Statut Udruge Niemann-Pick Hrvatska

Na temelju ¢lanka 13. Zakona o udrugama (,Narodne novine* broj 74/14, 70/17, 98/19 i

151/22), osnivacka Skupstina Udruge Niemann-Pick Hrvatska, odrzana 17. sijecnja 2024.
godine donijela je

Statut

Niemann-Pick Hrvatska

OSNOVNE ODREDBE

Clanak 1.

Ovim Statutom reguliraju se odredbe o nazivu, sjedistu, zastupanju, ciljevima, podrudjima
djelovanja te djelatnostima kojima se ciljevi ostvaruju, o nadinu osiguranja javnosti djelovanja
udruge, o uvjetima i nacinu ulanjivanja i prestanku &lanstva, pravima, obavezama i
odgovornostima te stegovnoj odgovornosti ¢lanova i nacinu vodenja popisa ¢lanova, tijelima
Udruge, njihovu sastavu i naginu sazivanja sjednica, izboru, opozivu, ovlastima, nacinu
odlu¢ivanja i trajanju mandata te na¢inu sazivanja Skupitine u slucaju isteka mandata, izboru
i opozivu likvidatora Udruge, medusobnim pravima i obvezama Udruge i ustrojstvenih oblika,
prestanku postojanja Udruge; o imovini, nainu stjecanja i raspolaganju imovinom, o
postupku s imovinom u sluéaju prestanka postojanja Udruge, nadinu rjeSavanja sporova i
sukoba interesa unutar Udruge te drugim pitanjima od znacaja za Udrugu.

Clanak 2.
Naziv Udruge je: Niemann-Pick Hrvatska
Skraceni naziv Udruge: NP HR
Naziv na engleskom jeziku: Niemann-Pick Croatia
Sjediste Udruge je u Daruvaru.
Odluku o promjeni adrese sjedista donosi Skupstina.
Clanak 3.
Udruga ima grb i pecat.

Grb Udruge okruglog je oblika. Srediste grba ¢ine Cetiri polja, dva crvena i dva bijela koja
asociraju na polja nacionalnog grba. U bijelim poljima velikim slovima upisan je skradeni
naziv Udruge 1 to u gornjem lijevom NP te u donjem desnom HR. Na grbu je jo§ polukruzno
uz rub upisan naziv Udruge na hrvatskom i engleskom jeziku..

Pecat Udruge okruglog je oblika promjera 40 mm u ¢ijoj sredini je grb Udruge.
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Clanak 4.

Niemann-Pick Hrvatska je neprofitna pravna osoba, koja pravu osobnost stje¢e danom upisa u
Registar udruga Republike Hrvatske.

Clanak 5.

Udrugu zastupa Predsjednik udruge. U sludaju sprijecenosti predsjednika Udrugu moze
zastupati po predsjedniku ovlastena osoba.

CILJEVI, PODRUCJA DJELOVANJA I DJELATNOSTI UDRUGE
Clanak 6.

Udruga je osnovana u cilju promicanja znanja o Niemann-Pickovoj bolesti a, b, a/b i C oblika
1 unapredenja kvalitete Zivota osoba oboljelih od Niemann-Pickove bolesti.

Udruga sukladno ciljevima Udruge djeluje na podruéju
- informiranja medicinske i sveopée javnosti o Niemann-Pickovoj bolesti,
- poboljsanja kvalitete Zivota i uspjeha lije¢enja oboljelih od Niemann-Pickove bolesti,

- pruzanje pomoci oboljelima i njihovim obiteljima u rjeSavanju problema koje sa sobom nosi
ova bolest,

- poticanja i podupiranja suradnje znanstvenih i struénih udruzenja iz podru¢ja biomedicine u
svrhu brze dijagnoze i efikasnijeg lije¢enja Niemann-Pickove bolesti.

- pruzanje pomoci i sli¢nim rijetkim genetskim bolestima
Clanak 7.
Djelatnosti kojima se ostvaruju ciljevi Udruge su:

(1) Organizacija struénih ili znanstvenih skupova, tribina i radionica na temu
Niemann-Pickove bolesti, samostalno ili u suradnji s drugim udrugama, organizacijama,
ustanovama ili tvrtkama.

(2) Organizacija obiljeZavanja Medunarodnog dana oboljelih od Niemann-Pickove bolesti i
sli¢nih rijetkih genetskih bolesti koji su lanovi Udruge

(3) Prikupljanje i po potrebi prijevod na hrvatski jezik literature vezane uz Niemann-Pickovu
bolest na nacin da je dostupna svim zainteresiranim pacijentima, ¢lanovima njihovih obitelji i
medicinskom osoblju.

(4) Suradnja sa stru¢nim dru$tvima u zemlji i inozemstvu u svrhu poticanja istraZivanja,
cdukacije 1 informiranja medicinske javnosti, te predstavljanje Udruge.

(5) Suradnja sa studentskim udrugama iz podru&ja biomedicine u svrhu cdukacije 1 poticanja
svjesnosti o Niemann-Pick bolesti.
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(6) Organizacija ili sudjelovanje u razli¢itim projektima s ciljem podizanja svjesnosti javnosti
o Niemann-Pick bolesti.

(7) Nabava medicinske opreme za bolnice gdje se provodi lijecenja oboljelih od
Niemann-Pickove bolesti.

(8) Sudjelovanje u financiranju dodatnih pripravaka za oboljele od Niemann-Pickove bolesti u
svrhu lijecenja.

(9) Javljanje na natjecaje Gradova, Zupanija, Ministarstava, dr¥avnih institucija i EU.

NACIN OSIGURANJA JAVNOSTI DJELOVANJA UDRUGE
Clanak 8.

Djelovanje Udruge je javno. Javnost djelovanja Udruge osigurava se pravodobnim i istinitim
obavjeStavanjem ¢lanova Udruge o svim odlukama i drugim vaznim pitanjima iz djelovanja
Udruge. Svi ¢lanovi Udruge imaju pravo sudjelovati u njezinom radu sukladno odredbama
Statuta i zakona, te imaju pravo uvida u rad tijela i odluka koje se donose.

CLANSTVO U UDRUZI
Clanak 9.

Clanstvo u Udruzi ostvaruju primarno osobe oboljele od Niemann-Pickove bolesti, ¢lanovi
obitelji, oboljeli od drugih srodnih rijetkih genetskih bolesti te druge fizicke i pravne osobe
koje to Zele 1 koje prihvacaju ciljeve radi kojih je Udruga osnovana i odredbe ovog Statuta.

Pravna osoba ostvaruje ¢lanstvo u Udruzi putem ovlaStenog predstavnika.

Za uclanjivanje u Udrugu potrebno je ispuniti pristupnicu, a odluku o prijemu u Udrugu
donosi Upravni odbor.

Za osobu mladu od 14 godina pisahu izjavu o uélanjivanju u Udrugu daje zakonski zastupnik
ili skrbnik, a za maloljetnu osobu s navrSenih 14 godina zakonski zastupnik ili skrbnik daje
pisanu suglasnost.

Clanstvo moze biti pojedinacno, obiteljsko i Elanstvo pravne osobe. U obiteljskom &lanstvu
punoljetni ¢lanovi (roditelji) imaju svatko po jedan glas, a u pravne osobe ovlasteni
predstavnik.

Clanak 10.

Udruga vodi popis svojih ¢lanova. Za vodenje popisa ¢lanova zaduzen Je tajnik udruge.
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Popis ¢lanova vodi se elektronicki i obvezno sadri podatke o osobnom imenu (nazivu) &lana,
OIB-u, datumu rodenja, adresi stanovanja, broju telefona, e-mail adresi, datumu pristupanja
Udruzi i datumu prestanka &lanstva u Udruzi.

Popis €lanova uvijek dostupan je na uvid svim &lanovima j nadleznim tijelima na njihov
zahtjev.

Clanak 11.
Prava, obveze i odgovornosti ¢lanova su:
- bavljenje aktivnostima Udruge
- sudjelovanje u radu Skupstine i ostalih tijela Udruge
- biti informiran o aktivnostima Udruge
- Cuvanje 1 podizanje ugleda Udruge
- placati ¢lanarinu

Iznos ¢lanarine za pojedine kategorije ¢lanstva, nadin i rok uplate ¢lanarine donosi Skupitina
Udruge.

Clanak 12.
Clanstvo u Udruzi prestaje:
- dragovoljnim istupom,
- isklju€enjem radi nepostivanja odredbi Statuta
- naruSavanjem ugleda Udruge
- neplacanjem ¢lanarine u periodu duZem od Jedne godine
-odlukom Skupstine

Odluku o isklju¢enju ¢lana iz Udruge, sa obrazlozenjem, donosi Upravni odbor. Iskljuceni
¢lan ima pravo u roku od 15 dana, racunajuéi od dana dostave odluke, podnijeti Zalbu
Skupstini.

Skupstina je duZna rijesiti Zalbu u roku od 30 dana, radunajuéi od dana dostave Zalbe. Odluka
Skupstine Udruge o iskljuéenju je konaéna.

Stegovne mjere se izri¢u zavisno o povredama Statuta Udruge :

-opomena- izri€e se usmeno na sjednici Upravnog odbora zbog neispunjenje preuzetih
obveza i lak$u povredu Statuta,

-javna opomena- izrice se pismeno i objavom na odabranom Javnom glasilu Udruge zbog
krSenja Statuta, nanoSenja $tete narusavanjem ugleda Udruge i zlouporabom polozaja,

-iskljuenje iz ¢lanstva Udruge- izrice se grubom povredom Statuta Udruge ili krSenjem
pozitivnih zakonskih propisa R,
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Stegovnu mjeru iskljutenja iz Clanstva izrice Skupstina Udruge na prijedlog najmanje tri
punopravna ¢lana. Odluka Skupstine je konacna i u pisanoj formi urucuje se iskljuéenom
¢lanu.

Clanak 13.
Udruga se moze udruziti u saveze Udruga, zajednice, mreZe i u medunarodne Udruge.

Odluku o udruzivanju donosi Upravni odbor.

RJESAVANJE SPOROVA 1 SUKOBA INTERESA
Clanak 14.

Spor/sukob interesa u Udruzi postoji kada ¢lan smatra da su mu povrijedena prava odredena
Statutom, kada se radi o sporu/sukobu interesa izmedu &lanova Udruge, a koji utjece na rad
Udruge, kada ¢lan udruge smatra da je Udruga povrijedila Statut, odnosno spor/sukob interesa
oko pitanja o kojima se podnosi zahtjev za upis promjena u Registar Udruga.

Za rjeSavanje sporova i sukoba interesa nadlezna je Skupstina.

TIJELA UDRUGE

Clanak 15.
Tijela Udruge su:
- SkupStina
- predsjednik
- dopredsjednik
- tajnik
- Upravni odbor
SKUPSTINA
Clanak 16.

Skupstina je najvise tijelo Udruge. Skupstinu sadinjavaju svi punoljetni &lanovi Udruge.
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Clanak 17.

Skupitina Udruge odrzava sjednice koje mogu biti redovne, izborne i izvanredne. Redovna
Skupétina zasjeda jednom u tijeku godine, dok se izborna sjednica Skupitine odrzava svake
desete godine. Izvanredna sjednica SkupStine saziva se po potrebi.

Sjednice Skupstine saziva predsjednik Udruge na vlastitu inicijativu.

U odluci o sazivanju Skupitine predsjednik utvrduje dnevni red sjednice, te dan i mjesto
odrzavanja sjednice.

Predsjednik je duzan sazvati sjednicu Skupstine kada to zatrazi najmanje 1/3 &lanova Udruge.

U svom zahtjevu za sazivanje Skupstine predlagatelji su obavezni predloziti dnevni red
sjednice.

Predsjednik saziva sjednicu prema predloZenom dnevnom redu predlagatelja, a ako je ne
sazove u roku od 15 dana od dana dostave zahtjeva 1z stavka 5. ovoga Clanka, sazvat Ce ie
predlagatelj (odluka treba sadrzavati prijedlog dnevnog reda, te mjesto 1 dan odrZavanja
sjednice).

U slucaju isteka mandata tijela ovlastenih za sazivanje sjednice skupstine, istu mogu sazvati
osobe koje su upisane u Registar udruga RH kao osobe ovlastene za zastupanje.

Clanak 18.

Sjednici Skupstine predsjedava predsjednik Udruge. U odsutnosti predsjednika, Skupstina ce
na podetku sjednice javnim glasovanjem odrediti osobu koja predsjedava sjednicom.

O radu sjednice vodi se zapisnik, koji se trajno Cuva u arhivi Udruge.
Zapisnik potpisuju zapisni¢ar i dva ovjerovitelja.
Clanak 19.

Skupstina odluduje pravovaljano ako je nazo¢na natpolovi¢na vecina svih ¢lanova Skupstine,
a odluke donosi natpoloviénom vecinom glasova nazo¢nih &lanova, ako Statutom nije
odredena posebnma ve¢ina za odredene odluke. Ako nakon 30 minuta nije prisutna
natpolovi¢na vecina, skupStina moZze donositi pravovaljane odluke 1 sa prisutnim brojem
¢lanova.

Clanak 20.
Skupstina Udruge:
usvaja Statut udruge i njegove izmjene 1 dopune
bira i razrjeSava osobe ovlastene za zastupanje (predsjednik)
bira i razrjefava dopredsjednika, tajnika 1 ¢lanove Upravnog odbora

usvaja plan rada i financijski plan za sljedeéu kalendarsku godinu i izvjesce o radu za
prethodnu kalendarsku godinu

usvaja godisnje financijsko izvjescée
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— odlucuje o promjeni ciljeva i djelatnosti, prestanku rada i raspodjeli preostale imovine
Udruge

— donosi odluku o statusnim promjenama

- donosi Odluku o udruzenju Udruge u saveze udruga, zajednice, mreZe 1 u medunarodne
udruge

- donosi akte 1 odluke vazne za rad Udruge

- odluduje o zalbama ¢lanova na odluke o isklju¢enju iz Udruge
- odlucuje o sporovima

- donosi odluku o promjeni sjedista Udruge,

-odluéuje i o drugim pitanjima za koja statutom nije utvrdena nadleznost drugih tijela Udruge.

PREDSJEDNIK
Clanak 21.
Izvrine funkcije i druge poslove odredene ovim Statutom obavlja predsjednik Udruge.
Predsjednika bira Skupstina Udruge na mandat od deset godina.
Clanak 22.
Predsjednik:
- zastupa Udrugu
- odgovara za zakonitost rada Udruge
- vodi poslove Udruge sukladno odlukama Skupstine
odgovoran je za podnoSenje skupstini prijedloga godinjeg financijskog izvjedca
dostavlja zapisnik s redovne sjednice skupstine nadleznom uredu koji vodi registar udruga
sklapa ugovore i poduzima druge pravne radnje u ime 1 za racun udruge
- saziva Skupstinu Udruge
- rukovodi radom SkupStine Udruge
- brine se 0 upoznavanju javnosti s radom SkupStine Udruge,
- utvrduje prijedlog Statuta,
- obavlja i druge poslove u skladu sa zakonom, statutom 1 aktima Udruge.
Clanak 23.

/. svoj rad predsjednik je odgovoran Skupstini Udruge.
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Predsjednik podnosi Skupstini Udruge godidnje izvie$ée o svom radu.

DOPREDSJEDNIK
Clanak 24.

U slucaju odsutnosti ili sprijeSenosti, predsjednika u svim poslovima zamjenjuje
dopredsjednik.

Dopredsjednika bira Skuptina Udruge na mandat od deset godina.

TAJNIK
Clanak 25.
Tajnika bira i imenuje Skupstina na mandat od deset godina.

Tajnik Udruge vodi popis ¢lanova na nadin propisan Statutom i zakonom, te obavlja stru¢no
administrativne poslove u Udruzi. U sludaju sprijecenosti predsjednika i dopredsjednika
Udrugu moze zastupati tajnik.

UPRAVNI ODBOR
Clanak 26.
Upravni odbor Cine predsjednik, dopredsjednik i tajnik.
Mandat Upravnom odboru je deset godina.

Upravni odbor organizira redovno obavljanje djelatnosti Udruge i donosi odluke radi
ostvarivanja ciljeva Udruge. Upravni odbor odlu¢uje o prijemu novih &lanova, donosi odluku
o iskljucenju €lanova, bira i opoziva likvidatora Udruge, te obavlja i druge poslove u skladu
sa zakonom, Statutom i aktima Udruge.

Upravni odbor donosi odluku o financiranju ¢lanova udruge prilikom predstavljanja Udruge u
drugoj drzavi.

Upravni odbor donosi odluku o isplati naknade ¢lanu Udruge koji se javno promovira za
naknadu sukladno honoraru potpisanog ugovora sa sponzorom odnosno inicijatorom snimanja
ili pisanja ¢lanka.

Upravni odbor odluke donosi veéinom glasova svojih ¢lanova.

Sjednice Upravnog odbora saziva predsjednik Udruge.
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Clanak 27.

/a rad u pojedinim podrugjima djelovanja Udruge Skupstina, predsjednik ili Upravni odbor
mogu osnovati stalne i povremene komisije ili druga radna tijela Udruge.

Odlukom o osnivanju komisije ili radnih tijela utvrduje se njihov sastav, zadaca, vrijeme za
koje se osnivaju i odgovornost za obavljanje poslova.

Clanak 28.

Radi ostvarenja svojih ciljeva Udruga moze suradivati s drugim udrugama i organizacijama iz
I Irvatske ili iz drugih zemalja.

IMOVINA, NACIN STJECANJA I RASPOLAGANJE IMOVINOM
Clanak 29.
Imovinu Udruge ¢ine:

- novéana sredstva koja je udruga stekla dobrovoljnim prilozima i darovima, novcana sredstva
koja Udruga stekne obavljanjem djelatnosti kojima se ostvaruju ciljevi, financiranjem
programa i projekata udruge iz drzavnog prora¢una 1 proracuna jedinica lokalne i podrucne
(regionalne) samouprave te fondova i/ili inozemnih izvora, kao i druga novéana sredstva
ste¢ena u skladu sa zakonom

- njezine nepokretne i pokretne stvari
- druga imovinska prava

Udruga moZe raspolagati svojom imovinom samo za ostvarivanje ciljeva 1 obavljanje
djclatnosti odredenih Statutom Udruge, u skladu sa zakonom.

Clanak 30.

Prijedlog godisnjeg financijskog izvjedca predsjednik podnosi Skup$tini na razmatranje i
usvajanje.

IZBOR I OPOZI1V LIKVIDATORA UDRUGE
Clanak 31.
| ikvidatora Udruge bira i opoziva Upravni odbor.

| ikvidator zastupa Udrugu u postupku likvidacije kao osoba ovladtena za zastupanje Udruge
o okonéanja postupka likvidacije i brisanja Udruge iz registra udruga.

| ikvidator je duZan ispunjavati sve zakonske obveze i postivati rokove koji su propisani
silonom u slucaju prestanka djelovanja Udruge.
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PRESTANAK POSTOJANJA UDRUGE
I POSTUPAK S IMOVINOM
Clanak 32.
Udruga prestaje postojati odlukom Skupstine ili u drugim slucajevima predvidenim zakonom.

U slutaju prestanka postojanja temeljem odluke Skupstine, ista donosi odluku o prestanku
postojanja Udruge dvotre¢inskom (2/3) vecinom glasova od ukupnog broja Clanova Skupstine
Udruge.

U sluéaju prestanka postojanja udruge imovina se, nakon namirenja vjerovnika i troskova
likvidacijskog, sudskog i drugih postupaka, predaje Udruzi, ustanovi ili zakladi koje imaju
iste ili slicne statutarne ciljeve, a na osnovi odluke Skupstine sukladno Statutu.

Udruga nema pravo imovinu Udruge dijeliti svojim osniva¢ima, ¢lanovima Udruge, osobama
ovlastenima za zastupanje, zaposlenima ili s njima povezanim osobama.

PRIJELAZNE I ZAVRSNE ODREDBE
Clanak 33.

Statut Udruge, te njegove izmjene i dopune donosi Skupstina ve¢inom glasova ukupnog broja
¢lanova Skupstine Udruge nakon provedene rasprave.

Clanak 34.
Tumacenje odredaba ovog Statuta daje Skupstina Udruge.
Clanak 35.

Ovaj Statut stupa na snagu trenutkom dono$enja, a primjenjuje se od dana ovjere nadleznog
ureda.

U Daruvaru, _11_ sijecnja 2024. godine.

PREDSJEDNIK UDRUGE
pliet
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KLASA: UP/T 230-02/24-01/01
URBROIJ: 2103-22-24-9

Bielovarsko-bilogorska ?upanija
Uprav:ﬁ odjel za poslove drzavne uprave
ovjerava da je ovaj statut
u skladu sa Zakonom a udrugama

U Daruvaru, 25.01.2024. godine
Potpis sluZbene osobe:
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