U skladu sa odredbama ¢l.78. i 12. Zakona o udruZenjima (>>Sluzbeni list RS<<,
br.51/09), na Skupstini udruzenja odrzanoj dana 14.06.2010., u Beogradu usvojen je

novi
STATUT

Yapyxewa rpahlaHa 3a nomoh y neyewy obonenux og Noweose 6onectu

Oblast ostvarivanja ciljeva
Clan 1.

Yapyxewe rpahjaHa 3a nomoh y neyewy obonenux og Noweose 6onectu (u
daljem tekstu: Udruzenje) je nevladino i neprofitno udruzenje, osnovano na neodredeno
vreme radi ostvarivanja ciljeva u oblasti GoSeove bolesti.

Ciljevi udruzenja
Clan 2.
Ciljevi Udruzenja su:

- Obrazovanje gradana i obaveStavanje javnosti o GoSeovoj bolesti

- Humanitarno delovanje i pobolj$anje kvaliteta Zivota i leCenja bolesnika obolelih
od GoSeove bolesti

- Pruzanje pomoci bolesnicima obolelim od GoSeove bolesti i njihovim
porodicama u reSavanju problema koje sa sobom nosi ova bolest

- Zalaganje za registraciju, nabavku i distribuciju leka — enzima neophodnog u
leCenju ove retke bolesti koji nije registrovan u nasoj zemlji, kao i za registraciju,
nabavku i distribuciju svih ostalih lekova i preparata namenjenih za leCenje
GoSeove bolesti

- PruzZanje pomoci za nabavku i dostribuciju lekova i preparata namenjenih leCenju
GoSeove bolesti

- Podsticanje saradnje medu nauénim i drugim profesionalnim grupama koje
doprinose napretku u dijagnostikovanju i leCenju bolesti i pomaganje naucnih
projekata koje se bave GoSeovom boleScu.

Clan 3.

Radi ostvarivanja svojih ciljeva Udruzenje narocito:

(1) Prikuplja i obraduje nau¢nu i stru€nu literaturu u oblastima vezanim za GoSeovu
bolest;

(2) Omogucava da ta literatura i informacije budu dostupne svim zainteresovanim
gradanima i obavlja druge informativne delatnosti u vezi sa proklamovanim
cilievima, a u skladu sa zakonom;

(3) Organizuje samostalno ili u saradnji sa drugim organizacijama stru¢ne skupove,
seminare, tribine i druge oblike obrazovanja u ovim oblastima;

(4) Objavljuje knjige i druge publikacije iz ove obalsti u skladu sa zakonom;

(5) Radi na permanentnom ukazivanju javnosti za urgentnom potrebom reSavanja
problema iz ove oblasti i na€ina njihovog ublazavanja i otklanjanja;

(6) Saraduje sa udruzenjima i organizaciama koja se bave humanitarnim
aktivnostima, na prikupljanju i distribuciji humanitarne pomoci;

(7) Saraduje sa univerzitetima, stru¢nim udruZenjima i drugim organizacijama u
zemlji i inostranstvu koja se bave informisanjem i obrazovanjem gradana u ovoj
oblasti.



Naziv i sediste
Clan 4.

Naziv udruzenja je: Yapyxene rpahaHa 3a nomoh y nevewy obonenux og lNoweose
6onecTw.
Naziv Udruzenja na engleskom jeziku je: Association for help in treatment of patients
suffering from Gaucher's disease.
Skraceni naziv je: YIOW
UdruZenje ima sediste u Beogradu, Murska br.7.
Udruzenje svoju delatnost ostvaruje na teritoriji Republike Srbije.

Uslovi i naéin u€lanjivanja i prestanka €lanstva
Clan 5.

Clan Udruzenja moze biti svako lice koje prihvata cilieve UdruZenja i Statut i podnese
prijavu za uclanjenje Upravnom odboru UdruZenja.
Maloletno lice sa navrdenih 14 godina Zivota moze se uclaniti u Udruzenje uz prilaganje
overene izjave njegovog zakonskog zastupnika o davanju saglasnosti.
Za lice mladje od 14 godina iz stava 1. ovog ¢lana prijavu podnosi njegov zakonski
zastupnik.

Clan 6.
Odluku o prijemu u €lanstvo donosi Skupstina i o tome bez odlaganja obaveStava
podnosioca prijave.
Clan moze istupiti iz &lanstva davanjem pisane izjave o istupanju. Za istupanje
maloletnog ¢lana nije potrebna saglasnost zakonskog zastupnika.
Clanstvo u UdruZenju moze prestati zbog duZze neaktivnosti &lana, nepostovanja
odredaba ovog Statuta ili naruSavanja ugleda Udruzenja.
Odluku o prestanku clanstva donosi Skups$tina, na obrazlozeni predlog Upravnhog
odbora.
Clanu se mora omoguditi da se izjasni o razlozima zbog kojih je podnet predlog za
donoSenje odluke o prestanku njegovog Clanstva u Udruzeniju.

Prava, obaveze i odgovornost ¢lanstva
Clan 7.

Clan Udruzenja ima pravo da :

1) ravnopravno sa drugim ¢lanovima ucestvuje u ostvarivanju ciljeva Udruzenja;

2) neposredno ucestvuje u odluivanju na Skupstini, kao | preko organa

Udruzenja;

3) bira i da bude biran u organe Udruzenja;

4) bude blagovremeno i potpuno informisan o radu i aktivnostima Udruzenja.
Clan je duzan da:

1) aktivno doprinosi ostvarivanju ciljeva Udruzenja;

2) ucCestvuje, u skladu sa interesovanjem, u aktivnostima Udruzenja;

3) placa €lanarinu;

4) obavlja druge poslove koje mu poveri Upravni Odbor.

Unutrasnja organizacija
Clan 8.

Organi udruzenja su :
- Skupstina



- Upravni Odbor

- Nadzorni Odbor

Funkciju zastupnika vrSi Predsednik Upravnog odbora, a u njegovom odsustvu
zamenik Predsednika Upravnog odbora.

Clan 9.
Skupstinu Udruzenja Cine svi njegovi ¢lanovi.
Skupstina se redovno sastaje jednom godidnje. Vanredna sednica Skupstine moze se
zakazati na obrazlozeni predlog Upravnhog odbora, kao i na inicijativu najmanje jedne
trecCine ¢lanova Skupstine. Inicijativa se podnosi Upravnom odboru u pisanom obliku i u
njoj se moraju navesti pitanja Cije se razmatranje predlaze.
Sednicu Skupstine saziva predsednik Upravnog odbora, pisanim obavestenjem o mestu
i vremenu odrzavanja Skupstine i predlogu dnevnog reda. Sednicom predsedava lice
koje bude, javnim glasanjem, izabrano na poc¢etku sednice.
Skupstina:
(1) donosi plan i program rada;
(2) usvaja Statut, kao i izmene i dopune Statuta;
(3) usvaja druge opste akte Udruzenja;
(4) bira i razreSava ¢lanove Upravnog odbora;
(5) razmatra i usvaja, najmanje jednom godisnje, izvestaj Upravnog odbora;
(6) razmatra i usvaja finansijski plan i izvestaj;
(7) odluCuje o statusnim promenama i prestanku rada UdruzZenja
(8) odluCuje o udruzivanju u saveze i druge asocijacije u zemlji | inostranstvu.
Skupstina punopravno odlu€uje ako je prisutna najmanje jedna polovina ¢lanova.
Skupstina odlucuje vecinom glasova prisutnih ¢lanova.
Za odluku o izmenama i dopunama Statuta, statusnim promenama i prestanku rada
Udruzenja neophodna je dvotrec¢inska vecina glasova prisutnih ¢lanova.

Clan 10.
Upravni odbor je izvrSni organ Udruzenja, koji se stara o sprovodenju ciljeva udruzenja
koji su utvrdeni ovim Statutom.
Upravni odbor ima pet ¢lanova koje bira i opoziva Skupstina.
Mandat ¢lanova Upravnog odbora traje dve godine i mogu se ponovo birati na istu
funkciju.
Upravni odbor iz reda svojih ¢lanova bira predsednika i zamenika predsednika.

Clan 11.
Predsednik Upravnog odbora zastupa Udruzenje u pravnom prometu i ima prava i
duznosti finansijskog nalogodavca.
Zamenik predsednika je ovlaS¢en da, u odsustvu predsednika Upravnog odbora,
zastupa Udruzenje i potpisuje sva finansijska | nov€ana dokumenta u ime Udruzenja.

Clan 12.
Upravni odbor:
(1) rukovodi radom UdruzZenja izmedu dve sednice Skupstine i donosi odluke radi
ostvarivanja ciljeva Udruzenija;
(2) organizuje redovno obavljanje delatnosti Udruzenja;
(3) poverava posebne poslove pojedinim ¢lanovima;



(4) donosi finansijske odluke;

(5) odluCuje o pokretanju postupka za izmene i dopune Statuta, sopstvenom
inicijativom ili na predlog najmanje pet ¢lanova Udruzenja i priprema predlog
izmena i dopuna, koji podnosi Skup$stini na usvajanje;

(6) odlu¢uje o pokretanju postupka za naknadu Stete u slu€ajevima iz ¢lana 25. stav
2. Zakona o udruzenjima i, po potrebi, odreduje posebnog zastupnika Udruzenja
za taj postupak;

(7) odluCuje o drugim pitanjima za koja nisu, zakonom ili ovim Statutom, ovlasceni
drugi organi Udruzenja.

Upravni odbor punovazno odlucuje ako je prisutno najmanje jedna polovina ¢lanova,

a odluke donosi ve¢inom glasova svih ¢lanova.

Clan 13.
Nadzorni odbor kontroliSe finansijsko poslovanje UdruZenja i o uo&enim nepravilnostima,
bez odlaganja obavestava Upravni odbor.
Nadzorni odbor ima 3 (tri) ¢lana koje bira Skupstina. Mandat Nadzornog odbora traje
Cetiri godine i mogu biti ponovo birani.
Nadzorni odbor podnosi izvestaj na svakoj sednici Skupstine.

Ostvarivanje javnosti rada
Clan 14.

Rad udruzZenja je javan.
Upravni odbor se stara o redovnom obaveStavanju Clanstva i javnosti o radu i
aktivnostima neposredno ili putem internih publikacija, odnosno putem saopS$tenja za
javnost, ili na drugi primereni nacin.
Godisnji obraCuni i izvedtaji o aktivnosti UdruZzenja podnose se ¢Clanovima na sednici
Skupstine udruzenja.

Clan 15.
Radi ostvarenja svojih cilieva Udruzenje uspostavlja kontakte i saraduje sa drugim
udruzenjima i organizacijama u zemlji i inostranstvu.
Udruzenje moze pristupiti medunarodnim udruzenjima za GoS$eovu bolest, o ¢emu
odluku donosi Skupstina.

Nacin sticanja sredstava za ostvarivanje ciljeva i raspolaganje sredstvima
Clan 16.
UdruZenje pribavlja sredstva od Clanarine, dobrovoljnih priloga, donacija i poklona,
finansijskih subvencija i na drugi zakonom dozvoljeni nacin.

Prestanak rada udruzenja
Clan 17.
Udruzenje prestaje sa radom odlukom Skupstine, kada prestanu uslovi za ostvarivanje
cilieva Udruzenja, kao i u drugim slu€ajevima predvidenim zakonom.

Postupanje sa imovinom udruzenja u slu€aju prestanka udruzenja



Clan 18.
U slu€aju prestanka rada, Skupstina ce odlukom o prestanku rada odrediti kome se
imovina prenosi u skladu sa zakonom.

Izgled i sadrzina pecata
Clan 19.
UdruZenje ima pecat okruglog oblika na kojem je u gornjoj polovini ispisano: Udruzenje
gradana za pomoc¢ u le€enju obolelih od GoSeove bolesti, a u sredini: Beograd, na
srpskom i engleskom jeziku.

Clan 20.
Na sva pitanja koja nisu regulisana ovim Statutom neposredno ¢ée se primenjivati
odredbe Zakona o udruzenjima.

Clan 21.
Ovaj Statut stupa na snagu dana od danom njegovog usvajanja na osnivackoj skupstini
Udruzenija.

U Beogradu,
14.06.2010. godine

Predsedavajuci skupstine Udruzenja

“han Wy o~

Darinka Suli¢




