zagotovljena, deje na seji prisotnih ved kot polovica dlanov. Veljavne sklepe sprejerna z vedino glasov
prisotnih. Ob neodlodenem izidu glasovanjaje odlodilen glas tistega, ki vodi sejo izvrSnega odbola.

Izvr5ni odbor dlu5tva lahko na podlagi oblazloZenega predloga sprejerna sklepe tudi na korespondendni seji ali na videokonferenci.
Korespondendne seje se sklidejo znajve( eno vsebinsko todko dnevnega reda.

Korespondendna seja poteka po navadni ali elektronski poSti in mora biti ustrezno dokurnentilana. Sklepe korespondendne sejeje predsednik
dru5tva dolZan zapisni5ko ugotoviti takoj po ugotovitui glasovanja. Korespondendne seje se verificirajo na prvi naslednji seji izvr5nega odbora.

Predsednik drultva

16. dlen

Predsednik druStva, kije hkrati predsednik izvr5nega odbora dlu5tva, organizira in vodi delo in poslovanje dru5tva. Uresniduje sklepe izvrinega
odbora, predstavlja in zastopa dru5tvo in je odgovoren za zakonitost dela dru5tva v skladu s terni pravili in pravnim redom Republike Slovenije.
Voli ga zbor dlanov dru5tva za dobo 4 (Stirih) let.

Podpredsednik dru5tva, ki ga voli zbor dlanov dru5tva za dobo (4) Stirih let, s predsednikorn sodeluje pri izvajanju njegovih nalog. Nadorneida
predsednika v dasu njegove odsotnosti zaradibolezni ali po njegovem pooblastilu.

Predsednik dru5tva irna predvsem naslednje naloge:

zastopa dru5tvo vjavnosti in pred ustreznimi organi;

pripravlja in vodi seje izvr5nega odbora;

poroda zboru dlanov dru5tva o delu dru5tva;

poroda izvr5nemu odboru o delu dru5tva, opravljenem v dasu po zadnji seji izvr5nega odbora;

je odgovoren zajavnost dela v zadevah, ki so dolodene zzakonom;

skrbi za uresnidevanje sklepov dru5tvenih organov in za zakonitost poslovanja;

podpisuje obvestila, na podlagi sklepov zbora dlanov in izvrinega odbora, odlodbe in pogodbe ter druge dru5tvene akte;

opravlja druge zadeve, zakatereje poobla5den po teh pravilih in po sklepih zbora dlanov druStva.

Nadzorni odbor druitva

17. ilen @
VEEz/



Nadzorni odbor druitva izvoli zbor dlanov za dobo 4 (Stirih) let inje odgovoren zboru dlanov dru5tva, ki mu poroda o svojih ugotovitvah.

Nadzorni odbor dru5tva splernlja, nadzoruje in pregleduje finandno in materialno poslovanje ter celotno delo dru5wa v skladu z veljavno
zakonodajo in terni pravili.

Nadzorni odbor irna 3 (tri) alane. Ti izrned sebe izvolijo predsednika odbora.

elan nadzornega odbora ne rrore biti predsednik dru5tva ali dlan izvr5nega odbora dru5tva.

Clani nadzornega odbora so lahko vabljeni na seje izvrSnega odbora, lahko podajajo predloge in lazpravljajo, nimajo pa pravice odlodanja.

Nadzorni odbor dru5tva se sestaja po potrebi, najrnanj pa enkrat letno ob pregledu poslovanja s poudarkom na finandnem poslovanju dru5tva oz.
programskem in finandnem porodilu.

Nadzorni odbor poroda zboru dlar.rov o pravilnosti delovanja in poslovanja dru5tva s poudarkom na materialno-finandnem poslovanju dru5tva.

Nadzorni odbor dru5tvaje izvr5nemu odboru dru5tva dolZan sporoditi vse nepravilnosti v zvezi s finandnirn in rnaterialnim poslovanjern dru5tva.

Disciplinska komisija drultva

18. dlen

Disciplinsko kornisijo dru5tva voli zbor dlanov druitva za dobo 4 (Stirih) let in je odgovorna zboru dlanov.

Sestavljajo jo 3 (trije) dlani. Ti izmed sebe izvolijo predsednika.

Disciplinske kr5itve, kijih obravnava disciplinska konrisija, so:

kr5itev pravil dru5tva in drugih sploSnih aktov;

kr5itve sklepov organov dru5tva;

nevestno sprejernanje ali izvr5evanje sprejetih nalog in funkcij v dru5tvu;

kr5itev ugleda druStva ali ravnanja, ki so v nasprotju z interesi, cilji, namenom in nalogarri dru5tva ter skupnosti ali posameznikov s

prirojeno rnotnjo strjevanja krvi ali ogroZajo raven celostne oskrbe hemofilikov.

Predlog za presojo disciplinske krSitve dlana dru5tva lahko poda organ ali clan dru5tva. Disciplinska kornisija dru5tva vodi postopek v skladu z
Zakonom o uptavnem postopku in izreka disciplinske ukrepe v skladu s pravili dru5tva.

Disciplinski ukrepi, ki jih disciplinska komisija po izvedenem postopku v skladu s pravili druStva izrede, so:

opornin;

javni opomin;

izkljuditev.

Zoper sklep o izkljuditvi, ki gaizda disciplinska komisija, ima prizadeti v roku 15 (petnajst) dni od vroditve odlodbe pravico pritoZbe nazbor
dlanov kot drugostopenjski organ, ki o zadevi dokondno odlodi na redni seji. Odloditev zbora dlanovje dokondna.

VI. Finandno in materialno poslovanje drultva

19. ilen

Viri finandnih sredstev dru5tva so: dotacije, finandni viri, pridobljeni najavnih razpisih, dlanarina, donacije, prispevki, sponzorska sredstva, darila,
volila in drugi dohodki.

Medsebojna razmerja rned sponzorjern in dru5tvom doloda pogodba.

Zasvoje obveznosti je druStuo odgovomo z vsemi sredstvi. Sredstva, ki jih dru5tvo dobi za dolodene nalrene, se uporabljajo v skladu s ten.ri

nameni.

Dru5tveno prernoZenje upravlja izvr5ni odbor.

20. ilen

Finandno in materialno poslovanje druBtva poteka v skladu z zakonodajo in veljavnimi predpisi s tega qodrodja, v
finandnim nadrtom, ki ga sprejme zbor dlanov dru5tva, in na podlagi sklepov izvrinega odbora druStua.

a

in letnim



Dru5tvo vodi poslovene knjige po sistemu dvostavnega knjigovodstva, prirejenega za njegove potrebe in v skladu z radunovodskirni standardi za

dlu5tva (standard 33).

Dru5tvo evidentira poslovne dohodke in odhodke v skladu z veljavnimi t'adunovodskimi standardi za dru5tva.

Neporabljena proradunska sredstva se prenesejo v naslednje proradunsko leto.

Finandne in rnaterialne listine podpisuje predsednik druStua, v njegovi odsotnosti pa podpredsednik oz. oseba, ki jo na predlog predsednika izmed
dlanov izvr5nega odbora dolodi izvrSni odbor.

21. dlen

Dru5tvo irna transakcijski radun pri poslovni banki na obmodju svojega delovanja, ki jo dolodi izvr5ni odbor dru5tva.

VII. Zagotavljanje javnosti dela druStva

22. Elen

Dru5tvo deluje javno. Dostop do informacij o delovanju dru5tva zagotavlja dru5tvo z odprtostjo sredstvom informiranja in drugim institucijarn, ki
jirn je dolZno porodati o svojem delu, z informacijanri javnega zna(aja, na spletnih straneh, z elektronsko poSto in publikacijarni.

Dru5tvo na zbor dlanov vabi predstavnike zainteresirane javnosti in sredstvajavnega obveidanja.

Clan druStva ima pravico do pravodasne obve5denosti o vseh oblikah delovanja druStva in njegovih organov. Na sedeZu druStva ima rnoZnost
vpogleda v dru5tveno dokumentacij o.

elan dru5tvaje dolZan varovati poslovne skrivnosti in osebne zdravstvene podatke dlanov. O vsebinah, ki so poslovna skrivnost, odloda izvr5ni
odbor druStva.

Seje organov druStva so lahko javne. O javnosti sej organov dru5tva odlodajo dlani organov drultva. Za obveSdanje javnosti in dlanstva je
odgovoren predsednik druStva.

VIII. Prenehanje delovanja drultva

23. ilen

Dlu5tvo preneha delovati na nadin in pod pogoji, ki jih doloda zakon ali s skleporn zbora dlanov dru5tva.

Za odlodanje o plenehanju dru5tvaje potrebno glasovanje 213 (dveh tretjin) navzodih dlanov.

Dru5tvo preneha obstajati tudi, de se Stevilo njegovih dlanov zmanj5a na manj kot 10 (deset) ali de odlodbo o prenehanju izda pristojni upravni
organ.

V primeru prenehanja delovanja dru5tva preide njegovo premoZenje na Druitvo bolnikov s krvnirni boleznimi, Slovenska cesta 30, 1234 Menge5.

ie dlu5tvo izgubi status humanitarne organizacije, se neporabljenajavna sredstva, kijihje organizacijapridobila na podlagi tega statusa, v
ustreznih deleZih prenesejo na financerje, ki sojih organizaciji dodelili.

IX. Strokovna telesa druStva

24, (len

Posebne, predvsem medicinsko-strokovne in druge interese dlanov, uresniduje dru5tvo v smislu 4. in 1 5. dlena teh pravil z delovanjem strokovnega
sveta in drugih stalnih teles druStva. Imenujejih izvrini odbor dru5tva, ki doloda Stevilo dlanov in trajanje mandata posameznega stalnega
delovnega telesa. Clani stalnih delovnih teles svoje delo opravljajo v skladu s cilji in interesi druStua ter v skladu s pravili dru5tva.

Strokovni svet druStva

25. dren 
5ffi9,

Strokovni svet je posvetovalno telo druStva. Sestavljajo ga zdravstveni in strokovni delavci, ki se ukvarjajo s hernofilijo, telesno in ,"#ttii*1,
rehabilitacijo hemofilikov, vzgojno-izobraZevalno problematiko in dejavnostjo hemofilikov ter poklicnim usposabljanjem+"n,tO"W" 

,



Naloga strokovnega sveta je predvsem, da spremlja razvoj rnedicinske stroke in sorodnih strok na podrodju zdravljenja hemofilije in drugih motenj
strjevanja krvi dorna in po svetu in v obliki nacionalnih smemic sprejema enotno obvezno doktrino celostne oskrbe hemofilikov v Republiki
Sloveniji, prouduje zdravstvena in socialna vpra5anja hemofilikov ter daje mnenja in predloge za njihovo resevanje.

Clane strokovnega sveta po posvetu z zdravstvenimi in strokovnimi delavci irnenuje izvr5ni odbor dru5tva. Njegovo delo vodi predsednik
strokovnega sveta, ki ga imenuje izvr5ni odbor druStva. Strokovni svet se sestaja po potrebi, najrnanj pa enkrat na leto.Mandat strokovnega sveta
traja 6 (Sest) Iet.

Sejam strokovnega sveta lahko prisostvuje predsednik druStva ali njegov namestnik.

Predsednik strokovnega sveta poroda o delu sveta izvrsnemu odboru, ta pa o delu obveSda tudi zbor dlanov dru5tva.

Stalna delovna telesa dru5tva

26. dlen

Stalna delovna telesa dru5tva so:

kornisij a za izobraLev anje, pokl icno ustnerj anj e in zdravstveno vzgoj o ;

kornisija za telesno dejavnost in skrb za zdravo Zivljenje;

komisija za regionalno zastopniStvo in medgeneracij sko sodelovanje;

komisija za informatiko in obve5danje;

komisija za socialno delo in druZine z majhnimi otroki.

Clane komisij njihove vodje irrenuje izvr5ni odbor dru5tva. Mandat dlanov komisij traja 6 (Sest) let.

Vodje komisij porodajo o delu komisij izvr5nemu odboru, ki o delu komisij obve5da zbor dlanov dru5tva.

X. dastni dlan druStva in dastni predsednik

27, ilen

Na predlog izvrSnega odbora dru5tva lahko zbor dlanov z vedino glasov prisotnih imenuje dastne dlane injirn glede na njihovo vlogo v dru5tvu ali
Sir5i javnosti podeli naslov >dastni dlan druitva< ali >dastni predsednik dru5tva<.

iastno dlanstvo podeljuje druStvo kot priznanje za posebne zasluge pri delu dru5tva, zauvajanjedoseZkov na podrodju hemofilije v zdravstveno
prakso, za izjenne doseZke pri organiziranju zdravstvenega in socialnega varstva hemofilikov ter pri ozave5danju Sirie dluZbe o problernatiki oseb
s hemofilijo in drugirni rnotnjami strjevanja krrri.

Zaizjemno prizadevno delo in doseZke pri razvoju in vodenju dru5tva tel krepitvi njegovega ugleda se lahko podeli naziv dastni predsednik.

Castni dlani so lahko vabljeni na seje izvr5nega odbora dru5tva in na zbor dlanov. Na sejah in na zboru irnajo svetovalno vlogo, lahko podajajo
predloge in sodelujejo v razpravi, ne morejo pa glasovati, de niso bili dlani dru5tva Ze pred irnenovanjem za dastnega dlana.

iastni dlani druStua, ki niso bili dlani dru5tva Ze pred imenovanjem zadastnegadlana, ne morejo odlodati v organih drustva niti biti vanje izvoljeni.

iastni dlani so oproSdeni pladevanja dlanaline.

XI. Prehodne in konlne dolodbe

28. dlen

Ta pravilaje sprejel zbor dlanov dru5tva od 4. do 11.6.2020 v Ljubljani. Za njihovo razlago je pristojen izvr5ni odbor dru5tva. Avtentidno razlago
tel, pravil pa daje zbor dlanov.

Z dnem sprejetja novih pravil druitva na zboru dlanov prenehajo veljati dosedanja pravila dru5tva, ki so bila sprejeta na zboru dlanov dne 17. 6.
2017 in registrirana na UE Ljubljana dne 

-2017.Uradni zaznarnek o prijavi novih pravil pri pristojnern organu:
Ta pravila Dru5tva hernofilikov Slovenije so bila dne 

-2020 

vpisane v evidenco in predloZene v zbirko listin.

Dru5tvo hemofilikov Sloveniie i v register dru5tev pod zaporedno Stevilko 

- 
(prej 

-) 
Njegova matidna Stevilkaje 5203929000.

Ljubljana, ar"'(.?..6rzozo 
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