INVLOED EN ZEGGENSCHAP

Regeling waarin de invloed en zeggenschap van leden, donateurs, stakeholders en derde partijen
transparant is vastgelegd.

Dit is vastgelegd in de statuten van de Patiéntenvereniging Fibreuze Dysplasie en wel in de volgende
artikelen:

De hoogte van de jaarlijkse bijdrage
Artikel 10 lid 1:

De leden, de aspirant-leden en de begunstigers zijn gehouden tot het betalen van een jaarlijkse
bijdrage, die door de Algemene Vergadering zal worden vastgesteld. Zij kunnen daartoe in
categorieén worden ingedeeld die een verschillende bijdrage betalen.

Borgstelling door het Bestuur
Artikel 14 lid 4:

Het Bestuur is, mits met goedkeuring van de Algemene Vergadering, bevoegd te besluiten tot het
aangaan van overeenkomsten tot verkrijging, vervreemding en bezwaring van registergoederen, en
tot het aangaan van overeenkomsten waarbij de Vereniging zich als borg of hoofdelijk
medeschuldenaar verbindt, zich voor een derde sterk maakt of zich tot zekerheidsstelling voor een
schuld van een ander verbindt en tot vertegenwoordiging van de Vereniging ter zake van deze
handelingen. Op het ontbreken van vorenbedoelde goedkeuring van de Algemene Vergadering kan
tegen derden beroep worden gedaan.

Algemene Vergadering: toegang en stemrecht
Artikel 17 lid 1:

Toegang tot de Algemene Vergadering hebben alle leden van de Vereniging, het lid van het Bestuur
dat geen lid van de Vereniging is, alle aspirant-leden en alle begunstigers. Geen toegang hebben
geschorste leden, behoudens het bepaalde in lid 8 van artikel 8 en geschorste leden van het Bestuur.

Artikel 17 lid 3:

leder lid van de Vereniging dat niet geschorst is, heeft één stem. Het lid van het Bestuur dat geen lid
van de Vereniging is, heeft een raadgevende stem.

Verantwoording door Bestuur
Artikel 15 lid 3:

Het Bestuur brengt op een Algemene Vergadering binnen zes maanden na afloop van het boekjaar,
behoudens verlenging van deze termijn door de Algemene Vergadering, een jaarverslag uit over de
gang van zaken in de Vereniging en over het gevoerde beleid. Het legt de op papier gestelde balans
en de staat van baten en lasten met een toelichting ter goedkeuring aan de Algemene Vergadering
over. Deze stukken worden ondertekend door de leden van het Bestuur; ontbreekt de ondertekening
van een of meer van hen, dan wordt daarvan onder opgave van redenen melding gemaakt. Na
verloop van de termijn kan ieder lid van de gezamenlijke leden van het Bestuur in rechte vorderen
dat zij deze verplichtingen nakomen.



Bijeenroepen Algemene Vergadering
Artikel 16 lid 4:

Voorts is het Bestuur op Schriftelijk verzoek van ten minste een zodanig aantal leden als bevoegd is
tot het uitbrengen van tenminste één tiende gedeelte van de stemmen verplicht tot het
bijeenroepen van een Algemene Vergadering op een termijn van niet langer dan vier weken na
indiening van het verzoek. Indien aan het verzoek binnen veertien dagen geen gevolg wordt gegeven,
kunnen de verzoekers zelf tot die bijeenroeping overgaan door oproeping overeenkomstig artikel 21
of bij advertentie in ten minste een ter plaatse waar de Vereniging gevestigd is veel gelezen dagblad,
met inachtneming van de in artikel 21 vermelde oproepingstermijn. De verzoekers kunnen alsdan
anderen dan leden van het Bestuur belasten met de leiding van de vergadering en het opstellen van
de notulen.

Rechtsgeldige besluiten bij Algemene Vergadering
Artikel 19 lid 9:

Zolang in een Algemene Vergadering alle leden aanwezig of vertegenwoordigd zijn, kunnen geldige
besluiten worden genomen, mits met algemene stemmen, omtrent alle aan de orde komende
onderwerpen - dus mede een voorstel tot statutenwijziging of tot ontbinding - ook als de oproeping
niet op de voorgeschreven wijze geschied of is enig ander voorschrift omtrent het oproepen on
houden van vergaderingen of een daarmee verband houdende formaliteit niet in acht genomen.

Statutenwijziging
Artikel 21 lid 1:

Onverminderd het bepaalde in artikel 19 leden 8 en 9 kan in de statuten van de Vereniging geen
verandering worden gebracht dan door een besluit van een Algemene Vergadering, waartoe is
opgeroepen met de mededeling dat aldaar wijziging van de statuten zal worden voorgesteld.

Artikel 21 lid 2:

Zij die de oproeping tot de Algemene Vergadering ter behandeling van een voorstel tot
statutenwijziging hebben gedaan, moeten ten minste vijf dagen véér de vergadering een afschrift
van dat voorstel, waarin de voorgedragen wijziging woordelijk is opgenomen, op een daartoe
geschikte plaats voor de leden ter inzage leggen tot na afloop van de dag waarop de vergadering
wordt gehouden.

Artikel 21 lid 3:

Een besluit tot statutenwijziging behoeft ten minste twee derden van de uitgebrachte stemmen, in
een vergadering waarin ten minste twee derden van de leden aanwezig of vertegenwoordigd is. Is
niet twee derden van de leden aanwezig of vertegenwoordigd, dan wordt na die vergadering een
tweede vergadering bijeengeroepen, te houden binnen vier weken na de eerste vergadering waarin
over het voorstel zoals dat in de vorige vergadering aan de orde is geweest, ongeacht het aantal
aanwezige of vertegenwoordigde leden, kan worden besloten, mits met een meerderheid van ten
minste twee derden van de uitgebrachte stemmen.



Ontbinding van de vereniging
Artikel 22 lid 1:

De Vereniging kan worden ontbonden door een besluit van de Algemene Vergadering. Het bepaalde
in de leden 1 en 3 van artikel 21 is van overeenkomstige toepassing.

Artikel 22 lid 2:

Na de ontbinding geschiedt de vereffening door de leden van het Bestuur. Het Bestuur kan besluiten
andere personen tot vereffenaar te benoemen.

Artikel 22 lid 3:

Een eventueel batig saldo van de ontbonden Vereniging wordt besteed ten behoeve van een
algemeen nut beogende instelling met een soortgelijke doelstelling als de doelstelling van de
Vereniging of van een buitenlandse instelling die uitsluitend of nagenoeg uitsluitend het algemeen
nut beoogt en die een soortgelijke doelstelling als doelstelling van de Vereniging heeft.

Reglementen

Artikel 23 lid 1:

De Algemene Vergadering kan een huishoudelijk reglement vaststellen.
Artikel 23 lid 2:

Het huishoudelijk reglement mag niet in strijd zijn met de wet, ook waar die geen dwingend recht
bevat, noch met de statuten van de Vereniging.

Interne klachtenregeling

Verder heeft de Patiéntenvereniging Fibreuze Dysplasie een interne klachtenregeling. Hierin is
vastgelegd wat onder een klacht wordt verstaan, wie een klacht mag indienen, hoe een klacht moet
worden ingediend en wat er met een klacht gebeurt na indiening.



