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STATUTENWIIZIGING

Heden, twintig september tweeduizend twaalf (20-09-2012),
verscheen voor mij, mr. PIETER MAARTEN VERBOON, notaris te Barendrecht:
1. de heer Antonius Matheus Goverdinus Marie AKKERMANS, geboren te Rotterdam op negen maart
negentienhonderd vijf en vijftig (09-03-1955), wonende te (2992 HJ) Barendrecht, Rietvelddreef 42, —
houder van een geldig Nederlands paspoort met nummer NM85DH3F2, afgegeven te Barendrecht op —
tien november tweeduizend tien (10-11-2010);
2. mevrouw Maria Wilhelmina DE JONG, geboren te 's-Gravenhage op negen februari negentienhonderd —
veertig (09-02-1940), wonende te (1231 MB) Loosdrecht (gemeente Wijdemeren), De Zodde 20,
houdster van een geldig Nederlands paspoort met nummer NMPD7R6B6, afgegeven te Wijdemeren op —
één april tweeduizend elf (01-04-2011);
hierbij handelend in hun hoedanigheid van gezamenlijk bevoegde bestuurders van de vereniging met
volledige rechtsbevoegdheid:

Neurofibromatose Vereniging Nederland, gevestigd te 's-Gravenhage, kantoorhoudende te (6953 AL) —

Dieren, Hoflaan 9, ingeschreven bij het handelsregister van de Kamer van Koophandel voor Den Haag onder -
nummer: 40410724,
hierna ook te noemen: "de vereniging".
DE VERSCHENEN PERSOON VERKLAARDE:
dat het bestuur van de vereniging op vier en twintig augustus tweeduizend twaalf (24-08-2012) heeft
besloten de statuten van de vereniging te wijzigen en geheel opnieuw vast te stellen, alsmede om de
verschenen personen te machtigen deze akte te doen passeren, van welke besluiten blijkt uit een aan deze —
akte te hechten bestuursbesluit.
VOORTS VERKLAARDE DE VERSCHENEN PERSOON DAT:
- de oorspronkelijke statuten van de vereniging oorspronkelijk zijn vastgesteld krachtens akte van

oprichting, op vijf november negentienhonderd twee en tachtig (05-11-1982) verleden voor Jonkheer —

mr. P.A. van Buttingha Wichers, destijds notaris te 's-Gravenhage;
- de statuten van de vereniging laatstelijk gewijzigd zijn vastgesteld krachtens akte van statutenwijziging,

op zestien november tweeduizend één (16-11-2001) verleden voor mr. Th. J. Franke, destijds notaris te

Naaldwijk.
Ter uitvoering van gemeld besluit heeft de verschenen persoon verklaard de statuten hierbij te wijzigen en —
geheel opnieuw vast te stellen als volgt:




notariskantoor

Bijdorp
Barendrecht

STATUTEN:
Naam en Zetel
Artikel 1
1. De vereniging draagt de naam: Neurofibromatose Vereniging Nederland,
bij verkorting te noemen: NFVN.
2.  De vereniging heeft haar zetel in de gemeente 's-Gravenhage.
Duur en verenigingsjaar
Artikel 2
1. De vereniging is aangegaan voor onbepaalde tijd.
2. Het verenigingsjaar valt samen met het kalenderjaar.
Doel
Artikel 3
1. De vereniging stelt zich tot doel patiénten en iedereen die direct of indirect met neurofibromatose te —
maken hebben met elkaar in contact te brengen, wegen te zoeken om hun belangen optimaal te
behartigen en het bevorderen van de kennis van en het begrip voor de verschillende aspecten en
problemen van neurofibromatose.
2.  Zij tracht dit doel onder meer te verwezenlijken door:

a. zich te laten adviseren, voorlichten, bijstaan en begeleiden door een medisch college en/of andere
deskundigen;
te bevorderen dat met behulp van media grotere bekendheid aan deze ziekte wordt gegeven; —

c. het streven naar en het onderhouden van contact en samenwerking met organisaties in binnen- en
buitenland, werkzaam op het gebied van de vereniging of op een hiermee verwant gebied, alsook
waar nodig contacten te leggen die in het voordeel van de vereniging kunnen werken;

d. na te gaan of genezing mogelijk is en wegen te zoeken die de ziekte kunnen voorkomen of
indammen, alsmede mee te werken - zowel passief als actief - aan onderzoekingen naar de
oorzaken ervan, alsook naar de sociaal, emotionele en maatschappelijke aspecten van de ziekte; —

e. het stimuleren, codrdineren en ondersteunen van het onderzoek naar en de vermeerdering van —
kennis omtrent de oorzaken, de vaststelling casu quo het bevorderen van het vroegtijdig
herkennen en de behandeling van neurofibromatose en de hulp aan de patiénten met
neurofibromatose;
het verstrekken van raad en steun in de meest uitgebreide zin van het woord;

f.  het verstrekken van voorlichting en raad, zowel op verzoek als uit eigen beweging, omtrent
aangelegenheden met betrekking tot neurofibromatose aan de patiénten zelf, hun gezins- en
familieleden en anderen;

g. het uitgeven en verspreiden van geschriften;

h.  het oprichten en in stand houden van regionaal opererende contactgroepen van patiénten met of
zonder hun partners casu quo direct betrokkenen;

i alle wettelijke middelen te baat te nemen en alle nodige stappen te nemen voor een doel dat ——
dienstbaar gemaakt kan worden aan dat van de vereniging.

3. De vereniging heeft geen winstoogmerk.
4. De vereniging beoogt te worden aangemerkt als een het algemeen nut beogende instelling als bedoeld -
in de Successiewet 1956 en — meer specifiek — in artikel 6.33, lid 1, sub b en ¢ Wet Inkomstenbelasting

2001.

Lidmaatschap
Artikel 4
1. De vereniging kent leden, ereleden en donateurs.
2.  Lid van de vereniging kunnen zijn:
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a.  zij die Neurofibromatose hebben (Neurofibromatose is een categoraal begrip en staat voor zover —
thans bekend voor Neurofibromatose Type 1, Neurofibromatose Type 2 en Schwannomatose); —
b.  zij die het Legius syndroom hebben;
natuurlijke personen die als ouder, verzorger, echtgenoot of op enige andere wijze nauw
betrokken zijn of zijn geweest bij personen die lijden aan Neurofibromatose of aan het Legius —
syndroom of de verzorging van zodanige personen.
3. Tevens kunnen lid van de vereniging zijn:
a. andere natuurlijke personen die zich daartoe aanmelden en het doel onderschrijven;
b.  organisaties met een gelijk of aanverwant doel.
Donateurs zijn zij die zich bereid verklaren jaarlijks een geldelijke bijdrage te leveren.
5. Over de toelating van een lid beslist het bestuur na schriftelijke aanmelding bij het secretariaat van de —
vereniging. De algemene vergadering is niet bevoegd om de beslissing van het bestuur te wijzigen. ——
6. Personen, die zich bijzonder verdienstelijk jegens de vereniging of haar doelstellingen hebben gemaakt,
kunnen op voorstel van het bestuur door de algemene vergadering tot erelid worden benoemd.
Contributie
Artikel 5
1.  De leden zijn gehouden tot het betalen van een jaarlijkse contributie, welke wordt vastgesteld door het
bestuur en niet voor alle leden gelijk behoeft te zijn.
2. Ereleden betalen geen contributie.
Schorsing lid
Artikel 6
1. In het geval waarin het bestuur tot opzegging van het lidmaatschap kan besluiten, wanneer het lid zijn -
verplichtingen jegens de vereniging niet nakomt dan wel wanneer redelijkerwijs van de vereniging niet -
gevergd kan worden het lidmaatschap te laten voortduren, alsmede in de gevallen waarin het bestuur —
tot ontzetting uit het lidmaatschap kan besluiten, kan het bestuur ook in plaats daarvan het lid voor een
termijn van ten hoogste een half (1/2) jaar schorsen.
2. Een geschorst lid kan gedurende de termijn van schorsing geen van zijn lidmaatschapsrechten
uitoefenen; zijn uit het lidmaatschap voortvloeiende verplichtingen blijven evenwel bestaan.
Einde lidmaatschap
Artikel 7
1.  Het lidmaatschap eindigt:
a. door overlijden van het lid;
b.  door schriftelijke opzegging door het lid; het lidmaatschap wordt dan beéindigd per het einde van
het verenigingsjaar waarin de opzegging is geschied, mits de opzegging tenminste vier (4) weken
voor het einde van het jaar schriftelijk is gedaan. Niettemin is onmiddellijke beéindiging van het —
lidmaatschap door opzegging mogelijk:

1. indien redelijkerwijs niet gevergd kan worden het lidmaatschap te laten voortduren;

2. binnen vier weken nadat een besluit waarbij de rechten van de leden zijn beperkt of hun —
verplichtingen zijn bezwaard, aan een lid bekend is geworden of medegedeeld (tenzij het —
betreft een wijziging van de geldelijke rechten en verplichtingen);

3. binnen vier weken nadat een lid een besluit is meegedeeld tot omzetting van de vereniging in
een andere rechtsvorm of tot fusie.

4. Indien een opzegging niet tijdig heeft plaatsgehad, loopt het lidmaatschap door tot het einde
van het eerstvolgende verenigingsjaar.

c.  door schriftelijke opzegging door het bestuur; deze kan geschieden, wanneer een lid zijn
verplichtingen jegens de vereniging niet nakomt, alsook wanneer redelijkerwijs van de vereniging -
niet gevergd kan worden het lidmaatschap te laten voortduren;
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d.  door ontzetting (royement); deze wordt door het bestuur uitgesproken, wanneer een lid in strijd —
met de statuten, reglementen of besluiten van de vereniging handelt of de vereniging op
onredelijke wijze benadeelt dan wel in diskrediet brengt.

2. Wanneer het lidmaatschap in de loop van een verenigingsjaar eindigt, blijft de jaarlijkse contributie voor
het gehele betreffende verenigingsjaar verschuldigd.
Vermogen
Artikel 8
1. Het vermogen van de vereniging zal worden gevormd door:
contributie van de leden;
subsidies en donaties;
schenkingen;
legaten en erfstellingen, alsmede hetgeen door erfstellingen verkregen wordt;
alle andere wettige verkrijgingen en baten.
2. Behalve aan contributies kan aan bijdragen in welke vorm dan ook geen enkel recht worden ontleend —
ten opzichte van de vereniging en geen enkele verplichting ontstaan voor de vereniging anders dan dat
dit door het bestuur aldus wordt besloten.
3.  Besteding van middelen dient plaats te vinden conform een door de algemene vergadering
goedgekeurde begroting, zoals opgemaakt in overeenstemming met het beleidsplan voor de periode, —
waarbinnen het begrotingsjaar valt. Afwijkend van voorgaande kunnen bestedingen plaatsvinden na een
daartoe strekkend besluit van het bestuur.
Bestuur
Artikel 9
1. Tenminste de helft van de leden van het bestuur bestaat uit patiénten die neurofibromatose hebben —
dan wel personen die als ouder, verzorger, echtgenoot of op enige andere wijze nauw betrokken zijn of
zijn geweest bij een persoon lijdend aan neurofibromatose.
2.  De bestuursleden van de vereniging worden door de algemene ledenvergadering benoemd.
Het bestuur bestaat uit een door de algemene vergadering vastgesteld aantal van tenminste vijf (5) —
natuurlijke personen.
3. Het bestuur wijst uit zijn midden een voorzitter, een secretaris en een penningmeester aan. Het kan —
voor ieder van hen een plaatsvervanger aanwijzen. Een bestuurslid kan meer dan één functie vervullen.
4.  De bestuursleden worden benoemd door de algemene vergadering voor een tijdvak van drie (3) jaar. —
Het bestuur stelt een rooster van aftreden op, zodanig dat elk jaar een zo gelijk mogelijk aantal
bestuursleden aftreedt en dat in een periode van drie (3) jaar elk bestuurslid eenmaal aan de beurt van
aftreden komt. Een aftredend bestuurslid is terstond herbenoembaar. Wie in een tussentijdse vacature —
wordt benoemd, neemt op de rooster van aftreden de plaats van zijn voorganger in.
5. Indien het aantal bestuursleden beneden het vastgestelde aantal is gedaald, blijft het bestuur bevoegd.
Een uitzondering hierop is een besluit als bedoeld in artikel 8 lid 3 laatste volzin, in het geval het
bestuur op enig moment uit slechts één persoon zou bestaan.
6. De algemene vergadering kan een bestuurslid dat in strijd met de statuten, reglementen of besluiten —
van de vereniging handelt, de vereniging op onredelijke wijze benadeelt of door te handelen in strijd —
met de wet de naam van de vereniging aanzienlijke schade toebrengt te allen tijde schorsen of
ontslaan. Wordt een schorsing niet binnen drie maanden opgeheven of door ontslag gevolgd, dan
vervalt de schorsing. Voor een besluit tot schorsing of ontslag is een meerderheid van ten minste
twee/derde (2/3) van de uitgebrachte stemmen vereist.
7.  Het bestuurslidmaatschap eindigt voorts door:
a. beéindiging van het lidmaatschap van de vereniging;
b.  door bedanken.
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Vertegenwoordiging van de vereniging
Artikel 10

1. Het bestuur vertegenwoordigt de vereniging.
2. De vertegenwoordigingsbevoegdheid komt mede toe aan de voorzitter tezamen met de secretaris of de
penningmeester dan wel de secretaris tezamen met de penningmeester.
3. Het bestuur kan volmacht verlenen aan een of meer bestuursleden alsook aan anderen, om de
vereniging binnen de grenzen van die volmacht te vertegenwoordigen.
4.  Het bestuur is met goedkeuring van de algemene vergadering bevoegd tot het sluiten van
overeenkomsten:
a. tot het kopen, vervreemden of bezwaren van registergoederen;
b.  waarbij de vereniging zich als borg of hoofdelijk met schuldenaar verbindt, zich voor een derde —
sterk maakt of zich tot zekerheidstelling voor een schuld van een derde verbindt.
Algemene vergadering
Artikel 11
1. Jaarlijks, voor één juli, wordt een algemene vergadering - de jaarvergadering — gehouden.
2. De agenda van deze vergadering vermeldt onder meer de volgende punten ter behandeling:
a. verslag van het bestuur over de gang van zaken in de vereniging en het gevoerde beleid in het —
afgelopen verenigingsjaar;
b.  de balans per het einde van het afgelopen verenigingsjaar en de staat van baten en lasten over —
dat jaar met het verslag van de in artikel 15 bedoelde commissie casu quo registeraccountant; —
c. benoeming van de leden van de in artikel 15 bedoelde commissie voor het volgende
verenigingsjaar, tenzij de jaarstukken worden gecontroleerd door een registeraccountant;
d.  voorziening in eventuele vacatures.
3. Algemene vergaderingen worden voorts gehouden zo dikwijls als het bestuur dit wenselijk acht.
4.  Het bestuur is verplicht een algemene vergadering bijeen te roepen op schriftelijk verzoek van een ——
zodanig aantal leden als bevoegd is tot het uitbrengen van ten minste één tiende (1/10) gedeelte van —
de stemmen in de algemene vergadering. De bijeenroeping dient te geschieden op een termijn van ten
hoogste vier (4) weken. Indien het bestuur niet binnen veertien dagen aan het verzoek gevolg geeft, —
kunnen de verzoekers zelf tot die bijeenroeping overgaan. De bijeenroeping kan alsdan alleen
geschieden bij brieven aan alle leden.
Pl roeping algemene vergaderin
Artikel 12
1.  De algemene vergaderingen worden gehouden in de gemeente 's-Gravenhage of elders in Nederland. —
2. De oproeping geschiedt niet later dan op de vijftiende (15%) dag voor die vergadering. Bij de oproeping
worden de te behandelen onderwerpen vermeld.
3. De oproeping geschiedt door het bestuur bij brieven aan alle leden of door aankondiging in het officiéle
orgaan van de vereniging.
Leiding en besluitvorming van de algemene vergadering
Artikel 13
1. De algemene vergadering wordt voorgezeten door de voorzitter van het bestuur en bij diens
afwezigheid door het oudste in leeftijd aanwezige bestuurslid.
2. Ieder lid heeft één stem. Leden met een leeftijd jonger dan tien (10) jaar op het moment van het
houden van enige vergadering hebben in de betreffende vergadering evenwel geen stemrecht. Een lid —
met stemrecht kan zijn stem door een schriftelijk daartoe gemachtigd ander lid uitbrengen. Gemelde —
schriftelijke volmacht dient, dit ter beoordeling van de voorzitter van de vergadering, voorafgaand aan —
de vergadering tezamen met een kopie van een deugdelijk legitimatiebewijs van de volmachtgever te —
worden afgegeven. Een lid kan voor zich en als lasthebber niet meer dan drie (3) stemmen uitbrengen.
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3. Alle besluiten worden genomen bij gewone meerderheid van de uitgebrachte stemmen, tenzij in deze —
statuten anders is bepaald.

4.  De voorzitter bepaalt of schriftelijk dan wel mondeling wordt gestemd. Schriftelijke stemming geschiedt
met ongetekende briefjes. Besluitvorming bij acclamatie is mogelijk, tenzij een stemgerechtigd lid
hoofdelijke stemming verlangt.

5. Blanco stemmen en stemmen van onwaarde worden geacht niet te zijn uitgebracht.

6. Indien bij een verkiezing van personen niemand de volstrekte meerderheid heeft verkregen, heeft een —
tweede (2°) vrije stemming plaats. Heeft dan weer niemand de volstrekte meerderheid verkregen, dan —
wordt herstemd tussen de beide personen, die bij de tweede (2°) stemming het grootste aantal
stemmen op zich verenigd hebben en is hij gekozen, op wie dan de meeste stemmen zijn uitgebracht. —
Bij staking van de stemmen beslist de voorzitter.

7.  Bij staking van stemmen over zaken, is het voorstel verworpen.

8.  Van het ter algemene ledenvergadering verhandelde worden notulen gehouden door de secretaris of —
door een door de voorzitter aangewezen persoon. De notulen worden in dezelfde of in de eerstvolgende
algemene ledenvergadering vastgesteld, en ten blijke daarvan door de voorzitter en de secretaris van —
die vergadering ondertekend.

Decharge bestuur

Artikel 14

Goedkeuring zonder voorbehoud van het verslag, de balans en de staat van baten en lasten door de

algemene vergadering strekt tot decharge van het bestuur voor het gevoerde beleid, alsmede voor alle

handelingen, waarvan uit de stukken blijkt.

Kascommissie

Artikel 15

1. Tenzij het bestuur een registeraccountant benoemt ter controle van de jaarstukken, benoemt de
algemene vergadering jaarlijks een commissie van ten minste twee (2) leden van de vereniging, die —
geen deel mogen uitmaken van het bestuur. Deze commissie heeft tot taak het onderzoek van de
financiéle jaarstukken van het bestuur.

2.  De leden van de kascommissie kunnen ten hoogste twee (2) achtereenvolgende jaren zitting hebben in
deze commissie.

3. De commissie brengt in de jaarvergadering verslag van haar bevindingen uit aan de leden.

4.  Het bestuur is verplicht aan de commissie alle door haar gewenste inlichtingen te verschaffen, haar ——
desgewenst de kas en de waarden van de vereniging te vertonen en inzage van de boeken en
bescheiden van de vereniging te geven.

Huishoudelijk Reglement

Artikel 16

1. Door de algemene vergadering kan een huishoudelijk reglement worden vastgesteld ter regeling van —
onderwerpen, waarvan dit wenselijk wordt geacht.

2. Tot vaststelling of wijziging van het huishoudelijk reglement kan alleen worden besloten in een
algemene vergadering met een meerderheid van ten minste twee/derde (2/3) van de uitgebrachte ——
stemmen.

Statutenwijziging

Artikel 17

1.  Een_besluit tot wijziging van de statuten kan slechts worden genomen op voorstel van het bestuur in —
een algemene vergadering met een meerderheid van ten minste twee derde (2/3) van de geldig
uitgebrachte stemmen.

2. Een voorstel tot statutenwijziging dient uitdrukkelijk in de convocatie van deze algemene vergadering te
worden vermeld.
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3. Een statutenwijziging treedt eerst in werking nadat daarvan een notariéle akte is opgemaakt. Ieder van
de bestuursleden is bevoegd de akte van statutenwijziging te doen verlijden.
Ontbinding
Artikel 18
1. Een besluit tot ontbinding van de vereniging kan slechts worden genomen op voorstel van het bestuur —
in een algemene vergadering met een meerderheid van ten minste twee derde (2/3) van de geldig ——
uitgebrachte stemmen en in welke vergadering tenminste de helft (1/2) van het aantal stemgerechtigde
leden aanwezig of vertegenwoordigd is.
2. Wanneer niet tenminste de helft (1/2) van het aantal stemgerechtigde leden aanwezig of
vertegenwoordigd is, wordt binnen eenentwintig (21) dagen een nieuwe vergadering belegd met
hetzelfde voorstel waarbij ongeacht het aantal aanwezige leden met een gewone meerderheid van ——
stemmen tot ontbinding van de vereniging kan worden besloten.
3. Het voorstel tot ontbinding dient uitdrukkelijk te worden vermeld in de convocatie van de algemene —
ledenvergadering.
Indien tot ontbinding van de vereniging is besloten zal de vereffening geschieden door het bestuur. —
5. Na rekening en verantwoording aan de algemene vergadering zal een eventueel batig saldo moeten —
worden uitgekeerd aan een door de algemene vergadering aan te wijzen rechtspersoon met een gelijk —
of soortgelijk doel als de vereniging, welke rechtspersoon kwalificeert als een het algemeen nut
beogende instelling.
6. Alle boeken en bescheiden van de vereniging blijven gedurende zeven (7) jaar berusten onder de
jongste vereffenaar.
Slotbepaling
Artikel 19
In alle gevallen waarin statuten of reglementen niet voorzien, beslist het bestuur.
TEN SLOTTE VERKLAARDE DE VERSCHENEN PERSONEN, HANDELEND ALS GEMELD:
dat zij bij voormeld besluit van de algemene ledenvergadering is aangewezen om de
statutenwijziging bij notariéle akte te constateren;
SLOT
WAARVAN AKTE is verleden te Barendrecht op de datum in het hoofd van deze akte vermeld.
De verschenen personen zijn mij, notaris, bekend en de identiteit van de verschenen personen is door mij, —
notaris, aan de hand van de daartoe bestemde documenten vastgesteld. De zakelijke inhoud van de akte is —
aan de verschenen personen opgegeven en toegelicht. De verschenen personen hebben verklaard op
volledige voorlezing van de akte geen prijs te stellen en tijdig voor het verlijden een conceptakte te hebben —
ontvangen en van de inhoud van de akte te hebben kennis genomen en te zijn gewezen op de gevolgen, die
voor partijen uit de akte voortvloeien en daarmee in te stemmen.
Deze akte is beperkt voorgelezen en onmiddellijk daarna ondertekend, eerst door de verschenen personen en
vervolgens door mij, notaris om twaalf uur (12.00).

(Volgt ondertekening door verschenen personen en notaris)
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UITGEGEVEN VOOR AFSCHRIFT
door mr. P.M. Verboon,

notaris te Barendrecht,

op 21 september 2012




