Vedtaegter for XLH, arvelig
rakitis



Vedtaegter for patientforeningen
XLH, arvelig rakitis

$ 1. Foreningens navn og hjemsted:
1) Navn: ”XLH, arvelig rakitis”
Hjemmeside: www.XLH-patientforeningen.dk
Patientforening til stgtte for personer med XLH eller beslaegtede former for arvelig
rakitis eller rakitis-lignende forandringer og deres pargrende.
2) Foreningens hjemsted er den til enhver tid valgte formands bopalskommune.

$§ 2. Foreningens formal:

1) At yde radgivende, oplysende og hjaelpsom virksomhed til personer med XLH eller
beslaegtede former for arvelig rakitis eller rakitis-lignende forandringer og deres
pargrende.

2) At fremme kontakten imellem personer med XLH eller beslaegtede former for arvelig
rakitis eller rakitis-lignende forandringer og deres pargrende.

3) At udbrede kendskabet til XLH pa sygehuse og andre behandlende institutioner.

4) At fremme den sundhedsfaglige behandling af og forskning indenfor XLH.

5) At arbejde for myndighedernes kendskab til XLH og gruppens seerlige problemer.

6) At fungere som talergr til myndighederne.

7) At arbejde for kontakt til andre nationale interesseorganisationer, der arbejder med
sjeldne medfgdte sygdomme

8) At arbejde for kontakt til internationale s@sterorganisationer.

9) At sikre at foreningen er uafhaengig af kommercielle interesser. Dog skal kontakten til
nationale og internationale sgsterorganisationer eller medlemmers deltagelse i fzlles
nationale eller internationale arrangementer ikke begraenses/pavirkes af de andre
organisationers evt. kommercielle interesser.

$ 3. Medlemskab, stemmeret:

1) Medlemskab er for alle personer med XLH eller beslaegtede former for arvelig rakitis
eller rakitis-lignende forandringer og deres pargrende (dvs. foraeldre, bgrn, sgskende,
xgtefeeller, samlevere).

2) Medlemsskabet er gyldigt, nar kontingentet er betalt.

3) Alle medlemmer over 15 ar kan hver afgive 1 stemme.

4) Forzeldre/vaerge for medlemmer med XLH, der er under 15 ar, kan afgive 1 stemme pa
vegne af barnet.

$§ 4. Stgttemedlemskab, stemmeret:
1) Stgttemedlemsskab er for alle personer med interesse for XLH.
2) Stgttemedlemsskabet er gyldigt, nar kontingentet er betalt.
3) Stgttemedlemmer, der er valgt til en bestyrelsespost kan hver afgive 1 stemme.



4) Stpttemedlemmer udenfor bestyrelsen har ikke stemmeret, men har tale- og
forslagsret.

$ 5. Fagpersoner, stemmeret:
1) Fagpersoners bidrag til foreningen i form af radgivning og vejledning til medlemmerne
gnskes.
2) Fagpersoner kan indmeldes med stgttemedlemskab.
3) Fagpersoner, der er valgt til en bestyrelsespost kan hver afgive 1 stemme.
4) Fagpersoner udenfor bestyrelsen har ikke stemmeret, men har tale og forslagsret.

$ 6. Kontingent:
1) Kontingentets stgrrelse fastsaettes arligt pa generalforsamlingen.

2) Kontingentet forfalder pr. 1. januar, for et ar ad gangen.

3) Ved indmeldelse i Igbet af foreningsaret betales kontingentet svarende til den
resterende periode til d. 1. januar.

4) Kontingent betales af alle medlemmer, jf. § 3, stk. 1 og § 4, stk. 1.

$ 7. Opsigelse af medlemskab
1) Et medlem eller stgttemedlem kan til hver en tid opsige medlemsskabet. Indbetalt

kontingent refunderes ikke.

2) Udmeldelse sker automatisk safremt medlemskab eller stgttemedlemsskab ikke fornyes
eller ved skriftlig henvendelse til kasserer med gnsket om udmeldelse.

3) Et medlem eller stgttemedlem, der modarbejder eller pa anden made skader foreningen
kan ekskluderes af bestyrelsen. Beslutningen om eksklusion skal vaere skriftligt
begrundet.

4) Beslutningen om eksklusion kan af det pagaeldende medlem eller stgttemedlem
skriftligt ankes for den kommende ordinaere generalforsamling.

§ 8. Jkonomi:

1) Foreningens likvide formue skal placeres i et dansk pengeinstitut.

2) Anvendelse af foreningens midler skal vaere daekket af foreningens formal som
beskrevet under § 2.

3) Ingen udgift har hjemmel uden bestyrelsens samtykke.

4) Foreningens formue kan ikke udlanes.

5) Der pahviler ikke foreningens medlemmer nogen personlig haeftelse for foreningens
forpligtigelser. Alene foreningens kapital haefter herfor.

$ 9. Regnskab:
1) Foreningens regnskabsar er kalenderaret.
2) Bestyrelsen er ansvarlig overfor generalforsamlingen for budget samt regnskab.



3) Foreningens regnskab fgres af kassereren, der tillige fgrer foreningens medlemsregister.
4) Regnskabet skal vaere afleveret til foreningens revisor inden d. 15. februar.

5) Regnskabet revideres af den pa generalforsamlingen valgte revisor.

6) Regnskabet skal godkendes pa generalforsamlingen.

$ 10. Generalforsamlingen:

1) Generalforsamlingen er foreningens hgjeste myndighed.

2) Ordinaer generalforsamling afholdes én gang i foreningsaret.

3) Ordineaer generalforsamling skal indkaldes med minimum 4 ugers varsel.

4) Indkaldelse sker via formanden pa foreningens hjemmeside og Facebook side samt pr.
e-mail.

5) Alle medlemmer og stgttemedlemmer med gyldigt medlemskab har adgang til
generalforsamlingen. Fagpersoner har adgang til generalforsamlingen.

6) Stemmeretten er som beskrevet i § 3 og § 4 og forudsaetter gyldigt medlemskab.

7) Stemmeretten kan ved manglende fremmgde til generalforsamlingen, overdrages via
medbragt fuldmagt til et andet stemmeberettiget medlem. Dog hgjst 1 fuldmagt pr.
fremme@dt stemmeberettiget person.

8) Alle afstemninger (undtaget vedtaegtseendringer og foreningens opl@gsning) afggres ved
simpelt flertal blandt stemmeberettigede. Ved stemmeenighed er formandens stemme
afggrende.

9) Generalforsamlingen er beslutningsdygtig uanset fremmgde.

10) Vedtaegtsaendringer kraever 2/3 flertal blandt stemmeberettigede pa en
generalforsamling hvor andringerne fremgar af dagsordenen og minimum halvdelen af
de stemmeberettigede medlemmer er til stede. Er det ikke tilfaeldet, indkalder
bestyrelsen til en ekstraordinaer generalforsamling, der uanset antallet af fremmgdte
medlemmer er beslutningsdygtig ved simpel flertalsbeslutning.

11) Dagsordenen for ordinzer generalforsamling skal indeholde:

1) Valg af dirigent og referent.

2) Fremlaeggelse og godkendelse af formandens beretning.

3) Afleeggelse og godkendelse af revideret arsregnskab samt budget for naeste
regnskabsar.

4) Fastleeggelse af kontingent.

5) Indkomne forslag (skal veere modtaget af bestyrelsen senest 2 uger fgr
generalforsamlingen).

6) Valg af bestyrelse. Fgrste gang vaelges alle for 2 ar og det afggres ved
lodtraekning, hvem der er pa valg det fglgende ar. Suppleanter vaelges for 1 ar
af gangen.

7) Valg af revisor og revisorsuppleant. Vaelges for 2 ar af gangen.

8) Eventuelt. Under punktet evt. kan der ikke traeffes beslutninger.

$ 11. Ekstraordinaer generalforsamling:
1) Ekstra ordinzer generalforsamling afholdes pa bestyrelsens foranledning eller efter
skriftligt gnske fra minimum 1/4 af de stemmeberettigede medlemmer.



2) Indkaldelse og afholdelse sker som ved ordinzer generalforsamling, som beskrevet § 9,
dog senest 2 maneder efter anmodning herom.

$ 12. Foreningens daglige ledelse

1)

2)
3)
4)

5)

6)

7)
8)
9)

Foreningens daglige ledelse udggres af bestyrelsen, der bestar af formand,
naestformand, kasserer, sekretaer og webmaster. Det er muligt for én person at
varetage flere poster. Dog skal formand, naestformand og kasserer-posterne
varetages af forskellige personer. Bestyrelsen skal minimum taelle 3 medlemmer og
en suppleant. Bestyrelsen vaelges af generalforsamlingen for en 2-arig periode,
saledes at der hvert ar veelges 2-3 medlemmer.

Bestyrelsen vaelger selv sin formand, naestformand, kasserer blandt de valgte.
Bestyrelsesmedlemmer skal vaere myndige.

Bestyrelsens suppleant deltager i bestyrelsesmgderne og har tale og forslagsret,
men ikke stemmeret.

Bestyrelsen leder foreningen i overensstemmelse med naervaerende vedtaegter og
generalforsamlingens beslutninger.

Formanden - og i dennes fravaer kasseren - indkalder og leder bestyrelsens mgder.
Indkaldelse sker skriftligt elektronisk med angivelse af dagsorden, nar formanden
skgnner det ngdvendigt, eller et flertal af bestyrelsen fremsaetter gnske herom
overfor formanden. | sadanne tilfeelde afholdes mgdet senest 4 uger efter
anmodningen er kommet til formandens kendskab.

Formanden og kassereren rader over foreningens konti og betalingskort
Bestyrelsen er beslutningsdygtig, nar mindst 1/2 af bestyrelsen deltager.
Bestyrelsen kan nedseette et eller flere arbejdsudvalg til at hjeelpe med specielle
opgaver.

10) Bestyrelsesmgderne fgres til referat og offentligggres pa hjemmesiden.
11) Bestyrelseserhvervet er ulgnnet.

$ 13. Tegningsret

1)

Foreningen tegnes af formand eller kasserer. Til disposition over fast ejendom,
kraeves underskrift af bade formand og kasserer.

$ 14. Oplgsning af foreningen:

1)

2)

3)

Oplgsning af foreningen kan ske pa en generalforsamling eller ekstraordinaer
generalforsamling, hvor mindst 2/3 af de stemmeberettigede stemmer for
opl@sning af foreningen.

| tilfeelde af oplgsning tilfalder foreningens midler en beslaegtet patientforening
eller alternativt kan der oprettes et legat til gavn for personer med XLH eller
forskning i sygdommen.

Den oplgsende generalforsamling beslutter ved afstemning, hvortil foreningens
midler skal tilfalde jf. §13, stk. 2.



$ 15. Ikrafttraedelse:
Nzervaerende vedtaegter traeder i kraft efter vedtagelse pa stiftende generalforsamling
d. 5. februar 2018.

Andret pa generalforsamling 9. juni 2019



