V skladu z zakonom o drustvih (ZDru-1-UPB2, Ur. list RS, §t. 64/11 in 21/18-ZNOrg) je obéni zbor Drustva hemofilikov Slovenije v dneh od 4.
do 11. 6 2020 sprejel nova pravila drustva, ki se glasijo

Pravila Drus§tva hemofilikov Slovenije

Predmet pravil v vl ‘ 5

1. ¢len
. Mat : 720552 g0
Ta pravila skladno z zakonom o drustvih urejajo naslednje vsebine: : ‘ va M’ / (X
L Predstavitev, ime, sedez, pecat, znak drustva in splosne dolo¢be ' I ] iru %/’ D
IL. Namen in naloge drustva
III. Pogoji in nacin vélanjevanja ter prenehanje ¢lanstva
V. Pravice in dolznosti ¢lanov drustva
V. Nacin upravljanja drustva in zastopanje drustva
VL Financ¢no in materialno poslovanje drustva
VIIL Zagotavljanje javnosti dela drustva
VIII Prenehanje delovanja drustva
IX. Strokovna telesa drustva
X. Castni ¢lan drustva in Gastni predsednik
XI. Prehodne in kon¢ne dolo¢be

L. Predstavitev, ime, sedeZ, pecat, znak dru$tva in splo§ne dolo¢be

2. ¢len

Drustvo hemofilikov Slovenije je samostojno, prostovoljno, neprofitno in nepridobitno zdruZenje drzavljanov Republike Slovenije, v katerem se
zdruZujejo osebe, ki bolehajo za dedno krvno boleznijo z imenom hemofilija oz. za drugimi prirojenimi ali pridobljenimi motnjami strjevanja krvi
(v nadaljevanju: hemofiliki) ali so genetski prenasalci teh bolezni, njihovi druZinski ¢lani, strokovnjaki in druge zainteresirane osebe, da bi
oblikovali in uresni¢evali skupne interese v skladu z ustavo, zakoni in temi pravili.

Ime drustva je Drustvo hemofilikov Slovenije (v nadaljevanju: drustvo).
Sedez drustva je v Ljubljani. O spremembi sedeza drustva odloga zbor &lanov, o spremembi naslova drustva pa izvr$ni odbor.
DruStvo ima okrogel pecat premera 3 cm z napisom Drustvo hemofilikov Slovenije in z znakom.

Drustvo ima svoj znak. Predstavlja dve poenostavljeno oblikovani osebi. Oseba, ki je obarvana z rdego oz. temno barvo, podpira drugo osebo.
Znak simbolizira pomo¢ hemofiliku.

3. ¢len

Dejavnost drustva temelji na ustavnih nacelih in se izvaja v skupnem interesu ¢lanov drustva, s sodelovanjem ¢lanov drustva, nacelno
prostovoljno, v skladu s pravnim redom Republike Slovenije.

Drustvo vstopa v promet s tretjimi osebami kot prav oseba zasebnega prava.

Clani drustva ali drustvo kot celota se lahko v skladu z zakonom vkljuéujejo v druga ustrezna drzavna drustva in mednarodna zdruZenja
hemofilikov.

II. Namen in naloge drustva
4. ¢len

Namen drustva je povezovanje hemofilikov in njihovih druzin, pri emer si drustvo zastavlja predvsem naslednje naloge:
— utrjevanje tovariskih vezi med bolniki in izmenjava osebnih izkusenj z boleznijo;
— reSevanje socialnih vprasanj hemofilikov in njihovih druZin;
— aktivno sodelovanje v javni razpravi o zakonih in predpisih, ki zadevajo pravice in dolZnosti hemofilikov;

— izdajanje posebnih informacij za svoje ¢lane in drugo zainteresirano javnost, v katerih strokovni delavci bralce zdravstveno ozaveitajo in
seznanjajo z novostmi pri premagovanju bolezenskih tezav;

— spodbujanje raziskovalnega dela in uvajanje novih postopkov zdravljenja na podro&ju celostne oskrbe hemofilikov;

— spodbujanje vzgojno-izobrazevalnih organizacij k posebni skrbi z bolnike hemofilike v &asu odra$éanja, da se bodo zavedali $irsega
druzbenega pomena te skrbi;
in cilje:

—  prizadevanje za odkrivanje in registracijo novih bolnikov;




—  skrb za vkljudenost celostne oskrbe hemofilije in drugih motenj strjevanja krvi v obvezni program zdravstvenega zavarovanja, da se
prepreci kakrSenkoli motiv za opustitev zdravljenja;

— zavzemanje za uinkovit in sodoben sistem zdravljenja, izobrazevanja in poklicnega usposabljanja ter zaposlovanja, ki bolnikom
omogoga normalng ustvarjalno Zivljenje;oblikovanje pobud za celostno ohranjanje ali izbolj$anje kakovosti Zivljenja s hemofilijo in
drugimixmotnjama strjevanja krvi na podro¢ju zdravstvenega varstva, socialnega varstva in izobrazevanja;

—  zagovarni§tvo kot posebno obliko pomo¢i bolnikom s hemofilijo in drugimi motnjami strjevanja krvi na vseh podrocjih, ki so z boleznijo
povezana$ zlasti pri 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 vklju¢evanje bolnikov s hemofilijo in drugimi motnjami strjevanja krvi v vsa
podrocja druzbenega zivljenja;

—  izobraZevalni programi za seznanjanje s hemofilijo in drugimi motnjami strjevanja krvi za bolnike, za strokovnjake, ki se ukvarjajo s
hemofilijo in za $irSo javnost, vkljuéujo& medicinske, socialne, izobrazevalne in druge vidike Zivljenja s hemofilijo;

— izvajanje preventivnih programov za prepre¢evanje poslabsanja 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
vkljucevanje teh oseb v Zivljenje;

—  organizacija posebnih in izrednih oblik izobrazevanja in samoizobrazevanja, ki naj mladim osebam s hemofilijo in drugimi motnjami
strjevanja krvi omogocajo primerno izobrazbo;

— izvajanje drugih programov za ohranjanje izbolj$anja kakovosti Zivljenja bolnikov s hemofilijo in drugimi motnjami strjevanja krvi.
IIL. Pogoji in nadin vélanjevanja ter prenehanje ¢lanstva
5. ¢len

Clan drugtva lahko postane vsaka oseba, drzavljan Republike Slovenije, ki boleha za neozdravljivo prirojeno krvno boleznijo hemofilija tip A ali B
v treh razli¢nih stopnjah, von Willebrandovo boleznijo ali za drugo vrsto prirojenih ali pridobljenih motenj strjevanja krvi. Clan drustva lahko
postane tudi polnoletna oseba, ki je genetski prenasalec katere od teh bolezni.

Clan drustva lahko pod pogoji iz 1. odstavka tega ¢lena pravil postane tudi mladoletna oseba ali oseba brez (polne) poslovne sposobnosti.
Pristopno izjavo osebe brez (polne) poslovne sposobnosti ali mladoletne osebe do dopolnjenega sedmega leta starosti podpise njen zakoniti
zastopnik.

Mladoletni ¢lan drustva ali ¢lan, ki nima (polne) poslovne sposobnosti, ima vse pravice in dolznosti ¢lana ter lahko sodeluje v razpravi. Glasovalno
pravico pridobi s 15 (petnajstimi) leti in je lahko voljen v organe drustva, razen na polozaj predsednika in podpredsednika.

Clan druitva lahko postane tudi star$, drug druZinski ¢lan ali skrbnik hemofilika.
Clani drustva lahko postanejo tudi strokovnjaki, ki delujejo na podro&ju celostne oskrbe hemofilikov, in druge zainteresirane osebe.

Clan drustva lahko postane tudi drzavljan druge drzave, ki boleha za neozdravljivo prirojeno krvno boleznijo hemofilija tip A ali B v treh razli¢nih
stopnjah, von Willebrandovo boleznijo ali za drugo vrsto prirojenih ali pridobljenih motenj strjevanja krvi, ¢e ima v Republiki Sloveniji stalno ali
zaCasno bivalisce ali status begunca.

Oseba postane ¢lan drustva s sklepom izvrinega odbora na osnovi pisne pristopne izjave in dokazila o izpolnjevanju kriterijev, opisanih v 1.
odstavku tega ¢lena, najpozneje v 30 (tridesetih) dneh od prejema popolne pisne vloge za vclanitev. Vloga za v¢lanitev mora vsebovati pristopno
izjavo in zdravnidko dokazilo o motnji strjevanja krvi ali dokazilo o strokovni usposobljenosti za delo na podrocju celostne oskrbe hemofilikov oz.
dokazilo o starSevstvu, drugem sorodstvenem razmerju s hemofilikom ali skrbnistvu hemofilika.

Kandidat za ¢lanstvo v drustvu, ki kljub svoji zahtevi v drugtvo ni bil sprejet, ima pravico do pritozbe na zbor ¢lanov drustva. Pisno pritozbo mora
podati najpozneje v 15 (petnajstih ) dneh od prejema odlogitve izvrinega odbora, da je njegova vloga za Clanstvo zavrnjena. Sklep zbora ¢lanov je
dokoncen.

6. ¢len
O vsebini in nadinu vodenja evidence ¢lanov odloga izvréni odbor drustva v skladu s posebnim pravilnikom.
7. €len

Clanstvo v drustvu preneha:
— s prostovoljnim izstopom, ki ga ¢lan drustva sporo¢i izvr$nemu odboru v pisni izjavi;
— s ¢rtanjem iz evidence, kar stori izvr$ni odbor ob smrti ¢lana;

— zizkljugitvijo zaradi hujse kritve drustvenih pravil, sklepov organov drustva, zaradi kritve ugleda drustva ali ravnanj,
z interesi, cilji, namenom in nalogami drustva oz. ogrozajo raven celostne oskrbe hemofilikov;

— s prenehanjem delovanja drustva.




Prostovoljni izstop ¢lana in ¢rtanje iz evidence s sklepom ugotovi izvr$ni odbor drustva, izkljucitev ¢lana iz druStva pa izrece disciplinska komisija.

Obcan, ki je s sklepom disciplinske komisije izkljuCen iz ¢lanstva, ima pravico pritozbe na zbor ¢lanov drustva. Pisno pritoZbo mora vloZiti
najpozneje v 15 (petnajstih) dneh od prejema odlocbe o izkljucitvi iz ¢lanstva. Sklep zbora ¢lanov je dokoncen.

IV. Pravice in dolZnosti ¢lanov drustva
8. ¢len

Dolznosti ¢lanov drustva so:
— spostovanje pravil drustva in sklepov organov drustva;
— uresnicevanje sklepov organov drustva;
— vestno opravljanje sprejetih nalog in funkcij v drustvu;
— sodelovanje pri volitvah organov drustva;
— varovanje ugleda drustva in ravnanje, ki ni v nasprotju z interesi, cilji, namenom in nalogami drustva oz. v nasprotju z interesi ¢lanov;

— placevanje ¢lanarine, e je predpisana.

Pravice ¢lanov drustva so:
— sodelovanje pri vseh oblikah dejavnosti drustva;
— sooblikovanje in uresnicevanje interesov in programov drustva;
— voliti organe drustva in biti vanje izvoljen;
— obvescenost o delovanju organov drustva, o materialnem in finanénem stanju drustva ter o njegovem poslovanju;
— skrb za aktualno vsebino dela drustva in za u¢inkovitost drustvenih akcij;

— opozartjanje na pomanjkljivosti ali napake pri delu drustva s predlogi konkretnih re$itev za izboljsanje delovanja drustva in aktivno
sodelovanje z organi drustva pri njihovi izvedbi.
9. ¢len
Pravice in dolznosti ¢lanov organov drustva so Castne, zato za delo v drustvu in v organih drustva ne prejemajo placila.
V. Nacin upravljanja dru$tva in zastopanje drustva

10. ¢len

Organi drustva so:
—  zbor ¢lanov;
— izvrs$ni odbor;
— predsednik;nadzorni odbor;

— disciplinska komisija.
Mandatna doba voljenih organov traja 4 (tiri) leta.

Organi drustva so se dolzni ravnati po pravilih drustva, drugih pravnih aktih drustva in danih pooblastilih, v skladu s temi pravili. Pravila drustva
pa morajo biti skladna z Zakonom o drustvih in pravnim redom Republike Slovenije.

Vsak ¢lan izvoljenega organa je osebno odgovoren za opravljanje svoje funkcije in je lahko odpoklican ali razreSen pred potekom mandatne dobe,
ima pa tudi pravico odstopiti in svoj odstop obrazloziti. O predéasnem odpoklicu ali razresitvi ¢lana odloga organ, ki je ¢lana izvolil oz. imenoval.

Ce se mesto ¢lana v organu drustva izprazni, mora drustvo izbrati novega ¢lana organa na izrednem, lahko koresponden¢nem zboru ¢lanov.
Organi drustva sklepajo veljavno, ¢e je na seji navzoda vecina vseh ¢lanov. Odlocitev je sprejeta, ¢e zanjo glasuje ve€ina navzodih Elanov.

Na seji vsakega organa se piSe zapisnik, ki ga poleg zapisnikarja glede na vrsto organa podpise njegov predsednik. Podpisnike zapisnika zbora
¢lanov doloca zadnji odstavek 13. ¢lena teh pravil.

Zbor ¢lanov drustva
11. ¢len

Zbor ¢lanov drustva je najvisji organ drustva.




Zbor ¢lanov drustva sestavljajo vsi ¢lani drustva in ima predvsem naslednje pristojnosti:
—  sprejema pravila dru$tva, njihove spremembe in dopolnitve ter druge akte, potrebne za delovanje drustva;
— voli in razreSuje organe drustva;
—  obravnava in sprejema naért dela drustva, poro¢ila o delu, delu izvr$nega odbora, nadzornega odbora in disciplinske komisije;

—  sprejema letni finanéni naért za celotno mandatno obdobje izvrinega odbora ter obravnava in sprejema poro¢ila o finan¢nem poslovanju
drustva v skladu s ?slovenskimi? ratunovodskimi standardi za drustva;

— odlo¢a o organiziranosti drustva;

— doloda smernice za delo drustva;

—  sklepa o pro$njah in pritozbah;

— imenuje predstavnike drustva v organe drugih organizacij, zdruZenj, ustanov in organov drzave;
— sklepa pogodbe ali dogovore o sodelovanju z drugimi drustvi;

— odloda o uvedbi in viSini letne ¢lanarine;

— odloc¢a o prenehanju drustva.
12. ¢len
Zbor &lanov je reden ali izreden. Redni zbor &lanov sklicuje predsednik drustva najmanj enkrat letno.
Zbor ¢lanov voli organe drustva vsake 4 (Stiri) leta.

Izredni zbor &lanov se sklige po sklepu izvrinega odbora, na zahtevo nadzornega odbora drustva ali za zahtevo 1/3 (ene tretjine) ¢lanov drustva.
Izvréni odbor oz. njegov predsednik je izredni zbor &lanov dolzan sklicati v roku 30 (trideset) dni od prejema zahteve za sklic. Ce izvrsni odbor
izrednega zbora &lanov ne sklige v roku, ga lahko sklide predlagatelj, ki mora predloZiti tudi dnevni red.

Izvréni odbor lahko sklide tudi dopisni izredni zbor &lanov. Dopisni izredni zbor &lanov lahko poteka po elektronski ali navadni posti. Ob sklicu
dopisnega izrednega zbora ¢lanov mora biti naveden datum sklica in zakljucka. Izredni zbor ¢lanov lahko odlo¢a samo o vnaprej predlaganih
sklepih. Sklepe dopisnega izrednega zbora élanov je predsedujoci dolzan zapisnidko ugotoviti takoj po ugotovitvi glasovanja. Za izredni zbor
¢lanov se smiselno uporabljajo druge dolo¢be, ki veljajo za redni zbor ¢lanov.

13. ¢len

O sklicu zbora ¢lanov in predloZenem dnevnem redu morajo biti &lani drustva seznanjeni pisno z navadno ali elektronsko posto in po spletu
najmanj 8 dni pred zborom ¢lanov, od dneva, ko je bilo vabilo poslano. Gradivo zbora ¢lanov mora biti sestavni del sklica zbora ¢lanov in
dostopno na spletni strani druStva.

Zbor ¢lanov vodi delovni predsednik ali delovno predsedstvo, ki ga izvoli zbor ¢lanov na predlog predsednika drustva oz. sklicatelja zbora €lanov,
&e predsednik oziroma izvrini odbor nista sklicatelja.

Sklepénost zbora lanov ugotavlja verifikacijska komisija, ki jo na predlog predsednika drustv pred zacetkom zbora ¢lanov izvoli zbor ¢lanov.
Zbor &lanov je sklepéen, e je prisotna veé kot polovica ¢lanov drudtva. Ce zbor ¢lanov ob zacetku zbora ni sklepcen, se zasedanje prelozi za 30
(trideset) minut. Po preteku 30 (trideset) minut se $teje, Ge je na njem prisotnih vsaj 30 €lanov drustva.

Zbor &lanov je lahko povezan s predavanjem ali drugo obliko drustvene, predvsem izobraZevalne dejavnosti.
Glasovanje je na zboru ¢lanov praviloma javno, volitve organov pa so praviloma tajne, ¢e zbor ¢lanov ne sklene drugace.

Zbor &lanov sprejema odloitve z vegino glasov navzo¢ih ¢lanov. O vnaprej oblikovanih sklepih zbora €lanov lahko ¢lani iz zdravstvenih razlogov,
glasujejo pisno, elektronsko ali z navadno posto, Se prispe elektronska posta ali zapecatena ovojnica na naslov oz. sedez drustva do zacetka zbora.
Izid pisnega glasovanja se priteje k izidu glasovanja navzocih ¢lanov.

Za sprejetje spremenjenih ali novih pravil drustva je potrebna ve¢ina navzocih ¢lanov.

Podpisniki zapisnika zbora &lanov so zapisnikar, predsednik drustva, predsednik delovnega predsedstva zbora glanov in overovatelja zapisnika. Ce
predsednik drustva ni sklicatelj zbora ¢lanov, pa so podpisniki zapisnika zbora ¢lanov zapisnikar, predsednik delovnega predsedstav zbora ¢lanov
in overovatelja zapisnika.

Izvr¥ni odbor drustva
14. ¢len
Izvréni odbor drustva je izvrdilni organ drustva, ki vodi delo drustva po programu drustva in sklepih zbora €lanov drustva.

15. ¢len L(




Izvr$ni odbor drustva ima predvsem naslednje pristojnosti:
— uresnicuje sklepe in smernice obénega zbora;
— upravlja poslovanje drustva;
— pripravlja predlog programa dela in finan¢nega nacrta drustva za celotno mandatno obdobje in ga predlaga zboru ¢lanov drustva;
— upravlja s sredstvi drustva skladno s sklepi zbora ¢lanov in temi pravili;
— vodi materialno-finan¢no poslovanje drustva;
— pripravlja predlog pravil drustva, njihovih sprememb ali dopolnitev;
— pripravlja zbor ¢lanov drustva;
— sprejema splosne akte drustva, razen tistih, ki jih po teh pravilih sprejema zbor ¢lanov drustva;
— ustanavlja in ukinja delovna telesa in komisije drustva;
— izbira ¢lane strokovnega sveta drustva ter ¢lane delovnih teles in komisij drustva;

— lahko ustanavlja stalna regionalna predstavni$tva drustva ter stalna in obCasna delovna telesa za izvajanje programa drustva in posebnih
nalog iz njegove pristojnosti ter predlaga ali imenuje ¢lanstvo za izvajanje;

— odloca o izdajanju drustvenih informacij;
— opravlja druge zadeve v skladu s temi pravili;

— odloc¢a o vseh drugih zadevah, ki niso v pristojnosti zbora ¢lanov drustva.

Izvr$ni odbor drustva izvoli zbor ¢lanov za dobo 4 (Stirih) let in je za svoje delo odgovoren zboru ¢lanov drustva. Ima 9 (devet) ¢lanov, med njimi
predsednika in podpredsednika.

Izvr$ni odbor drustva dela na sejah. Sklicuje jih predsednik drustva po potrebi, najmanj enkrat letno. O seji in njenem dnevnem redu mora
predsednik obvestiti ¢lane izvr$nega odbora najmanj sedem dni pred dnevom seje z elektronsko ali navadno posto. Sejo izvr$nega odbora mora
predsednik sklicati tudi na zahtevo najmanj polovice ¢lanov izvrSnega odbora, in sicer najpozneje v (15) petnajstih dneh od dneva, ko je bila
zahteva podana. Ce predsednik seje ne skliGe, jo lahko sklice skupina predlagateljev.

Seje izvr$nega odbora vodi predsednik drustva, v njegovi odsotnosti pa podpredsednik ali drugi pooblasc¢enec, ki je ¢lan izvr$nega odbora in ga
izberejo navzoci na seji izvrSnega odbora.

Sklep¢nost seje izvrsnega odbora drustva je zagotovljena, Ce je na seji prisotnih vec kot polovica ¢lanov. Veljavne sklepe sprejema z ve¢ino glasov
prisotnih. Ob neodloéenem izidu glasovanja je odlocilen glas tistega, ki vodi sejo izvr$nega odbora.

Izvr$ni odbor drustva lahko na podlagi obrazlozenega predloga sprejema sklepe tudi na korespondencni seji ali na videokonferenci.
Korespondenéne seje se sklicejo z najve¢ eno vsebinsko to¢ko dnevnega reda.

Korespondenéna seja poteka po navadni ali elektronski posti in mora biti ustrezno dokumentirana. Sklepe korespondencne seje je predsednik
drustva dolzan zapisnisko ugotoviti takoj po ugotovitvi glasovanja. Korespondencne seje se verificirajo na prvi naslednji seji izvrsnega odbora.

Predsednik drustva
16. ¢len

Predsednik drustva, ki je hkrati predsednik izvrSnega odbora drustva, organizira in vodi delo in poslovanje drustva. UresniCuje sklepe izvrnega
odbora, predstavlja in zastopa drustvo in je odgovoren za zakonitost dela drustva v skladu s temi pravili in pravnim redom Republike Slovenije.
Voli ga zbor ¢lanov drustva za dobo 4 (8tirih) let.

Podpredsednik drustva, ki ga voli zbor ¢lanov drustva za dobo (4) stirih let, s predsednikom sodeluje pri izvajanju njegovih nalog. Nadomes¢a
predsednika v ¢asu njegove odsotnosti zaradi bolezni ali po njegovem pooblastilu.

Predsednik drustva ima predvsem naslednje naloge:
— zastopa drustvo v javnosti in pred ustreznimi organi;
— pripravlja in vodi seje izvr§nega odbora;
— poroca zboru ¢lanov drustva o delu drustva;
— poroca izvrsnemu odboru o delu drustva, opravljenem v ¢asu po zadnji seji izvr$nega odbora;
— je odgovoren za javnost dela v zadevah, ki so dolo¢ene z zakonom;
—  skrbi za uresnicevanje sklepov drustvenih organov in za zakonitost poslovanja;
— podpisuje obvesﬁla, na podlagi sklepov zbora ¢lanov in izvr$nega odbora, odlocbe in pogodbe ter druge drustvene akte;

— - opravlja druge zadeve, za katere je pooblascen po teh pravilih in po sklepih zbora ¢lanov drustva.
Nadzorni odbor drustva

17. ¢len




Nadzorni odbor drustva izvoli zbor ¢lanov za dobo 4 (Stirih) let in je odgovoren zboru ¢lanov drustva, ki mu poroca o svojih ugotovitvah.

Nadzorni odbor drustva spremlja, nadzoruje in pregleduje finan¢no in materialno poslovanje ter celotno delo drustva v skladu z veljavno
zakonodajo in temi pravili.

Nadzorni odbor ima 3 (tri) ¢lane. Ti izmed sebe izvolijo predsednika odbora.
Clan nadzornega odbora ne more biti predsednik drustva ali ¢lan izvrénega odbora drustva.
Clani nadzornega odbora so lahko vabljeni na seje izvrinega odbora, lahko podajajo predloge in razpravljajo, nimajo pa pravice odloganja.

Nadzorni odbor drustva se sestaja po potrebi, najmanj pa enkrat letno ob pregledu poslovanja s poudarkom na finanénem poslovanju drustva oz.
programskem in finanénem porocilu.

Nadzorni odbor poroca zboru ¢lanov o pravilnosti delovanja in poslovanja drustva s poudarkom na materialno-finanénem poslovanju drustva.
Nadzorni odbor drustva je izvr$nemu odboru drustva dolzan sporoéiti vse nepravilnosti v zvezi s finan¢nim in materialnim poslovanjem drustva.
Disciplinska komisija drustva

18. ¢len

Disciplinsko komisijo drustva voli zbor ¢lanov drustva za dobo 4 (Stirih) let in je odgovorna zboru ¢lanov.

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

Disciplinske krsitve, ki jih obravnava disciplinska komisija, so:
—  krSitev pravil drustva in drugih splo$nih aktov;
—  kisitve sklepov organov drustva,
— nevestno sprejemanje ali izvrSevanje sprejetih nalog in funkcij v drustvu;

—  krsitev ugleda drustva ali ravnanja, ki so v nasprotju z interesi, cilji, namenom in nalogami drustva ter skupnosti ali posameznikov s
prirojeno motnjo strjevanja krvi ali ogrozajo raven celostne oskrbe hemofilikov.

Predlog za presojo disciplinske krsitve ¢lana drustva lahko poda organ ali ¢lan drustva. Disciplinska komisija drustva vodi postopek v skladu z
Zakonom o upravnem postopku in izreka disciplinske ukrepe v skladu s pravili drustva.

Disciplinski ukrepi, ki jih disciplinska komisija po izvedenem postopku v skladu s pravili drustva izrece, so:
— opomin;
— javni opomin;

— izkljucitev.

Zoper sklep o izkljucitvi, ki ga izda disciplinska komisija, ima prizadeti v roku 15 (petnajst) dni od vrocitve odlocbe pravico pritozbe na zbor
¢lanov kot drugostopenjski organ, ki o zadevi dokonéno odlo¢i na redni seji. Odlocitev zbora ¢lanov je dokonéna.

VI. Finan¢no in materialno poslovanje drustva
19. ¢len

Viri finanénih sredstev drustva so: dotacije, finan¢ni viri, pridobljeni na javnih razpisih, ¢lanarina, donacije, prispevki, sponzorska sredstva, darila,
volila in drugi dohodki.

Medsebojna razmerja med sponzorjem in drustvom doloc¢a pogodba.

Za svoje obveznosti je drustvo odgovorno z vsemi sredstvi. Sredstva, ki jih drustvo dobi za dolo¢ene namene, se uporabljajo v skladu s temi
nameni.

Drustveno premozenje upravlja izvrsni odbor.

20. ¢len
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Finantno in materialno poslovanje drustva poteka v skladu z zakonodajo in veljavnimi predpisi s tega podroja, v s
finanénim nacrtom, ki ga sprejme zbor ¢lanov drustva, in na podlagi sklepov izvr$nega odbora drustva.



Drustvo vodi poslovene knjige po sistemu dvostavnega knjigovodstva, prirejenega za njegove potrebe in v skladu z racunovodskimi standardi za
drustva (standard 33).

Drustvo evidentira poslovne dohodke in odhodke v skladu z veljavnimi raGunovodskimi standardi za drustva.
Neporabljena proracunska sredstva se prenesejo v naslednje proracunsko leto.

Finan¢ne in materialne listine podpisuje predsednik drustva, v njegovi odsotnosti pa podpredsednik oz. oseba, ki jo na predlog predsednika izmed
¢lanov izvrSnega odbora dolo¢i izvr$ni odbor.

21. ¢len

Drustvo ima transakeijski racun pri poslovni banki na obmocju svojega delovanja, ki jo dolo¢i izvr$ni odbor drustva.
VII. Zagotavljanje javnosti dela drustva

22. ¢len

Drustvo deluje javno. Dostop do informacij o delovanju drustva zagotavlja drustvo z odprtostjo sredstvom informiranja in drugim institucijam, ki
jim je dolzno porocati o svojem delu, z informacijami javnega znacaja, na spletnih straneh, z elektronsko posto in publikacijami.

Drustvo na zbor ¢lanov vabi predstavnike zainteresirane javnosti in sredstva javnega obvescanja.

Clan drustva ima pravico do pravoasne obveitenosti o vseh oblikah delovanja drustva in njegovih organov. Na sedezu drustva ima moznost
vpogleda v drustveno dokumentacijo.

Clan drustva je dolzan varovati poslovne skrivnosti in osebne zdravstvene podatke &lanov. O vsebinah, ki so poslovna skrivnost, odloga izvréni
odbor drustva.

Seje organov drustva so lahko javne. O javnosti sej organov drustva odlocajo ¢lani organov drustva. Za obvescanje javnosti in ¢lanstva je
odgovoren predsednik drustva.

VIII. Prenehanje delovanja drustva

23. ¢len

Drustvo preneha delovati na nacin in pod pogoji, ki jih dolo¢a zakon ali s sklepom zbora ¢lanov drustva.
Za odlocanje o prenehanju drustva je potrebno glasovanje 2/3 (dveh tretjin) navzodih ¢lanov.

Drustvo preneha obstajati tudi, ¢e se $tevilo njegovih ¢lanov zmanj$a na manj kot 10 (deset) ali ¢e odlo¢bo o prenehanju izda pristojni upravni
organ.

V primeru prenehanja delovanja drustva preide njegovo premozenje na Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi, Slovenska cesta 30, 1234 Menges.

Ce drustvo izgubi status humanitarne organizacije, se neporabljena javna sredstva, ki jih je organizacija pridobila na podlagi tega statusa, v
ustreznih delezih prenesejo na financerje, ki so jih organizaciji dodelili.

IX. Strokovna telesa druStva
24, ¢len

Posebne, predvsem medicinsko-strokovne in druge interese ¢lanov, uresniuje drustvo v smislu 4. in 15. ¢lena teh pravil z delovanjem strokovnega
sveta in drugih stalnih teles drustva. Imenuje jih izvr$ni odbor drustva, ki dolo¢a Stevilo ¢lanov in trajanje mandata posameznega stalnega
delovnega telesa. Clani stalnih delovnih teles svoje delo opravljajo v skladu s cilji in interesi drustva ter v skladu s pravili drustva.

Strokovni svet drus§tva

25. ¢len s
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Strokovni svet je posvetovalno telo drustva. Sestavljajo ga zdravstveni in strokovni delavci, ki se ukvarjajo s hemofilijo, telesno in soc( §]§1 : E
rehabilitacijo hemofilikov, vzgojno-izobrazevalno problematiko in dejavnostjo hemofilikov ter poklicnim usposabljanjelmhf"moﬂlikox'k 5 =
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Naloga strokovnega sveta je predvsem, da spremlja razvoj medicinske stroke in sorodnih strok na podroéju zdravljenja hemofilije in drugih moten;j
strjevanja krvi doma in po svetu in v obliki nacionalnih smernic sprejema enotno obvezno doktrino celostne oskrbe hemofilikov v Republiki
Sloveniji, proucuje zdravstvena in socialna vprasanja hemofilikov ter daje mnenja in predloge za njihovo resevanije.

Clane strokovnega sveta po posvetu z zdravstvenimi in strokovnimi delavci imenuje izvr$ni odbor drustva. Njegovo delo vodi predsednik
strokovnega sveta, ki ga imenuje izvr$ni odbor drustva. Strokovni svet se sestaja po potrebi, najmanj pa enkrat na leto.Mandat strokovnega sveta
traja 6 (Sest) let.

Sejam strokovnega sveta lahko prisostvuje predsednik drustva ali njegov namestnik.

Predsednik strokovnega sveta poro¢a o delu sveta izvr§nemu odboru, ta pa o delu obveséa tudi zbor ¢lanov drustva.
Stalna delovna telesa drustva

26. ¢len

Stalna delovna telesa drustva so:
— komisija za izobrazevanje, poklicno usmerjanje in zdravstveno vzgojo;
— komisija za telesno dejavnost in skrb za zdravo Zivljenje;
— komisija za regionalno zastopnistvo in medgeneracijsko sodelovanije;
— komisija za informatiko in obve3¢anje;

— komisija za socialno delo in druZine z majhnimi otroki.
Clane komisij njihove vodje imenuje izvrsni odbor drustva. Mandat ¢lanov komisij traja 6 (Sest) let.
Vodje komisij porocajo o delu komisij izvr§nemu odboru, ki o delu komisij obves¢a zbor ¢lanov druitva.
X. Castni ¢lan druStva in astni predsednik
27. ¢len

Na predlog izvrSnega odbora drustva lahko zbor ¢lanov z ve¢ino glasov prisotnih imenuje &astne ¢lane in jim glede na njihovo vlogo v drustvu ali
Sirsi javnosti podeli naslov »¢astni ¢lan drustva« ali »&astni predsednik drustvac.

Castno &lanstvo podeljuje drustvo kot priznanje za posebne zasluge pri delu drustva, za uvajanje dosezkov na podro&ju hemofilije v zdravstveno
prakso, za izjemne dosezke pri organiziranju zdravstvenega in socialnega varstva hemofilikov ter pri ozaves¢anju $irde druzbe o problematiki oseb
s hemofilijo in drugimi motnjami strjevanja krvi.

Za izjemno prizadevno delo in dosezke pri razvoju in vodenju drustva ter krepitvi njegovega ugleda se lahko podeli naziv &astni predsednik.

Castni ¢lani so lahko vabljeni na seje izvr$nega odbora drustva in na zbor ¢lanov. Na sejah in na zboru imajo svetovalno vlogo, lahko podajajo
predloge in sodelujejo v razpravi, ne morejo pa glasovati, ée niso bili ¢lani drustva Ze pred imenovanjem za ¢astnega ¢lana.

Castni ¢lani drustva, ki niso bili ¢lani drustva e pred imenovanjem za Castnega Clana, ne morejo odlogati v organih drustva niti biti vanje izvoljeni.
Castni ¢lani so opros&eni pladevanja Slanarine.

XI. Prehodne in koné¢ne dolo¢be

28. ¢len

Ta pravila je sprejel zbor €lanov drustva od 4. do 11. 6. 2020 v Ljubljani. Za njihovo razlago je pristojen izvrni odbor drustva. Avtentiéno razlago
teh pravil pa daje zbor ¢lanov.

Z dnem sprejetja novih pravil drustva na zboru ¢lanov prenehajo veljati dosedanja pravila drustva, ki so bila sprejeta na zboru &lanov dne 17. 6.
2017 in registrirana na UE Ljubljana dne ... ... 2017.

Uradni zaznamek o prijavi novih pravil pri pristojnem organu:
Ta pravila Drustva hemofilikov Slovenije so bila dne ... ... 2020 vpisane v evidenco in predloZene v zbirko listin.

Drustvo hemofilikov Slovenije je vpigano v register drustev pod zaporedno Stevilko ... ... D] zoee ) Njegova mati¢na Stevi

Predsednik{\JoZ¢ Fagane u Ljubljana, dne’g.z-,.é?2020
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