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Nacionalna organizacija za retke bolesti Srbije

Eticki kodeks

| OPSTE ODREDBE
Clan 1.

Eticki kodeks Nacionalne organizacije za retke bolesti Srbije definiSe vrednosti, principe i norme
ponasanja kojih su duzni da se pridrzavaju svi ¢lanovi udruZenja, zaposleni i volonteri (u daljem
tekstu: ¢lanovi), bez izuzetaka.

Svrha i cilj kodeksa
Clan 2.

Svrha Kodeksa je da doprinese osiguranju i ja¢anju visokih eti¢kih standarda ponasanja ¢lanova
koji su od izuzetne vaznosti za funkcionisanje NORBS-a, da osigura profesionalnost, zastiti
dostojanstvo svih ukljucenih i saCuva integritet organizacije. Cilj Kodeksa je uspostavljanje i
odrZavanje poverenja i dobre reputacije kod zajednice osoba sa retkim bolestima, pre svega, ali i
Sire javnosti.

Il NACELA
Integritet i dostojanstvo
Clan 3.

Postujemo integritet i dostojanstvo svih osoba, njihove potrebe i ogranicenja, bez obzira na
specifi¢nost, njihova osecanja i njihov identitet, bez obzira na njihove zdravstvene probleme.

Svi ¢lanovi i radno angazovani treba da se ponasaju jedni prema drugima sa empatijom i
razumevanjem, posebno prema osobama sa retkim bolestima. Bilo kakvi oblici omalovaZavanja,
diskriminacije ili neprimerenog ponasanja neée biti dopusteni u prostoru dijaloga. Empatija i
razumevanje nisu preporuka — oni su uslov.

Transparentnost i odgovornost
Clan 4.

Svi postupci i odluke NORBS-a treba da budu transparentni i otvoreni za proveru.
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Clanovi NORBS-a su odgovorni za svoje postupke i odluke i treba da ih donose u najboljem
interesu osoba sa retkim bolestima.

Oc¢ekujemo transparentnost u svim postupcima, odlukama i finansijskim transakcijama. Clanovi
udruZenja treba da postupaju sa integritetom, poStenjem i odgovornoscu. Izbegavanje sukoba
interesa je klju¢no, a svi ¢lanovi su duzni da deluju u najboljem interesu udruZenja i njegovih
korisnika.

Clanovi su, liéno i profesionalno, odgovorni za svoje odluke i duzni su da deluju u interesu osoba
sa retkim bolestima. Svako prikrivanje informacija ili manipulacija bice tretirani kao teska povreda
etickog kodeksa.

Politicka neutralnost
Clan 5.

NORBS je nezavisna i nestranacka organizacija, te odluke donosi samostalno, u skladu sa
sopstvenom misijom i interesima osoba sa retkim bolestima.

Organizacije ¢lanice NORBS-a ne smeju biti aktivno politicki angazovane.

Bilo kakvo mesanje vladinog i nevladinog sektora strogo je zabranjeno. Svaka osoba koja pokusa
da koristi NORBS za politicko delovanje, promociju ili uticaj — biée momentalno iskljucena iz
Clanstva.

Lica koja obavljaju funkciju odbornika, kao i ona koje imaju odlucujuéu ulogu u izvrsnoj vlasti ili
javnoj administraciji, ne mogu biti kandidovani za bilo koji organ NORBS-a, niti se mogu
prijavljivati na konkurse za radna mesta unutar organizacije.

Ova pravila postoje kako bi se ocuvala potpuna objektivnost, politicka neutralnost i nezavisnost
NORBS-a. Svako krSenje ovog nacela povlaci za sobom sankcije u skladu sa Statutom — ukljucujuci
i trajno iskljucenje iz organizacije.+

Nezavisnost i objektivnost
Clan 6.

NORBS je nezavisan u donosenju odluka i ostvarivanju svojih ciljeva, aktivnosti i programa. Ne
prihvatamo obaveze prema bilo kom pojedincu, organizaciji, instituciji ili politickoj partiji, odnosno
pokretu, ukoliko bi to moglo uticati na nasu autonomiju i nezavisnost u donosenju odluka.

Uspostavljamo jasne procedure i pravila rada koja sprecavaju donosenje odluka koje nisu u skladu
sa nasim vrednostima ili koje ne doprinose drustvenim promenama koje Zelimo da postignemo.
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Nasa nezavisnost omogucava nam da ostanemo dosledni misiji NORBS-a, stitedi interese osoba sa
retkim bolestima i zalazuéi se za unapredenje njihovog kvaliteta Zivota

Poverljivost
Clan 7.

Postujemo privatnost i poverljivost informacija koje se odnose na udruzZenja €¢lanice, individualne
¢lanove i osobe sa retkim bolestima. Ova obaveza se odnosi na sve vrste informacija koje se
dobijaju tokom rada unutar organizacije, ukljuCujuci licne podatke, medicinske informacije,
interne dokumente i druge poverljive podatke.

Svi ¢lanovi, radno angaZzovani i volonteri duzni su da ¢uvaju poverljive informacije i da ih ne dele
bez izri¢itog pristanka lica na koje se informacije odnose, osim ako je to zakonom propisano.
Poverljive informacije mogu se koristiti isklju¢ivo u svrhu ostvarivanja ciljeva organizacije, uz
postovanje svih relevantnih propisa o zastiti podataka o li¢nosti.

Saradnja i solidarnost
Clan 8.

Podsticemo timski rad i saradnju izmedu ¢lanova, radno angaZovanih i volontera, kao i sa drugim
organizacijama koje se bave sli¢cnim pitanjima. Verujemo da se kroz zajednicki rad mogu postici
bolji rezultati u unapredenju kvaliteta Zivota osoba sa retkim bolestima.

Delimo informacije, znanja i resurse kako bismo omogudili efikasniji i uskladeniji rad na
ostvarivanju zajednickih ciljeva. NORBS promovise duh solidarnosti i medusobne podrske, kako
unutar organizacije, tako i sa partnerima i Sirom zajednicom.

Odrzivost i eticko upravljanje
Clan 9.

Posveéeni smo odrzivom radu NORBS-a, vodeéi racuna o etickom upravljanju resursima i
finansijama. Odrzivost podrazumeva odgovorno planiranje i koris¢enje resursa kako bi se
obezbedila dugorocna stabilnost organizacije i kontinuitet u pruzanju podrske osobama sa retkim
bolestima.

Ocekujemo od svih ¢lanova, radno angaZovanih i volontera da se ponasaju odgovorno prema
materijalnim, ljudskim i ekoloSkim resursima, promovisuci efikasno i transparentno upravljanje.
Nas cilj je da doprinesemo razvoju odrzivih praksi koje jacaju kapacitete organizacije i unapreduju
uticaj naseg rada u zajednici.
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Angaiman i podrska zajednici
Clan 10.

Aktivno se zalaZzemo za unapredenje prava i uslova Zivota osoba sa retkim bolestima u zajednici.
Nasa misija je da kroz kontinuirano delovanje doprinesemo stvaranju drustva koje prepoznaje i
podrzava potrebe osoba sa retkim bolestima.

Promovisemo svest o retkim bolestima kroz edukaciju, javne kampanje i saradnju sa drugim
organizacijama, institucijama i donosiocima odluka. Podsticemo aktivno ucesée ¢lanova zajednice
u kreiranju i sprovodeniju inicijativa koje imaju za cilj poboljSanje kvaliteta Zivota obolelih i njihovih
porodica.

Sprecavanje sukoba interesa
Clan 11.

U vrSenju redovnih poslova, kao i u sluc¢aju ucestvovanja u radu u komisijama i drugim radnim
telima, ¢lan NORBS-a ne sme dozvoliti da njegov privatni interes dode u sukob sa javnim
interesom NORBS-a.

Sukob interesa se javlja kada li¢ni, porodicni, profesionalni ili finansijski interesi mogu uticati ili se
percipirati kao da utiéu na nepristrasno donosenje odluka. Clanovi su duZni da prijave svaki
potencijalni sukob interesa Upravnom odboru i da se uzdrze od uéestvovanja u donosenju odluka
koje bi mogle biti pogodene tim sukobom.

NORBS promovise politiku nulte tolerancije prema situacijama koje mogu narusiti integritet
organizacije. Pored toga, NORBS je politi¢ki neutralna organizacija i ne sme biti koriséena za
promociju politi¢kih stavova, partija ili kandidata. Clanovi i zaposleni ne smeju koristiti resurse ili
ugled organizacije za licne politicke ciljeve.

11l NADZOR NAD PRIMENOM KODEKSA
Clan 12.

Ovaj kodeks ¢e se redovno revidirati i azurirati kako bi odrazavao promene u drustvu i zakonskim
regulativama. Revizija se vrsi sa ciliem da se obezbedi uskladenost sa savremenim etickim
standardima i potrebama zajednice osoba sa retkim bolestima.

Svi ¢lanovi su odgovorni za upoznavanje sa ovim kodeksom i za pridrzavanje njegovih principa u
svom svakodnevnom radu i aktivnostima u okviru NORBS-a.
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Nadzor nad primenom ovog Kodeksa vrsi izabrano lice koje imenuje Upravni odbor NORBS-a. Ovo
lice je odgovorno za pracéenje uskladenosti sa kodeksom, razmatranje eventualnih prituzbi i
predlaganje mera za unapredenje etickog delovanja organizacije.

IV ZAVRSNE ODREDBE

Kodeks stupa na snagu osmog dana od dana objavljivanja na oglasnoj tabli NORBS-a.



