
V skladu z zakonom o dru5tvih (ZDru-1-UPB2, Ur. list RS, St. 6411 I

Slovenije dneh I 6.3 2024 sprejel nova pravila dru5tva, ki se glasijo

Pravila DruStva hemofilikov Slovenije

Predmet pravil

l. ilen

Ta pravila skladno z zakonom o dru5tvih urejaio nasledn je vsebine:

in 2l /l 8-ZNOrg) je obdni zbor Dru5tva hemofilikov

I.

II.
Predstavitev, ime, sedeZ, pedat, znak druStva in splo5ne dolodbe
Namen in naloge dru5tva

IIL Pogoji in nadin vdlanjevanja ter prenehanie dlanstva
IV. Pravice in dolZnosti dlanov dru5tva
V. Nadin upravljanja dru5tva in zastopanje dru5tva
VI. Finandno in materialno poslovanje dru5tva
Vll. Zagotavljanje lavnosti dela dru5tva
VIII. PrenehanjedelovanjadruStva
IX. Strokovna telesa dru5tva
X. eastni dlan dru5tva in dastni predsednik
XL Prehodne in kondne dolodbe

I. Predstavitev, ime, sedei, peiat, znak dru5tva in sploSne doloibe

2. ilen

Dru5tvo hemofilikov Slovenije je samostojno. prostovoljno, neprofitno in nepridobitno zdrulenle 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 prena5alci teh bolezni,
njihovi druZinski dlani, strokovnjaki in druge zainteresirane osebe, dabi oblikovali in uresnidevali skupne interese v skladu z
ustavo, zakoni in temi pravili.

Ime druStvaie Dru5tvo hemofilikov Slovenije (v nadaljevanju: druStvo).

SedeZ dru5tvaje v Ljubljani. O spremembi sedeZa druStva odloda zbor dlanov, o spremembi naslova dru5tva pa izvr5ni
odbor.

DruStvo ima okrogel pedat premera 3 cm z napisom Dru5tvo hemofilikov Slovenije in z znakom.

DruStvo ima svoj znak. Predstavlja dve poenostavl.leno oblikovani osebi. Oseba, ki je obarvana z rde do oz. temno barvo,
podpora drugo osebo. Znak simbolizira pomod hemofiliku.

3. ilen

Dejavnost dru5tva temelji na ustavnih nadelih in se izvaja v skupnem interesu dlanov dru5tva, s sodelovanjem dlanov
dru5tva, nadelno prostovoljno, v skladu s pravnim redom Republike Slovenije.

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

elani dru5tva ali dru5tvo kot celota se lahko v skladu zzakonom vkljudujejo v druga ustrezna drZavnadru5tva in
mednarodna zdruLenja hemofi I ikov.

II. Namen in naloge dru5tva

4. ilen

Namen dru5tvaje povezovanje hemofilikov in njihovih druZin, pri demer si druStvo zastavljapredvsem naslednje naloge:
- utdevanje tovariSkih vezi med bolniki in izmenjava osebnih izku5enj z boleznijo;
- re5evanje socialnih vpraSanj hemofilikov in njihovih druZin;
- aktivno sodelovanje vjavni razpravi o zakonih in predpisih, ki zadevajo pravice in dolZnosti hemofilikov;
- izdajanje posebnih informacij za svoje dlane in drugo zainteresiranojavnost, v katerih strokovni delavci bralce

zdravstveno ozave5dajo in seznanjaio z novostmi pri premagovanju bolezenskihtelav;
- spodbujanje raziskovalnega dela in uvajanje novih postopkov zdravljenja na podrodju celostne oskrbe

hemofilikov;
- spodbujanje vzgojno-izobraZevalnih organizacij k posebni skrbi z bolnike hemofilike v dasu odraSdanja, da se

bodo zavedali Sir5ega 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 prepredi kakrienkoli motiv za opustitev zdravljenja;
- zavzemanje za udinkovit in sodoben sistem zdravljenja,izobra1evanja in poklicnega usposabljanja ter

zaposlovanja, ki botnikom omogoda normalno ustvarjalno Zivljenje.
- oblikovanje pobud za celostno ohranjanje ali izboljSanje kakovosti Zivljenja s hemofilijo in drugimi motnjami

strjevanja krvi na podrodju zdravstvenega varstva, socialnega varstva in izobraZevanja;
- zagovomi5tvo kot posebno obliko pomodi bolnikom s hemofilijo in drugimi motnjami strjevanja krvi na vseh

podrodiih, ki so z boleznijo povezana, zlasti pri zdravstveni obravnavi in rehabilitaciji, pri pridobivanju in
varovanju praviciz zdravstvenega varstva. pri izvajanju pravice do dela, pri uveljavljanju socialnegavarstva 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 podrodja druZbenega Zivljenja;

- izobraZevalni programi zaseznanjanJe s hemofilijo in drugimi motnjami stdevanja krvi za bolnike, za
strokovnjake, ki se ukvarjajo s hemofilijo in za Sir5ojavnost, vkljudujod medicinske, socialne, izobraZevalne in
druge vidike Zivljenja s hemofilijo;

- izvajanje preventivnih programov za prepredevanje poslab5anja kakovosti Zivljenja s hemofilijo;
- nadrtovanje, organizacija in izvajanje obnovitvene rehabilitacije za bolnike s hemofitijo in drugimi motniami

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

zagotavl:ali enakopravno vkljudevanje teh oseb v Zivljenje;
- or5anizacija posebnih 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 izboliSanja kakovosti Zivljenja bolnikov s hemofitijo in drugimi

motnj ami strj evanj a krvi.

III. Pogoji in naiin vtlanjevanja ter prenehanje ilanstva

5. ilen

elan dru5tva lahko postane vsaka oseba, drZavljan Republike Slovenije, ki boleha za neozdravljivo prirojeno krvno boleznijo
hemofilija tip A ali B v treh razlidnih stopnjah, von Willebrandovo boleznijo ali za drugo vrsto prirojenih ali pridobljenih
motenj strjevanja krvi. Clan druStva lahko postane tudi polnoletna oseba, kije genetski prena5alec katere od teh bolezni.

etan dru5tva lahko pod pogoji iz 1. odstavka tega dlena 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 podpi5e njen zakoniti zastopnik.

Mladoletni dlan dru5tva ali dlan, ki nima (polne) poslovne sposobnosti, ima vse pravice in dolZnosti dlana ter lahko sodeluje
v razpravi. Glasovalno pravico pridobi s 15 (petnajstimi) leti inje lahko voljen v organe dru5tva, razennapoloZai
predsednika in podpredsednika.

ilan druStva lahko postane tudi starS, clrug druZinski dlan ali skrbnik hemofilika.

ilani dru5tva lahko postaneio tudi strokovnjaki, ki deluje.io na podrodiu celostne oskrbe hemofitikov, in druge zainteresirane
osebe.

e lan druStva lahko postane tudi drZavljan druge drZave, ki boleha zaneozdravljitto prirojeno krvno bolezni.jo hemofilija tip
A ali B v treh razlidnih stopnjah, von Willebrandovo boleznijo ali za drugo vrsto prirojenih ali pridobljenih moteni strievanja
krvi, de ima v Republiki Sloveniji stalno ali zadasno bivali5de ali status begunca.

Oseba postane dlan dru5tva s sklepom izvr5nega odbora na osnovi pisne pristopne izjave in dokazila o izpolnievanju
kriterijev, opisanih v l odstavku tega dlena, najpozneje v 30 (tridesetih) dneh od prejema popolne pisne vloge za vdlanitev.
Ylogaza vdlanitev mora vsebovati pristopno izjavo in zdravni5ko dokazilo o motnji strjevanja krvi ali dokazilo o strokovni
usposobljenosti zadelo na podrodju celostne oskrbe hemofilikov oz. dokazilo o star5evstvu, drugem sorodstvenem razmerju
s hemofilikom ali skrbni5tvu hemofilika.

Kandidat za dlanstvo v druStvu, ki kljub svoji zahtevi v druStvo ni bil sprejet, ima pravico do pritoZbe na zbor dlanov
dru5tva. Pisno pritoZbo mora podati najpozneje v I 5 (petna.istih ) dneh od prejema odloditve izvr5nega odbora, daje njegova
vloga za dlanstvo zavrnjena. Sklep zbora dlanov.je dokonden.

6. ilen

O vsebini in nadinu vodenia evidence ilanov odloda izvr5ni odbor dru5tva.

7. ilen
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Clanstvo v dru5tvu preneha:
- s prostovoljnim izstopom, ki ga 6lan dru5tva sporodi izvr5nemu odboru v pisni iz.javi:
- s drtanjem iz evidence, kar stori izvr5ni odbor ob smrti dlana;
- z izkljuditvijo zaradi hui5e kr5itve dru5tvenih pravil, sklepov organov dru5tv4 zaradi krSitve ugleda dru5tva ali

ravnanj, ki so v nasprotju z interesi, cilji, namenom in nalogami dru5tva oz. ogroiajo raven celostne oskrbe
hemofilikov;

- s prenehanjem delovanja dru5tva;
- ob nepladilu dlanarine po zadnjem opominu.

Prostovoljni izstop dlana in drtanje iz evidence s sklepom ugotovi izvr5ni odbor dru5tva, izkljuditev Elanaiz dru5tva paizre(e
disciplinska komisi ja.

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

IV. Pravice in dolZnosti ilanov drultva

8. ilen

DolZnosti dlanov druStva so:
- spoStovanje pravil druStva in sklepov organov dru5tva;
- uresnidevanje sklepov organov dru5tva;
- vestno opravljanje sprejetih nalog in funkcij v dru5tvu;
- sodelovanje pri volitvah organov dru5tva;
- varovanje ugleda druBtva in ravnanje, ki ni v nasprotju z interesi, cilji, namenom in nalogami dru5tva oz. v

nasprodu z interesi 6lanov;
- pladevanje dlanarine, deje predpisana.

Pravice dlanov dru5tva so:
- sodelovanie pri vseh oblikah dejavnosti dru5tva;
- sooblikovanje in uresnidevanie interesov in programov dru5tva;
- voliti organe druStva in biti vanje izvol.ien;
- v organe dru5tva ne more biti izvoljen dlan dru5tva, ki je tudi dlan dru5tva z istim oz. sorodnim podrodjem

delovanja;
- obve5denost o delovanju organov dru5tva, o materialnem in finandnem stanju dru5tva ter o njegovem poslovanju;
- skrb za aktualno vsebino dela dru5tva in za udinkovitost druStvenih akcij;
- opozadanje na pomanjk[ivosti ali napake pri delu dru5tva s predlogi konkretnih re5itev za izboljSanje delovanja

druStva in aktivno sodelovanie z organi druStva pri njihovi izvedbi.

f. ilen

Pravice in dolZnosti dlanov organov druStva so dastne, zato zadelo v dru5tvu in v organih dru5tva ne prejemajo pladila.

V. Naiin upravljanja druitva in zastopanje dru5tva

10. ilen

Organi druStva so:
- zbor dlanov;
- izvr5ni odbor;
- predsednik;
- nadzorni odbor;
- disciplinskakomisija.

Mandatna doba voljenih organov traja 4 (Stiri) leta.

Organi dru5tva so se dolZni ravnati po pravitih dru5tva, drugih pravnih aktih dru5tva in danih pooblastilih, v skladu s temi
pravili. Pravila dru5tva pa morajo biti skladna zZakonom o dru5tvih in pravnim redom Republike Slovenije.

Vsak dlan izvoljenega organaje osebno odgovoren zaopravljanje svoje funkcije inje lahko odpoklican ali razreSen pred
potekom mandatne dobe, ima pa tudi pravico odstopiti in svoj odstop obrazloLiti. O preddasnem odpoklicu ali razre5itvi
dlana odloda organ, ki je dlana izvolil oz. imenoval.

ee se mesto dlana v organu dru5tva izprazni, se ga nadomesti na naslednjem rednem zboru dlanov. V primeru neodlodenega
glasovanja velja glas predsednika.
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Organi dru5tva sklepajo veljavno, deje na seji navzoaa vedina vseh Ilanov. Odloditevje sprejeta, de zanjo glasuje vedina
navzodih dlanov.

Na seji vsakegaorgana se pi5e zapisnik, ki ga poleg zapisnikarja glede na vrsto organa podpi5e njegov predsednik.
Podpisnike zapisnika zbora dlanov doloda zadnji odstavek I 3. dlena teh pravil.

Zbor ilanov druStva

I l. ilen

Zbor dlanov dru5tvaje najvi5ii organ dru5tva.

Zbor dlanov dru5tva sestavljajo vsi dlani dru5tva in ima predvsem naslednje pristojnosti:
- sprejema pravila dru5tva, njihove spremembe in dopolnitve ter druge akte, potrebne za delovanie dru5tva;
- voli in razre5uje organe dru5tva;
- obravnava in sprejema nadrt dela druStva, porodila o delu, delu izvr5nega odbora, nadzornega odbora in

discipl inske komisijel
- sprejema letni finandni na(rt za celotno mandatno obdobje izvrSnega odbora ter obravnava in sprejema porodila o

finandnem poslovanju dru5tva v skladu z radunovodskimi standardi za dru5tva;
- odloda o organiziranosti dru5tva;
- doloda smernice zadelo druStva;
- sklepa o pro5njah in pritoZbah;
- imenuje predstavnike dru5tva v organe drugih organizacij, zdrulenj, ustanov in organov drZave;
- sklepa pogodbe ali dogovore o sodelovanju z drugimi dru5tvi;
- odloda o uvedbi in viSini letne dlanarine;
- odloda o prenehanju druStva.

12. ilen

Zbor dlanov je reden ali izreden. Redni zbor dlanov sklicuie 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 zazahteyo 1/3 (ene
tretjine) dlanov druStva. Izvr5ni odbor oz. njegov predsednikje izredni zbor dlanov dolZan sklicati v roku 30 (trideset) dni od
prejema zahteve za sklic. ee izvrSni odbor izrednegazbora dlanov ne sklide v roku, ga lahko sklide predlagatelj, ki mora
predloZiti tudi dnevni red.

Izvr5ni odbor Iahko sklide tudi dopisni izredni zbor dlanov. Dopisni izredni zbor dlanov lahko poteka po elektronski ali
navadni poSti. Ob sklicu dopisnega izrednega zbora dlanov mora biti naveden datum sklica in zaktjudka. Izredni zbor dlanov
lahko odloda samo o vnaprej predlaganih sklepih. Sklepe dopisnega izrednega zbora dlanovje predsedujodi dolZan
zapisni5ko ugotoviti takoj po ugotovitvi glasovanja. Zaizredni zbor dlanov se smiselno uporabljajo druge dolodbe, ki vellajo
za rcdni zbor dlanov.

13. ilen

O sklicu zbora dlanov in predloZenem dnevnem redu morajo biti dlani druStva seznanjeni pisno z navadno ali elektronsko
po5to in po spletu najmanj 8 dni pred zborom dlanov, od dneva, koje bilo vabilo poslano. Gradivo zbora dlanov mora biti
sestavni del sklica zbora dlanov in dostopno na spletni strani druStva.

Zbor dlanov vodi delovni predsednik ali delovno predsedstvo, ki ga izvoli zbor dlanov na predlog predsednika dru5tva oz.
Skticatetja zbora dlanov, de predsednik oziroma izvr5ni odbor nista sklicatelja.

Sklepdnost zbora dlanov ugotavlja verifikacijska komisija, ki jo na predtog predsednika dru5tva pred zadetkom zbora dlanov
izvoli zbor dlanov. Zbor dlanov je sktepden, de.je prisotna ved kot polovica dlanov dru5tva. e e zbor dlanov ob za(etku zbora
ni sklepden, se zasedanje preloLi za 30 (trideset) minut. Po preteku 30 (trideset) minut se Steje, deje na njem prisotnih vsaj
30 dlanov dru5tva.

Zbor dlanovje lahko povezan s predavaniem ali drugo obliko druStvene, predvsem izobraZevalne de.iavnosti.

Glasovanjeje na zboru dlanov pravilomajavno, volitve organov pa so praviloma tajne, de zbor dlanov ne sklene drugade.

Zbor dlanov sprejema odloditve z vedino glasov navzodih dlanov. O vnaprej oblikovanih sklepih zbora dlanov lahko (lani iz
zdravstvenih razlogov, glasujejo pisno, elektronsko ali z navadno po5to, de prispe elektronska po5ta ali zapedatena ovojnica
na naslov oz. sedeZ dru5tva do zadetka zbora. lzid pisnega glasovanja se pri5teje k izidu glasovanja navzodih dlanov.
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Za sprejetje spremenjenih ali novih pravil druStvaje potrebna vedina navzodih dlanov.

Podpisniki zapisnika zbora dlanov so zapisnikar, predsednik druStva, predsednik delovnega predsedstva zbora dlanov in
overovatelja zapisnika. Ce predsednik dru5tva ni sklicatelj zbora dlanov, pa so podpisniki zapisnika zbora dlanov zapisnikar,
predsednik delovnega predsedstva zbora dlanov in overovatelja zapisnika.

Izvr5ni odbor dru5tva

14. ilen

Izvr5ni odbor dru5tvaje izvr5ilni organ dru5tva, ki vodi delo dru5tva po programu dru5tva in sklepih zbora dlanov dru5tva.

15. ilen

Izvr5ni odbor dru5tva ima predvsem naslednje pristojnosti:
- uresniduje sklepe in smernice obdnega zbora;
- upravlja poslovanje dru5tva;
- pripravlja predlog programa dela in finandnega nadrta druStva za celotno mandatno obdobje in ga predlaga zboru

dlanov druStva;
- upravlja s sredstvi dru5tva skladno s sklepi zbora dlanov in temi pravili;
- vodimaterialno-finandnoposlovanjedruStva;
- pripravlja predlog pravil dru5tva, niihovih sprememb ali dopotnitev;
- pripravlja zbor dlanov dru5tva;
- sprejema sploSne akte dru5tva, razen tistih, ki jih po teh pravilih sprejema zbor dlanov dru5tva;
- ustanavlja in ukinja delovna telesa in komisije dru5tva;
- izbira dlane strokovnega sveta druStva ter dlane delovnih teles in komisij dru5tva;
- lahko ustanavlja stalna regionalna predstavni5tva dru5tva ter stalna in obdasna delovna telesa zaizvajanje

programa druStva in posebnih nalog iz njegove pristojnosti ter predlaga ali imenuje dlanstvo zaizvajanje;
- odloda o izdajanju dru5tvenih informacij;
- opravlja druge zadeve v skladu s temi pravili;
- odloda o vseh drugih zadevah, ki niso v pristo.lnosti zbora dlanov dru5tva.

IzvrSni odbor dru5tva izvoli zbor dlanov za dobo 4 (Stirih) let in,ie za svoje delo odgovoren zboru dlanov druStva. Ima 9
(devet) dlanov, med njimi predsednika in podpredsednika.

Izvr5ni odbor dru5tva dela na sejah. Sklicuiejih predsednik druStva po potrebi, najmanj enkrat letno. O seji in njenem
dnevnem redu mora predsednik obvestiti dlane izvr5nega odbora najmanj sedem dni pred dnevom seie z elektronsko ali
navadno po5to. Sejo izvr5nega odbora mora predsednik sklicati tudi na zahtevo najmani polovice dlanov izvr5nega odbora, in
sicer najpozneje v (15) petnaistih dneh od dneva, koie bila zahteva podana. Ce predsednik seie ne sklide, jo tahko sklide
skupina predlagateljev.

Seje izvr5nega odbora vodi predsednik dru5tva, v njegovi odsotnosti pa podpredsednik ali drugi pooblaSdenec, ki je dlan
izvr5nega odbora in ga izberejo navzodi na seii izvr5nega odbora.

Sklepdnost seje izvrSnega odbora dru5tvaje zagotovllena, de je na seji prisotnih ved kot polovica dlanov. Veljavne sklepe
sprejema z vedino glasov prisotnih. Ob neodlodenem izidu glasovanjaje odloEilen glas tistega, ki vodi sejo izvr5nega
odbora.

Izvr5ni odbor dru5tva lahko na podlagi obrazlolenegapredloga sprejema sklepe tudi na korespondendni seji ali na
videokonferenci. Korespondendne seie se sklidejo z najved eno vsebinsko todko dnevnega reda.

Korespondendna seja poteka po navadni ali elektronski po5ti in mora biti ustrezno dokumentirana. Sklepe korespondendne
sejeje predsednik dru5tva dolZan zapisni5ko ugotoviti takoj po ugotovitvi glasovanja. Korespondendne seie se verificirajo na
prvi naslednji seji izvr5nega odbora.

Predsednik druStva

16. ilen

Predsednik dru5tva, kije hkrati predsednik izvr5nega odbora dru5tva, organizira in vodi delo in poslovanje dru5tva.
Uresniduje sklepe izvr5nega odbora, predstavlja in zastopa dru5tvo inje odgovoren za zakonitost dela dru5tva v skladu s temi
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 predsednikom sodeluje pri izvajanju njegovih
nalog. NadomeSda predsednika v dasu njegove odsotnosti zaradi bolezni ali po njegovem pooblastilu.

Predsednik druStva ima predvsem naslednje naloge:
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zastopa dru5tvo v javnosti in pred ustreznimi organi;
pripravlja in vodi seje izvr5nega odbora;
poroda zboru dlanov dru5tva o delu druStva;
poroda izvr5nemu odboru o delu dru5tva, opravlienem v dasu po zadnji seji izvr5nega odbora;
je odgovoren zajavnost dela v zadevah, ki so dolodene z zakonom;
skrbi za uresnidevanje sklepov dru5tvenih organov in za zakonitost poslovanja;
podpisuje obvestila, na podlagi sklepov zbora dlanov in izvr5nega odbora, odlodbe in pogodbe ter druge druStvene
akte;

- opravlja druge zadeve, za katereje poobla5den po teh pravilih in po sklepih zbora dlanov dru5tva.

Nadzorni odbor druStva

I7. ilen

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

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

Nadzorni odbor ima 3 (tri) 6lane. Ti izmed sebe izvolijo predsednika odbora.

elan nadzornega odbora ne more biti predsednik dru5tva ali dlan izvrSnega odbora dru5tva.
elani nadzornega odbora so lahko vabljeni na seje izvr5nega odbora, lahko podajajo predloge in razpravljaio, nimajo pa
pravice odlodanja.

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

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

Nadzorni odbor druStvaje izvr5nemu odboru dru5tva dolZan sporoditi vse nepravilnosti v zvezi s finandnim in materialnim
poslovanjem druBtva.

Disciplinska komisija druStva

18. ilen

Disciplinsko komisijo dru5tva voli zbor dlanov dru5tva za dobo 4 (Stirih) let inje odgovorna zboru dlanov.

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

Disciptinske kr5itve, ki jih obravnava disciplinska komisija, so:
- kr5itev pravil druStva in drugih splo5nih aktov;
- kr5itve sklepov organov dru5tva;
- nevestno sprejemanje ali izvr5evanje sprejetih nalog in funkcij v dru5tvu;
- kr5itev ugleda dru5tva ali ravnanja, ki so v nasprotju z interesi, cilji, namenom in nalogami druitva ter skupnosti ali

posameznikov s prirojeno motnjo strjevanja krvi ali ogroZajo raven celostne oskrbe hemofilikov.

Predlog za presojo disciplinske kr5itve dlana dru5tva lahko poda organ ali dlan druStva. Disciplinska komisija dru5tva vodi
postopek v skladu zZakonom 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 dru5tva izrede, so:
- opomin;
- javni opomin;
- izkljuditev.

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

VI. Finanino in materialno poslovanje dru5tva

19. ilen
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Viri finandnih sredstev druStva so: dotaciie, finandni viri, pridobljeni najavnih razpisih, dlanarina, donacije, prispevki,

sponzorska sredstva, darila, volila in drugi dohodki.

Medsebojna razmerja med sponzor.jem in dru5tvom doloda pogodba.

Za svoje obveznosti je druStvo odgovorno z vsemi sredstvi. Sredstva, ki jih dru5tvo dobi za dolodene namene, se uporabljajo
v skladu s temi nameni.

DruStveno premoZenje upravlja izvr5ni odbor.

20. ilen

Finandno in materialno poslovanje dru5tva poteka v skladu z zakonodajo in veljavnimi predpisi s tega podrodja, v skladu s

programom in letnim finandnim nadr-tom, ki ga sprejme zbor dlanov dru5tva, in na podlagi sklepov izvr5nega odbora dru5tva.

Dru5tvo vodi poslovne knjige po sistemu dvostavnega knjigovodstva, prirejenega za njegove potrebe in v skladu z
radunovodskimi standardi za dru5tva (standard 33).

Dru5tvo evidentira poslovne dohodke in odhodke v skladu z veljavnimi radunovodskimi standardi za dru5tva.

Neporabljena proradunska sredstva se prenesejo v naslednje proradunsko leto.

Finandne in materialne listine podpisuie predsednik dru5tva, v njegovi odsotnosti pa podpredsednik oz. oseba, ki jo na
predlog predsednika izmed dlanov izvr5nega odbora dolodi izvrSni odbor.

21. ilen

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

Y ll. Zagotavlj anj e javnosti dela dru5tva

22, ilen

DruStvo delujejavno. Dostop do informacij o delovaniu dru5tva zagotavljadru5tvo z odprtostjo sredstvom informiranja in
drugimi institucijami, ki jim je dolZno porodati o svojem delu, z infbrmacijami javnega zna(,aja, na spletnih straneh, z
elektronsko po5to in publikacijami.

DruStvo na zbor dlanov vabi predstavnike zainteresiranejavnosti in sredstvajavnega obveSdanja.

elan dru5tva ima pravico do pravodasne obve5denosti o vseh oblikah delovanja druStva in njegovih organov. Na sedeZu

dru5tva ima moZnost vpogleda v dru5tveno dokumentaci-io.

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

Seje organov dru5tva so lahko javne. O javnosti sej organov druStva odlodajo dlani organov dru5tva. Za obve5danje javnosti
in dlanstvaje odgovoren predsednik druStva.

VIII. Prenehanje delovanja druStva

23. ilen

Dru5tvo preneha delovati na nadin in pod pogoji, kijih doloda zakon ali s sklepom zbora dlanov dru5tva.

Za odlodanje o prenehanju druStvaje potrebno glasovanje 213 (dveh tredin) navzodih dlanov.

Dru5tvo preneha obstajati tudi, de se Stevilo njegovih dlanov zmanjSa na manj kot l0 (deset) ali de odlodbo o prenehanju izda
pristojni upravni organ.

V primeru prenehanja delovanja dru5tva preide njegovo premoZenje na Dru5tvo bolnikov s krvnimi boleznimi, Slovenska
cesta 30, 1234 Menge5.

ie druStvo izgubi status humanitarne organizacije, se neporabljen a javna sredstva, ki jih ie organizacijapridobila na podlagi
tega statusa, v ustreznih deleZih prenesejo na financerje, ki so jih organizaciji dodelili.

IX. Strokovna telesa dru5tva
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24. ilen

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 statnih teles dru5tva. Imenujejih izvr5ni odbor dru5tva, ki doloda Stevilo dlanov in
trajanje mandata posameznega stalnega delovnega telesa. elani stalnih delovnih teles svoje delo opravljajo v skladu s cilji in
interesi dru5tva ter v skladu s pravili druStva.

Strokovni svet dru5tva

25. clen

Strokovni svetje posvetovalno telo dru5tva. Sestavljajo ga predsednik druStva, zdravstveni in strokovni delavci, ki se

ukvarjajo s hemofilijo, telesno in socialno rehabilitacijo hemofilikov, vzgojno-izobralevalno problematiko in dejavnostjo
hemofilikov ter poklicnim usposabljanjem hemofilikov.

Naloga strokovnega svetaje predvsem, da spremlja razvoj medicinske stroke in sorodnih strok na podrodiu zdravljenja
hemofilije in drugih motenj strjevanja krvi doma in po svetu in v obliki nacionalnih smernic sprejema enotno obvezno
doktrino celostne oskrbe hemofitikov v Republiki Sloveniji, prouduje zdravstvena in socialna vpraSanja hemofilikov ter daje
mnenja in predloge za njihovo re5evanje.

Clane strokovnega sveta po posvetu z zdravstvenimi in strokovnimi detavci imenuje izvrSni odbor dru5tva. Njegovo delo
vodi predsednik strokovnega sveta, ki ga imenuje izvr5ni odbor druStva. Strokovni svet se sestaja po potrebi, naimani pa

enkrat na leto. Mandat strokovnega sveta traja 4 (Stiri) leta.

Sejam strokovnega sveta lahko prisostvuje predsednik dru5tva ali njegov namestnik.

Predsednik strokovnega sveta poroda o delu sveta izvr5nemu odboru, ta pa o delu obve5da tudi zbor dlanov dru5tva.

Stalna delovna telesa drultva

26. ilen

Delovna telesa ali komisije dru5tva so:
- komisija zaizobralevanje, poklicno usmerjanie in zdravstveno vzgojo;
- komisija za telesno dejavnost in skrb za zdravo Zivllenje;
- komisija za regionalno zastopni5tvo in medgeneracijsko sodelovanje;
- komisiia za informatiko in obve5danje;
- komisija za socialno delo in druZine z majhnimi otroki.

e lane komisij njihove vodje imenuje izvr5ni odbor druStva. Mandat dlanov komisij traja 4 (Stiri) leta.

Vod.ie komisij porodajo o delu komisij izvr5nemu odboru, ki o delu komisij obveSda zbor dlanov dru5tva.

X. iastni ilan dru5tva in iastni predsednik

27, ilen

Na predlog izvr5nega odbora dru5tva lahko zbor dlanov z vedino glasov prisotnih imenuje dastne dlane injim glede na
njihovo vlogo v dru5tvu ali Sir5ijavnosti podeli naslov >dastni dlan dru5tva< ali >dastni predsednik dru5tva<.

eastno dlanstvo podeljuje dru5tvo kot priznanje za posebne zasluge pri delu dru5tva, za uvajanie doseZkov na podrodiu
hemofilije v zdravstveno prakso, zaizjemne doseZke pri organiziranju zdravstvenega in socialnega varstva hemofilikov ter
pri ozave5danju Sir5e druZbe o problematiki oseb s hemofilijo in drugimi motnjami strjevanja krvi.

Za iziemno prizadevno delo in doseZke pri razvoju in vodenju dru5tva ter krepitvi njegovega ugleda se lahko podeli naziv
dastni predsednik.

iastni dlani so lahko vabljeni na seje izvr5nega odbora dru3tva in na zbor dlanov. Na sejah in na zboru imajo svetovalno
vlogo, lahko podajajo predloge in sodelujejo v razpravi, ne morejo pa glasovati, de niso bili dlani dru5tva Ze pred

imenovanjem za dastnega dlana.

iastni dlani dru5tva, ki niso bili dlani druStva Lepred imenovanjem zatastnegadlana, ne morejo odlodati v organih dru5tva
niti biti vanje izvoljeni.

dastni dtani so oproSdeni pladevanja dlanarine.

XI. Prehodne in konine dololbe
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28. Ilen

Ta pravilaje sprejel zbor dlanov druStva 16.3.2024 v Liubliani. Za njihovo razlago je pristoien izvr5ni odbor dru5tva.

Avtentidno razlago teh pravil pa daje zbor dlanov.

Z dnem sprejeda novih pravil druStva na zboru dlanov prenehajo veljati dosedanja pravila dru5tva, ki so bila sprejeta na

zboru dlanov dne od 4. do I 1 . 6. 2020 in registrirana na UE Liubljana dne 19,6,2020.

Uradni zaznamek o prijavi novih pravil pri pristojnem organu:

Tapravila Dru5tvahemofllikov Slovenije so biladne ... ...2020 vpisane v evidenco in predloZene v zbirko listin'

Stevilka.ie 5203929000.

Ljubljana, dne ... ...2024
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Dru5tvo hemofilikov Slovenije je vpisano v register dru5tev pod zaporedno Stevilko ... ... (prej ... ...) Njegova matidna
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