Na podlagi 4. ¢lena Zakona o drustvih — ZDru-1-UPB2 (Ur. I. RS, §t. 64/11) je skupS€ina Drustva za
cisti¢no fibrozo Slovenije na seji dne 26.11.2016 sprejela nasledniji spremenjen in dopolnjen

STATUT
Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije

I. SPLOSNE DOLOCBE
1. ¢len

Drustvo za cisti¢no fibrozo Slovenije (v nadaljevanju: drustvo) je prostovoljno, samostojno, nepridobitno
zdruzenje, v katero se zdruzujejo bolniki, oboleli s cisti¢no fibrozo, njihovi svojci, zdravstveno in drugo
osebje iz razliCnih strokovnih podrocij ter vse osebe, ki Zelijo biti Clani drustva.

Drustvo je v skladu s predpisi ustanovljeno za opravljanje humanitarne dejavnosti in se mu na podlagi
Zakona o humanitarnih organizacijah podeli status humanitarne organizacije. Na podlagi pravnomoc¢ne
odlocbe se Drustvo za cisti¢no fibrozo Slovenije vpiSe v razvid humanitarnih organizacij pri Ministrstvu
za zdravje.

2. Clen

Ime drustva je Drustvo za cistiéno fibrozo Slovenije. Sedez drustva je na Igu, na naslovu TroStova 5.
Skraj$ano ime drustva je Drustvo CF.
Anglesko ime drustva je Cystic Fibrosis Association of Slovenia.

3. Clen

Drustvo ima svoj znak in Zig.

Znak drustva je vrtnica.

Zig drudtva je okrogle oblike, premera 35 mm. V Zigu drustva je zapisano ime: Drutvo za cisticno
fibrozo Slovenije, v sredini Ziga je vrtnica.

4. Clen

Drustvo je pravna oseba zasebnega prava. Pravno osebnost drustvo pridobi z vpisom v register
drustev. Drustvo ima svoj transakcijski raCun.

Drustvo lahko sodeluje z drugimi drustvi, zdruZenji in zvezami bolnikov ter invalidov v Sloveniji, Evropi in
tujini. Drustvo za cisti¢no fibrozo Slovenije je ¢lan Evropske zveze nacionalnih zdruZenj cisticne fibroze -
Cystic Fibrosis Europe (CFE), ki je podruznica Cisti¢ne fibroze po celem svetu - Cystic Fibrosis
Worldwide (CFW) ter sodeluje z nevladno organizacijo bolnikov in posameznikov, ki delujejo na
podrocju redkih bolezni - Rare Diseases Europe (EURORDIS).

IIl. NAMEN IN CILJI DRUSTVA

5. Elen
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Namen delovanja drustva je organizirana pomo¢ vsem bolnikom, obolelim s cisti¢no fibrozo in njihovim
druzinam za dosego najviSje mozne kakovosti Zivljenja, ki pripomore k boljSemu in daljSemu zivljenju
bolnikov, obolelih s cisti¢no fibrozo.

Drustvo je namenjeno reSevanju in lajSanju socialnih stisk ter tezav ljudi, nudenju pomoci ljudem, katerih
zdravje ali zivljenje je ogrozeno in krepitvi zdravja ljudi.

6. Clen
Glavni cilj drustva je izboljSanje kakovosti Zivljenja bolnikov, obolelih s cistiéno fibrozo in njihovih druZin.
lil. DEJAVNOST DRUSTVA
7. Clen

Dejavnost druStva je izvajanje programov izobraZevanja in informiranja, svetovanja in podpore
uporabnikom, ohranjanja telesne zmogljivosti bolnikov ter drugih programov na podorcju zdravstvenega
in socialnega varstva za dosego najvisje mozne kakovosti zivljenja bolnikov, obolelih s cisti¢no fibrozo.
Drustvo se zavzema za varstvo Clovekovih pravic, izboljSanje statusa in pravic bolnikov ter njihovih
druzin, ozavesca strokovno in drugo javnost o zivljenjsko ogroZajoci, redki bolezni.

IV. CLANSTVO
8. Clen

Clan drustva je lahko vsak drzavljan Republike Slovenije, ki sprejme pravila tega statuta, podpise
pristopno izjavo in pla¢a €lanarino.

Clan drustva je lahko tudi tuj drzavljan, ki izpolnjuje pogoje iz Zakona o tujcih in pogoje iz prvega
odstavka tega Clena.

Sprejem v Clanstvo se izvede na podlagi izpolnjene pristopne izjave kandidata. Izvrsni odbor o ¢lanstvu
enkrat letno poroca skupscini.

Ce se v drudtvo v&lani mladoletna oseba do dopolnjenega 7 leta starosti ali oseba, ki nima poslovne
sposobnosti, podpiSe pristopno izjavo njen zakoniti zastopnik. Za osebo od 7 do dopolnjenega 15 leta
starosti mora zakoniti zastopnik pred njenim vstopom v drustvo podati pisno soglasie.

Clan drustva ima izkaznico ¢lana Drustva za cistiéno fibrozo Slovenije.

9. ¢len

Pravice ¢lanov drustva so:

- uresniCevanje svojih interesov v okviru dejavnosti drustva;

- sodelovanje v programih drustva;

- seznanjanje s programi, delom in poslovanjem drustva ter njegovim finanéno-materialnim
poslovanjem;

- uporabljanje skupnih dosezkov delovanja drustva;

- sodelovanje pri delu in soodlo€anju v organih drustva;
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- voljeni in so izvoljeni v organe drustva pod enakimi pogoji, razen mladoletnih oseb.
10. Clen

Obveznosti ¢lanov drutva so:

- prispevanje s svojim delom k uresnievanju namenov in ciliev drustva;

- delovanje v skladu s statutom in drugimi akti ter sklepi organov drustva;

- dajanje informacij drustvu, ki so potrebne za izvajanje dogovorjenih nalog;
- varovanje ugleda drustva;

- placevanje Clanarine.

11. Clen

Prenehanje ¢lanstva v drustvu:

- zizstopom (pisna izstopna izjava lana),

- s Crtanjem,

- s prenehanjem delovanja drustva.

Clana se lahko &rta, &e vet kot dve leti zaporedoma ne plada ¢lanarine in se v tem ¢asu ne udele?i
nobene aktivnosti drustva. Clani, ki Zivijo v teZji socialnih pogojih lahko zaprosijo za oprostitev plagila
¢lanarine. O oprostitvi ¢lanarine odlo¢a izvréni odbor.

V. NACIN UPRAVLJANJA IN ZASTOPANJE DRUSTVA
12. Clen

Nacin upravljanja drustva je neposredno demokraticno dogovarjanje in odloCanje ter posredno
delovanje in odloCanje po izvoljenih organih in predstavnikih drustva.

13. élen

Organi drustva so:

- skupscina

- izvr8ni odbor

- nadzorni odbor

Mandat organov drutva je &tiri leta. Clani v organih dru$tva so po izteku mandata lahko ponovno
izvoljeni.

14. Clen
SKUPSCINA

Skups¢ina je najvisji organ drustva, ki jo sestavljajo vsi €lani drustva. Skup$¢ino sklicuje predsednik
dru$tva najmanj enkrat letno. Skupscina je sklepéna, &e je navzo€a vecina ¢lanov drustva.
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Ce skup$tina ob napovedanem ¢asu ni sklepéna, se zasedanje odloZi za 20 minut. Po preteku tega

Casa se Steje, da je skupscCina sklepcna, Ce je navzoCih vsaj 5 Clanov drustva.

Skups¢ina sprejema sklepe z vecino glasov navzocih ¢lanov skup$¢ine. Kadar odloa o sprejemu ali

spremembi statuta in kadar voli ¢lane organov drustva, mora za sprejeti predlog glasovati vsaj 2/3

navzoCih ¢lanov. Glasovanje je praviloma javno, ¢e se navzodi Elani ne odloCijo za tajni nacin

glasovanja.

Pristojnosti skupscine:

- sprejema, spreminja in dopolnjuje statut drustva;

- sprejema letni in dolgoro¢ni program dela;

- sprejema letni finan¢ni nacrt in zaklju€ni raCun;

- razpravlja in sklepa o poro€ilih organov drustva;

- odloca o vi8ini ¢lanarine;

- odloca o pritozbah in o izklju€itvi ¢lana iz drustva;

- odlo¢a o vkljuCevanju in sodelovanju drustva z drugimi sorodnimi organizacijami;

- odlo¢a o drugih zadevah, ki jih predlagajo organi in Clani druStva v skladu z namenom in cilji
drustva;

- odlo¢a o prenehanju delovanju drustva.

Posamezni predlogi za razpravo na skup$¢ini morajo biti poslani izvrSnemu odboru najmanj 5 dni pred

zasedanjem skupscine.

O delu skupscine se piSe zapisnik, ki ga podpiSejo predsedujoCi, zapisnikar in overitelja.

15. élen
IZVRSNI ODBOR

Izvr$ni odbor izvoli skupScina ter je izvrSilni organ skupScCine, ki opravlja organizacijska in strokovno-
tehnicna opravila ter vodi delo drustva po programu in sklepih, sprejetih na skupscini. Izvrsni odbor je za
svoje delo odgovoren skupScini.

Izvr$ni odbor sestavljajo predsednik, podpredsednik, tajnik, namestnik tajnika in najve¢ osem clanov.
Delo izvrSnega odbora vodi predsednik. Izvrsni odbor se sestaja po potrebi. |zvr$ni odbor je sklepcen,
Ce je navzocCa vecina Clanov izvrSnega odbora.

O posamezni zadevi izvrsni odbor lahko izvede korespondencno sejo. Predlagani sklep je sprejet, ¢e
zanj glasuje vsaj dve tretjini ¢lanov. Sklep korespondencne seje se na prvi naslednji seji izvrSnega
odbora potrdi in vpiSe v zapisnik seje.

Pristojnosti izvrSnega odbora:

- sklicuje skups€ino;

- pripravi predlog programa dela in finan¢nega nacrta;

- skrbi za finan¢ni nacrt in upravlja s premozenjem drustva;

- skrbi za finan¢no in materialno poslovanje drustva;

- skrbi za izvrSevanje programskih usmeritev drustva;

- sprejema mnenja in staliS¢a v zvezi s problematiko, ki je povezana z delovanjem drustva;

- skrbi za obve$c¢anje ¢lanov drustva in SirSe javnosti;

- pripravlja in organizira strokovna sre¢anja, izobrazevanja ter odlo¢a o izdaji publikacij drustva;

- vodi evidenco Clanov drustva;
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skrbi za tekoCe delovanje drustva;

skrbi za sodelovanje drustva z drugimi domacimi in mednarodnimi zdruzZeniji;

organizira pridobivanje sredstev za financiranje programov drustva;

izvaja druge naloge, ki izhajajo iz aktov drusStva ali ga za to pooblasti skupScina.

Izvr$ni odbor lahko za pomoC pri svojem odloCanju glede strokovnih vpradanj imenuje strokovno
delovno skupino z najve¢ Sestimi ¢lani. Ta delovna skupina ima status posvetovalnega telesa izvrSnega
odbora.

16. ¢len
NADZORNI ODBOR

Nadzorni odbor nadzira materialno in finan¢no poslovanje drustva. Skup&cina izvoli nadzorni odbor, ki
ima tri ¢lane. Clani nadzornega odbora znotraj sebe imenujejo predsednika. Predsednik nadzornega
odbora je odgovoren skupscini, kateri najmanj enkrat letno poda pisno poro€ilo 0 svojem delu.

Za sklepCnost na sejah nadzornega odbora je potrebna polna udelezba. Nadzorni odbor sklepe
sprejema z vecino glasov.

Clani nadzornega odbora so lahko vablieni na seje izvrdnega odbora brez pravice glasovanja. Clani
nadzornega odbora ne morejo biti isto¢asno tudi ¢lani izvrSnega odbora.

17. Elen
PREDSEDNIK

Predsednik druStva je zastopnik druStva in njegov zakoniti predstavnik. Je odgovoren za delovanje

drustva v skladu s statutom ter slovenskim in evropskim pravnim redom. Za svoje delo je odgovoren

skup&cini in izvrSnemu odboru.

Predsednika drustva, ki je po polozaju tudi predsednik izvrSnega odbora, voli skups€ina za dobo $tirih

let. Po preteku mandata je lahko ponovno izvoljen.

Po preteku mandata predsednika, izvrsni odbor predlaga kandidata za predsednika izmed evidentiranih

kandidatov. Kandidati morajo h kandidaturi, ki jo oddajo izvrSnemu odboru, predstaviti svoje delo in

vizijo delovanja drustva ter predlog za sestavo izvrSnega odbora v naslednjem mandatu. Predsednika

se voli skupaj s kandidatno listo za izvrdni odbor, ki jo predlaga kandidat za predsednika.

Za predsednika je na skup$gini izglasovan kandidat, ki prejme vecino glasov ¢lanov skupcine. Ce je na

listi ve€ kandidatov, je za predsednika izvoljen tisti, ki prejme najve¢ glasov navzocih ¢lanov skup$cine.

Naloge predsednika so:

- organizira delo drustva ter predstavlja in zastopa drustvo v skladu s statutom ter sklepi in navodili
organov drustva;

- skrbi za zakonitost in pravilnost delovanja drustva;

- skrbi za zagotavljanje javnosti dela;

- vodi seje izvrSnega odbora;

- skrbi, da se finan¢na sredstva drustva porabljajo v skladu s finan¢nim nacrtom, pravilniki in sklepi
organov drustva;

- je odredbodajalec za izvrSevanije finanénega nadrta.
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18. ¢len
PODPREDSEDNIK

Podpredsednik drustva nadomesca predsednika v primeru njegove odsotnosti. V tem primeru za Cas
odsotnosti predsednika, prevzema vse pravice in dolznosti predsednika drustva.

Podpredsednik pomaga predsedniku pri delu in prevzema dolznosti, ki mu jih naloZi izvrsni odbor. V
dogovoru s predsednikom izvaja dela in opravila, ki so nujna in pomembna za delovanje drustva.
Podpredsednika drustva imenuje predsednik drustva.

19. élen
TAJINIK

Tajnik opravlja administrativna in druga dela drustva po nalogu predsednika. Na sejah izvrSnega odbora
in skupScCine piSe zapisnik. Tajnik ima lahko namestika, ki mu pomaga pri delu.
Tajnika in namestnika imenuje predsednik drustva.

VI. FINANCIRANJE DRUSTVA
20. ¢len

Drustvo pridobiva sredstva za svoje delovanje:

- s ¢lanarino;

- zdarili in volili;

- s prispevki donatorjev in sponzorjev;

- iz fundacij;

- iz proracunskih in drugih javnih sredstev na podlagi nacionalnih in evropskih razpisov;
- iz naslova materialnih pravic in dejavnosti drustva;

- iz drugih virov v skladu z zakonom.

21. ¢len

FinanCno in materialno poslovanje drustva se izvaja v skladu z zakonskimi predpisi in raGunovodskimi
standardi za drustva.

Drustvo vodi poslovne knjige po sistemu dvostavnega knjigovodstva.

Presezek prihodkov nad odhodki, ki jih drustvo ustvari, mora drustvo porabiti za izvajanje osnovne
dejavnosti.

Nadzor nad porabo finan¢nih sredstev, s katerimi razpolaga drustvo, opravlja nadzorni odbor drustva.
Finan¢no poslovanje drustva se vodi prek rauna pri banki, s katero se sklene pogodba.

Letno poro€ilo o poslovanju in delu drustva se vsako leto najkasneje do zadnjega dne meseca marca,
predlozi nadzornemu in izvrSnemu odboru drustva, sprejme ga skup$cina drustva.

Letno finanéno poroCilo se posreduje Fundaciji za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij v
Republiki Sloveniji (FIHO), AJPES-u in davénemu organu, skladno z njihovimi navodili in roki.

6/8



22. ¢len

Premozenje drustva predstavljajo vse premicnine in nepremicnine, ki so kot last drustva vpisani v
inventarno knjigo. S premoZenjem drustva upravlja izvrsni odbor.

Drustvo razpolaga s finanCnimi in materialnimi sredstvi v mejah sprejetega letnega financnega nacrta, ki
ga sprejme skup$€ina. O rezultatu poslovanja v koledarskem letu sprejme skups$cina financno poro€ilo
in zakljuéni racun.

23. ¢len

FinanCno materialno poslovanje drustva vodi pooblasCena in strokovno usposobliena oseba v okviru
finan¢ne organizacije — raCunovodskega servisa.

Za pomo¢ pri finanénem poslovanju in urejanju listin lahko pomaga tajnik ali namestnik, predvsem pri
gotovinskem poslovanju in teko¢ih denarnih tokovih.

24. Clen
Predsednik drustva podpisuje finanéne in materialne listine.
25. Clen

Za organizacijsko-tehni¢na, poslovna in strokovna opravila drustva, ki presegajo obseg prostovoljnega
dela v drustvu, lahko ¢lani prejmejo nagrado oziroma placilo v skladu s kriteriji, ki jih dolo¢a poseben
pravilnik. Pravilnik in kriterije 0 nagradah za delo v drustvu sprejme izvrsni odbor drustva.

V primeru, ko gre za dela, ki so trajnega znacaja, lahko drudtvo sklene z izvajalcem pogodbo o
zaCasnem delu ali pogodbo o delovnem razmeriju.

26. élen

Drustvo ima lahko pokrovitelje in sponzorje. Pokrovitelji oziroma sponzoriji so lahko fizicne ali pravne
osebe, ki drustvu materialno, moralno ali kako drugaCe pomagajo. Pokrovitelj in sponzorji so lahko
vabljeni na seje skup$€ine o Eemer sklepa izvréni odbor.

VII. NACIN ZAGOTAVLJANJA JAVNOSTI DELA DRUSTVA
27. Clen

Delovanje drustva temelji na nacelu javnosti.

Drustvo zagotavlja javnost svojega dela:

- zrednim informiranjem &lanov in SirSe javnosti o delovanju drustva;

-z organizacijo strokovnih sreCanj in predavan; ter sestankov za Clane drustva ter strokovne in druge
javnosti;

- preko spletne strani http://www.drustvocf.com/;
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- preko drugih oblik in sredstev obvescanja.

Z osebnimi podatki ¢lanov drustvo ravna v skladu z Zakonom o varstvu osebnih podatkov. S podatki in
informacijami javnega znaCaja drustvo ravna v skladu z Zakonom o dostopu do informacij javnega
znacaja.

Za izvajanje te dolocbe je odgovoren predsednik drustva.

VIil. PRENEHANJE DRUSTVA

28. Clen
Nacin prenehanja drustva:
- Ce tako sklene skupscina;
- po samem zakonu.

29. Clen

V primeru prenehanja drustva, mora drustvo po poravnavi vseh svojin obveznosti prenesti svoje
premozenje na nacin, ki ga doloca veljavni zakon.

V primeru prenehanja drustva se premozenje Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije prenese na Drustvo
pljuénih in alergijskih bolnikov Slovenije.

Sklep o prenehanju drustva se najkasneje v tridesetih dneh po sprejemu odloCitve, vro€i pristojnemu
upravnemu organu, pri katerem je drustvo registrirano.

IX. KONCNE DOLOCBE

30. Clen
Ce drustvo spremeni ime, naslov sedeza drustva, zastopnika ali druge dologbe tega statuta, mora v
tridesetih dneh od nastale spremembe vloZiti zahtevo za registracijo spremembe pri pristojnem
upravnem organu.
Za vsa ostala razmerja v drustvu, ki niso posebej dolo€ena s tem statutom, se neposredno uporablja
veljavni Zakon o drustvih.

31. Clen
Z dnem sprejetja tega statuta preneha veljati statut, ki ga je skupS¢ina Drustva za cisti¢no fibrozo
Slovenije sprejela dne 26.11.2011.

V Ljubljani, 26.11.2016

Predsednica drustva:
Slavka Grmek Ugovsek, I. r.
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