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AKTE VAN STATUTENWIJZIGING
FRAGIELE X VERENIGING NEDERLAND

Op negenentwintig oktober tweeduizend negen verschijnt voor mij, mr. Saskia Lascur-
Felman, notaris te Amsterdam:
de heer mr. Robert Collenteur, geboren te Den Haag op zeven april negentienhonderd
vijfenzestig, met kantooradres Jachthavenweg 121, 1081 KM Amsterdam, —eeeeeeeeee
De verschenen persoon verklaart dat:

- de algemene vergadering van de te Amersfoort gevesugde vereniging met
volledige  rechtsbevoegdheid:  Fragiele X  Vereniging Nederland,
kantoorhoudende te Leusderweg 294, 3817 K] Amersfoort, ingeschreven in het
handelsregister van de Kamers van Koophandel onder nummer 32127605, op vijf
oktober tweeduizend negen met inachtneming van statutaire voorschriften heeft
besloten de statuten van de vereniging particel te wijzigen, van welk besluit blijkt
uit de notulen van de betreffende vergadering, waarvan een exemplaar aan deze
akte zal worden gehecht (Bijlage);
de statuten van de vereniging zijn vastgesteld by akte van oprichting van zes
november tweeduizend zeven, verleden voor mr. AM.]. Hommes-Kuijer, notaris
te Apeldoomn.

Ter uitvoering van gemeld besluit tot statutenwijziging heeft de verschenen persoon

verklaard de statuten bij deze particel te wijzigen als volgt, waarbij het thans lopende

boekjaar eindigt op éénendertig december tweeduizend negen:

\rtikel 14 1id 1 I i on } kiden sl

1. Het bockjaar van de vereniging loopt gelijk aan een kalendenjaar, derhalve van één
januari tot en met éénendertig december.

Ten slotte verklaart de verschenen persoon:

a.  dat de statuten voor het overige van volle kracht en waarde blijven; en

b.  dat het boekjaar dat is aangevangen op cen juli tweeduizend negen zal eindigen op
eenendertig december tweeduizend negen.

Slot akte
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DOORLOPENDE TEKST VAN DE STATUTEN VAN
FRAGIELE X VERENIGING AMSTERDAM
zoals deze luiden sinds de statutenwijziging van 29 oktober 2009.

STATUTEN

NAAM

Artikel 1

De stichting draagt de naam: Fragiele X Vereniging Nederland.
ZETEL

Artikel 2

De vereniging heeft haar zetel in de gemeente Amersfoort.
DOEL

Artikel 3

1 De vereniging heeft ten doel:

a het behartigen van de belangen van personen met het Fragiele X Syndroom,
en van personen die tengevolge van het dragerschap van een premutatie van
het Fragiele X gen aandoeningen ontwikkelen of kunnen ontwikkelen, zoals
Fragile X Tremor Ataxia Syndrome (FXTAS) en Prematuur Ovaricel Falen
(POF), alsmede van andere aandoeningen die door voortschrijdend inzicht
en wetenschappelijk onderzoek in de toekomst met het dragerschap van een
mutatie of premutatie in verband gebracht kunnen worden (alle personen
hierna te noemen: FX doelgroep, alle aandoeningen hiemna te noemen: FX-
aandoeningen);

b het bevorderen van de totstandkoming van al die voorzieningen die nodig
zijn om het welzijn en de mogelijkheden van de FX doelgroep te vergroten,
waaronder mede begrepen het streven naar een volledige deelname 2an de
samenleving en het maatschappelijk verkeer;

¢ het behartigen van de belangen van ouders, verzorgers en familieleden van
de FX doelgroep, zowel individueel als collectief, en het ervoor zorgdragen
dat allen die zich voor de FX doelgroep inzetten, alle Ing en steun
ontvangen die zij behoeven, zowel voor zichzelf als voor het vergroten van
het welzijn en de mogelijkheden van de FX doelgroep;

d  het vergroten van de bekendheid van het Fragiele X Syndroom, en van de

andere FX-aandoeningen in de Nederlandse samenleving in het algemeen
en onder medici, para-medici en overige zorgverleners in het bgzonder,
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mede met het oogmerk njdig en nauwkeurig te diagnosticeren en
behandeling na diagnosticering te optimaliseren.

e het van verrichten alle verdere handelingen, die met het vorenstaande in de
ruimste zin verband houden of daartoe bevorderlijk kunnen zijn.

2 De vereniging tracht dit doel onder meer te bereiken door:

a  het bevorderen en instandhouden van contacten met en tussen ouders,
verzorgers en familieleden van personen van de FX doelgroep, alsmede met
alle deskundigen die zich bezig houden met het Fragiele X Syndroom en de
andere FX-aandoeningen;

b het verspreiden van informatie en inzichten over het Fragicle X Syndroom
en de andere FFX-aandoeningen, en over al hetgeen daarmee rechtstrecks of
zijdelings verband houdt;

c het bevorderen van wetenschappelijk onderzoek naar het Fragiele X
Syndroom en naar de andere FX-aandoeningen; en

d  het doen van aanbevelingen en voorstellen of aanvulling van bestaande
voorzieningen, mede op grond van nieuwe wetenschappelijke en/of

maatschappelijke inzichten en ontwikkelingen.
3  De vereniging beoogt niet het maken van winst.
LEDEN
Aruikel 4

1 Leden van de vereniging kunnen slechts zijn personen, hun ouders, verzorgers en
familicleden van personen die behoren tot de FX doelgroep en voorts personen
die de doelstelling van de vereniging onderschrijven en beroepsmatig betrokken
zijn bij personen die behoren tot de FX doelgroep.

2 Het bestuur houdt cen register waarin de namen ¢n adressen van alle leden zijn
opgenomen.

BEGUNSTIGERS

Artikel 5

1 Begunstigers zijn zij die zich bereid verklaard hebben de vereniging financieel te
stcunen met een door de algemene ledenvergadering - hiema te noemen:
algemene vergadering - vast te stellen minimum bijdrage.

2 Begunstigers zijn verplicht hun adres aan de vereniging mede te delen.

TOELATING VAN LEDEN

Aurtikel 6

1 Het bestuur beslist omtrent de toelating van leden en begunstigers.

2 Bij niet toelating tot lid kan de algemene vergadering alsnog tot toclating
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1 Het lidmaatschap eindigt:
a  door de dood van het lid;
b door opzegging door het lid;
¢ door opzegging door de vereniging:
d  door ontzetting.

2 Opzegging van het lidmaatschap door het lid of door de vereniging kan slechts
geschieden tegen het einde van het boekjaar en met inachtneming van cen
opzeggingstermijn van ten minste vier weken. Echter kan het lidmaatschap
onmiddellijk worden beéindigd:

a indien van de vereniging of van het lid redelijkerwijs niet gevergd kan
worden het lidmaatschap te laten voortduren;

b indien het bepaalde in lid 4, sub b of ¢, van dit artkel toepassing vindt.
Een lid kan zijn lidmaatschap ook met onmiddellijke ingang opzeggen
binnen een maand nadat hem cen besluit is medegedeeld tot omzetting van
de vereniging in een andere rechtsvorm of tot fusie. Een lid kan voorts zijn
lidmaatschap met onmiddellijke ingang opzeggen binnen een maand nadat
hem een besluit waarbij zijn rechten zijn beperkt of zijn verplichtingen zijn
verzwaard, is bekend geworden of medegedeeld; het besluit is alsdan niet op
hem van tocpassing.

3 Een opzegging in strijd met het bepaalde in het vorge lid doet het lidmaatschap
cindigen op het vroegst toegelaten tijdstip volgende op de datum waartegen was
opgezegd.

4  Opzegging door de vereniging geschiedt door het bestuur en kan slechts
plaatsvinden:

a wanneer cen lid heeft opgehouden aan de vereisten, als bedoeld in artikel 4,
lid 1, te voldoen;

b  wanncer een lid één of meer van zijn verplichtingen jegens de vereniging
niet nakomt;

¢ wanneer redelijkerwijs van de vereniging niet gevergd kan worden het
lidmaatschap te laten voortduren.

5  Ontzetting uit het lidmaatschap geschiedt door het bestuur en kan alleen worden
uitgesproken wanneer cen lid in strijd met de statuten, reglementen of besluiten
der vereniging handelt, of de vereniging op onredelijke wijze benadeelt.
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6 Van een besluit tot opzegging van het lidmaatschap door de vereniging op grond
dat redelijkerwijs van de vereniging niet gevergd kan worden het lidmaatschap te
laten voortduren en van een besluit tot ontzetting uit het lidmaatschap staat de
betrokkene binnen een maand na ontvangst van de kennisgeving van het besluit
beroep open op de algemene vergadering.

Hij wordt daartoe ten spoedigste schriftelijfk van het besluit, met opgave van
redenen, in kennis gesteld. Gedurende de beroepstermijn en hangende het beroep
is het lid geschorst.

7 Wanneer het lidmaatschap in de loop van een boekjaar eindigt, blijft desnicttemin

de jaarlijkse bijdrage voor het geheel verschuldigd.

1 De rechten en verplichtingen van een begunstiger kunnen te allen tijde wederzijds
door opzegging worden beéindigd, behoudens dar de jaarlijkse bidrage over het
lopende bockjaar voor het geheel blijft verschuldigd.

2 Opzegging door de vereniging geschiedt door het bestuur.

JAARLIJKSE GELDELIJKE BIJIDRAGEN

Artikel 9

1 De leden en de begunstigers zijn gehouden tot het betalen van een jaarlijkse
bijdrage, die door de algemene vergadering zal worden vastgesteld. Zij kunnen
door het bestuur worden ingedeeld in categorieén die een verschillende bijdrage
betalen.

2 Het bestuur is bevoegd in bijzondere gevallen gehele of gedeeltelijke ontheffing
van de verplichting tot het betalen van een bijdrage te verlenen.

BESTUUR

Artikel 10

1 Het bestuur bestaat uit een door de algemene vergadening te bepalen aantal van
ten minste dre natuurlijke personen die hid zijn van de vereniging. De
bestuursleden worden door de algemene vergadering benoemd.

2 Slechts leden van de vereniging kunnen tot bestuurslid worden benoemd.

3  Wanneer moet worden overgegaan tot de benoeming van een bestuurshid, zal het
bestuur cen aanbeveling aan de algemene vergadering doen. De algemene
vergadering is vrij in de benoeming.

4  De bestuursleden worden niet bezoldigd.

S - SING

Artikel 11
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1 Elk bestuurslid, ook wanneer hij voor een bepaalde tjd is benoemd, kan te allen
tijde door de algemene vergadering worden ontslagen of geschorst.

Een schorsing die niet binnen dric maanden gevolgd wordt door een besluit tot
ontslag, eindigt door het verloop van die termijn.

2 Elk bestuurslid treedr uiterlijk vier jaar na zijn benoeming af, volgens cen door het
bestuur op te maken rooster van aftreden. De aftredende is, met inachtneming
van het bepaalde in artikel 10, herbenoembaar. Degene die in een tussentijdse
vacature wordt benoemd, neemt op het rooster van aftreden de plaats van zijn
voorganger in.

3 Het bestuurslidmaatschap eindigt voorts:

a  door het eindigen van het lidmaatschap van de vereniging:
b door bedanken.

1 Het bestuur wijst uit zijn midden een voorzitter, een secretars en cen
penningmeester aan. Een bestuurslid kan mixaal twee functies binnen het bestuur
bekleden. De functic van voorzitter is binnen het bestuur niet met cen andere
functie verenigbaar.

2 Van het verhandelde in elke vergadering worden door de secretars notulen
opgemaakt, dic door de voorzitter en de secretans worden vastgesteld en
ondertekend. Het oordeel van de voorzitter omtrent de witslag van cen stemming
is nict beslissend. Hetzelfde geldt voor de inhoud van een genomen besluit, voor
zover werd gestemd over cen niet schriftelijk vastgelegd voorstel.

3 De besluiten van het bestuur worden genomen met eenvoudige meerderheid van
stemmen. leder bestuurshid heeft één stem.

4  Het bestuur kan ook buiten vergadering besluiten, mits schnftelyk en met
algemene stemmen van alle in functie zijnde bestuursleden. Onder "schrftelik”
wordt ook verstaan per fax en per ¢-mail.

5  Bij huishoudelijk reglement kunnen nadere regelen aangaande de vergadenngen
van en de besluitvorming door het bestuur worden gegeven.

'URS - VER’ -
Artikel 13
1 a  Behoudens de beperkingen volgens de statuten is het bestuur belast
met het besturen van de vereniging.
b  Elk bestuurslid is tegenover de vereniging gehouden tot een behoorlijke

vervulling van de hem opgedragen taak. Indien het cen aangelegenheid
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betreft die tot de werkkring van twee of meer bestuursleden behoort, is
ieder van hen voor het geheel aansprakelijk terzake van een tekortkoming,
tenzij deze niet aan hem is te wijten en hij niet nalatig is geweest in het
treffen van maatregelen om de gevolgen daarvan af te wenden.
Indien het aantal bestuursleden beneden een voorgeschreven minimum is gedaald,
blijft het bestuur bevoegd. Het is echter verplicht zo spoedig mogelijk een
algemene vergadering te beleggen waarin de voorziening in de open plaats of de
open plaatsen aan de orde komt.
Het bestuur is bevoegd onder zijn verantwoordelijkheid bepaalde onderdelen van
zijn taak te doen uitvoeren door commissies die door het bestuur worden in
gesteld en opgeheven. Het bestuur benoemt en ontslaat de leden van de
commissics.
Het bestuur is, mits met goedkeuring van de algemene vergadering, bevoegd te
besluiten tot het aangaan van overeenkomsten tot verknjging, vervreemding en
bezwaring van registergoederen, en tot het aangaan van overeenkomsten waarbij
de vereniging zich als borg of hoofdelijk medeschuldenaar verbindt, zich voor cen
derde sterk maakt of zich tot zekerheidstelling voor een schuld van een ander
verbindt.
Op het ontbreken van deze goedkeuring kan door en tegen derden beroep
worden gedaan.
Onverminderd het in de laatste volzin van lid 4 en in lid 6 van dit artikel bepaalde
wordt de vereniging vertegenwoordigd:
a hetzij door het bestuur;
b hetzij door de voorzitter;
¢ hetzij door twee gezamenlijk handelende bestuursleden.

In alle gevallen waarin de vereniging een tegenstrijdig belang heeft mer één of
meer bestuurders, kan de algemene vergadering één of meer personen aanwijzen

om de vereniging te vertegenwoordigen.

Artikel 14

1

Het boekjaar van de vereniging loopt gelijk aan cen kalenderjaar, derhalve van één
januari tot en met éénendertig december.

Het bestuur is verplicht van de vermogenstoestand van de vereniging zodanige
aantekeningen te houden dat daaruit te allen tijden haar rechten en verplichtingen
kunnen worden gekend.

Het bestuur brengt op een algemene vergadering binnen zes maanden na afloop
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van het boekjaar, behoudens verlening van deze termijn door de algemene
vergadering, zijn jaarverslag uit over de gang van zaken in de vereniging en het
gevoerde beleid. Het bestuur legt de balans en de staat van baten en lasten met
cen toclichting ter goedkeuring aan de vergadering over. Deze stukken worden
ondertekend door de bestuursleden; ontbreekt ondertekening van één of meer
hunner, dan wordt daarvan onder opgave van redenen melding gemaakt. Na
verloop van de termijn kan ieder lid van de gezamenlijke bestuursleden in rechte
vorderen dat zij deze verplichting nakomen.

De algemene vergadering benoemt jaarlijks uit de leden een commissie van ten
minste twee personen, die geen deel mogen uitmaken van het bestuur. De
commissie onderzockt de balans en de staat van baten en lasten met toclichting en
brengt aan de algemene vergadering verslag van haar bevindingen uit.

Het bestuur is verplicht aan de commissie ten behoeve van haar onderzock alle
door haar gevraagde inlichtingen te verschaffen, haar desgewenst de kas en de
waarden te vertonen en inzage van de boeken en bescheiden der vereniging te
geven.
Hctbepaa.ldcindelcdca4m5vanditndkdisnietm:ocpassingindim
omtrent de getrouwheid van de stukken aan de algemene vergadering cen
verklaring wordt overgelegd afkomstig van een accountant als bedoeld in artikel
393, lid 1, Boek 2, Burgerlijk Wetboek.

Het bestuur is verplicht de bescheiden bedoeld in de leden 2 en 3, de door de wet
voorgeschreven termijn te bewaren.

Artikel 15

1

Aan de algemene vergadering komen in de vereniging alle bevocgdheden toe, die

niet door de wet of de statuten aan het bestuur zijn opgedragen.

Jaarlijks, viterlijk zes maanden na afloop van het boekjaar, wordt cen algemenc

vergadering - de jaarvergadering - gehouden. In de jaarvergadering komen onder

meer aan de orde:

a Hctjaarverslagcndcbnhnsendcsmtvanbm:nenhsmmuwelichting
bedoeld in artikel 15 met het verslag van de aldaar bedoelde commissic
respecticvelijk de verklaring van de aldaar bedoelde accountant

b  Voorzover nodig, de benoeming van de in artikel 14 genoemde commissie
voor het volgende bockjaar

c Voorziening in eventuele vacatures

Voorstellen van het bestuur of de leden, aangekondigd bij de oprocping
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voor de vergadering,

3 Andere algemene vergaderingen worden gehouden zo dikwijls het bestuur dit
wenselijk oordeelt.

4  Voorts is het bestuur op schriftelijk verzock van ten minste een zodanig aantal
leden als bevoegd is tot  het uitbrengen van één/tiende gedeelte der stemmen en
verplicht tot het bijeenroepen van een algemene vergadering op een termijn van
niet langer dan vier weken. Indien aan het verzock binnen veertien dagen geen
gevolg wordt gegeven, kunnen de verzockers zelf tot die bijeenroeping overgaan
door oproeping overecenkomstig artikel 19 of bij advertentie in ten minste een ter
plaatse waar de vereniging gevestigd is veel gelezen dagblad. De verzoekers
kunnen alsdan anderen dan bestuursleden belasten met de leiding der vergadering
en het opstellen van de notulen.

Artikel 16

1 Toegang tot de algemene vergadering hebben de leden van de vereniging die
wettelijk vertegenwoordiger als bedoeld in lid 5 van dit artkel, de personen
bedoeld in lid 6 van dit artikel en alle begunsugers. Geen toegang hebben
geschorste leden en geschorste bestuursleden, met dien verstande dat cen
geschorst lid tocgang heeft tot de vergadering waarin het besluit tot schorsing
wordt behandeld, en bevoegd is daarover het woord te voeren.

2 Over toclating van andere dan in lid 1 van de in artikel bedoelde personen beslist
de algemenec vergadering,

3 leder lid van de verenigingen dat niet geschorst is, heeft een stem. Indien het
bestuur dat bij de oproeping tot een vergadering besluit, kunnen stemmen
voorafgaand aan de vergadering - doch niet eerder dan op de dertigste dag - voor
de vergadering per e-mail worden uitgebracht.

4  Een lid kan zich ter vergadering doen vertegenwoordigen door een daartoe
schriftelijk gemachtigd lid van de vereniging. Aan de eis van schaftelijkheid wordt
voldaan indien de volmacht elektronisch is vastgelegd. Een lid van de vereniging
kan slechts als gevolmachtigde van ten hoogste drie andere leden optreden.

5  Met betrekking tot een minderjarige die de leeftijd van zestien jaar nog niet heeft
bereikt, komt het stemrecht slechts toe aan zijn wettelijk vertegenwoordiger.

VOORZITTERSCHAP - NOTULEN

Artkel 17

1 De algemene vergaderingen worden geleid door de voorzitter van de veremging
of zijn plaatsvervanger. Ontbreken de voorzitter en zijn plaatsvervanger, dan
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treedt een der andere bestuursleden, door het bestuur aan te wijzen, als voorzitter
op. Wordt ook op deze wijze niet in het voorzitterschap voorzien, dan voorziet de
vergadering daarin zelve.

Van het verhandelde in elke vergadering worden door de sccretaris of een ander
door de voorzitter daartoc aangewezen persoon notulen gemaakt, die door de
voorzitter en de notulist worden vastgesteld en ondertekend. Zi) die de
vergadering  bijeenroepen kunnen een notarieel  proces-verbaal van het
verhandelde doen opmaken.

De inhoud van de notulen of van het proces-verbaal wordt ter kennis van de
leden gebracht.

Artikel 18

1

Het in de algemene vergadering uitgesproken oordeel van de voorzitter omtrent
de uitslag van een stemming is beslissend. Hetzelfde geldt voor de inhoud van een
genomen besluit, voor zover gestemd werd over cen niet schriftelijk vastgelegd
voorstel.

Wordt echter onmiddellijk na het uitspreken van het in het cerste lid bedoeld
oordeel de juistheid daarvan betwist, dan vindt een nieuwe stemming plaats,
indien de meerderheid de vergadering of, indien de oorspronkelijke stemming nict
hoofdelijk of schriftelijk geschiedde, cen stemgerechtigde aanwezige dit verlangt.
Door deze nieuwe stemming vervallen de rechtsgevolgen van de oorspronkelijke
stemming,

Voorzover de statuten of de wet niet anders bepalen, worden alle besluiten van de
algemene vergadering genomen met volstrekte meerderheid van de uitgebrachre
stemmen.

Blanco stemmen worden beschouwd als niet te zijn uitgebracht.

Indien bij cen verkiezing van personen niemand de volstrekte meerderheid heeft
verkregen, heeft cen tweede stemming, of ingeval van een bindende voordracht,
een tweede stemming tussen de voorgedragen kandidaten, plaats. Heeft alsdan
weder niemand de volstrekte meerderheid verkregen, dan vinden herstemmingen
plaats, totdat hetzi) één persoon de volstrekte meerderheid heeft verkregen, hetzij
tussen twee personen is gestemd en de stemmen staken. By gemelde
herstemmingen (waaronder nict is begrepen de tweede stemming) wordt relkens
gestemd tussen de personen, op wie bij de voorafgaande stemming is gestemd,
evenwel uitgezonderd de persoon, op wie bij de voorafgaande stemming het
geringste aantal stemmen is uitgebracht. Is bij die voorafgaande stemmung het
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geringste aantal stemmen op meer dan één persoon uitgebracht, dan wordt door
loting uitgemaakt op wie van die personen bij de nicuwe stemming geen stemmen
meer kunnen worden uitgebracht. Ingeval bij een stemming tussen twee personen
de stemmen staken, beslist het lot wie van beiden is gekozen.

Indien de stemmen staken over een voorstel nict rakende verkiezing van
personen, dan is het verworpen.

Alle stemmingen geschieden mondeling, tenzij de voorzitter een schriftelijke
stemming gewenst acht of één der stemgerechtigden zulks voor de stemming
verlangt. Schriftelijke stemming geschiedt bij ongetckende, gesloten briefjes.
Besluitvorming bij acclamatic is mogelijk, tenzij cen stemgerechtigde hoofdelijke
stemming verlangt.

Een eenstemmig besluit van alle stemgerechtigden, ook al zijn deze niet in een
vergadering bijeen, heeft, mits met voorkennis van het bestuur genomen, dezelfde
kracht als een beshiit van de algemene vergadering.

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 cen voorstel tot
statutenwijziging of tot ontbinding - ook al heeft geen oproeping plaatsgehad of
deze niet op de voorgeschreven wijze geschied of is enig ander voorschrift
omtrent het oproecpen en houden van vergadenngen of een daarmee verband
houdende formaliteit niet in acht genomen.

Artkel 19

1

De algemene vergaderingen worden bijeengeroepen door het bestuur. De
oproeping geschiedt schrftelijk aan de adressen van de leden volgens het
ledenregister bedoeld in artikel 4. Begunstigers worden schrftelijk opgeroepen aan
het adres dat zi) aan de vereniging schriftelijk hebben medegedeeld. De termijn
voor de oproeping bedraagt ten minste veertien dagen, de dag van de oproeping
en dic van de vergadering niet medegerekend. Met instemming van de
geadresseerde kan de oproeping van leden en begunstigers, met vermelding van
de te behandelen onderwerpen, geschieden door een langs elektronische weg
toegezonden leesbaar en reproduceerbaar bericht aan het aders dar door de
geadresseerde voor dit doel aan de vereniging bekend is gemaake.

Bij de oproeping worden de te behandelen onderwerpen vermeld, onverminderd
het bepaalde in artikel 21.

.
+
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Artikel 20

De vereniging kan ten behoeve van de leden rechten bedingen.

Ook kan de vereniging nakoming van bedongen rechten jegens en schadevergoeding
aan een hid vorderen, tenzij dit lid zich daartegen verzet.

\rtikel 21

1

In de statuten van de vereniging kan geen verandering worden gebracht dan door

cen besluit van een algemene vergadering, waartoe is opgeroepen met de
mededeling dat aldaar wijziging van de statuten zal worden voorgesteld.

Zjj die de oproeping tot de algemene vergadening ter behandeling van een voorstel
tot statutenwijziging hebben gedaan, moeten ten munste vijf dagen voor de
vergadering een afschrift van dat voorstel, waarn 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.

Een besluit tot statutenwijziging behoeft ten minste twee/derde van de
uitgebrachte stemmen, in een vergadering waarin fen minste twee/derde van het
aantal stemmen dat door de stemgerechtigden gezamenlik kan worden
uitgebracht vertegenwoordigd is. Is niet ten minste twee/derde van het hiervoor
bedoelde aantal stemmen vertegenwoordigd dan wordt binnen vier weken daarna
een tweede vergadering bijeengeroepen en gehouden, waarin over het voorstel
zoals dat in de vorige vergadering aan de orde is geweest, ongeacht het aantal
stemmen dat kan worden uitgebracht, kan worden besloten, mits met een
meerderheid van ten minste twee/derde van de uitgebrachte stemmen.

Een statutenwijziging treedt niet in werking dan nadat hiervan cen notariele akte is
opgemaakt. Tot het doen verlijden van de akte is ieder bestuurshd bevoegd.

ONTBINDING
Artikel 22

De vereniging kan worden ontbonden door een besluit van de algemenc
vergadering. Het bepaalde in de leden 1, 2 en 3 van het voorgaande artikel is van
overeenkomstige toepassing.

Voor zover de rechter geen andere vereffenaars heeft benoemd, geschiedt de
vereffening van het vermogen van de ontbonden vereniging door de
bestuursleden.

Aan het batig saldo na vereffening wordt bij het besluit tot ontbinding ecen
bestemming gegeven. Deze bestemming zal zoveel mogelijk overeenkomen met
het doel van de vereniging.
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4  De bocken, bescheiden en andere gegevensdragers van de vereniging moeten
worden bewaard gedurende de door de wet voorgeschreven termijn na afloop der
vereffening. Bewaarder is degene die door de vereffenaars als zodanig is

aangewezen.
Artikel 23

1 De algemene vergadering kan cen huishoudelifk reglement vaststellen. De
algemene vergadering is te allen tijde bevoegd het huishoudelijk reglement te
wijzigen of op te heffen.

2 Het huishoudelijk reglement mag niet in strijd zijn met de wet, ook waar die geen
dwingend recht bevat, noch met de statuten.
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De verschenen persoon is mij, notans, bekend.
Deze akte wordt verleden te Amsterdam op de datum vermeld in de aanhef van deze
akte. De zakelijke inhoud van deze akte wordt door mij, notaris, aan de verschenen
persoon meegedeeld en toegelicht, waarbij ik, notaris, de verschenen persoon wijs op de
gevolgen die uit de inhoud van de akte voortvlocien. De verschenen persoon verklaart

ten slotte njdig van de inhoud van deze akte kennis te hebben genomen en met die
inhoud en de beperkte voorlezing van de akte in te stemmen. Onmiddellijk na
voorlezing van ten minste die gedeelten waarvan de wet voorlezing voorschrijft, wordt
de akte door de verschenen persoon en mij, notanis, ondertekend.

(w.g. door de verschenen persoon en de notaris)

UITGEGEVEN VOOR AFSCHRIFT
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DOORLOPENDE TEKST VAN DE STATUTEN VAN
FRAGIELE X VERENIGING AMSTERDAM
zoals deze luiden sinds de statutenwijziging van 29 oktober 2009.

STATUTEN

NAAM

Artikel 1

De stichting draagt de naam: Fragiele X Vereniging Nederland.
ZETEL

Artike] 2

De vereniging heeft haar zetel in de gemeente Amersfoort.
DOEL

Artikel 3

1 De vereniging heeft ten doel:

a het behartigen van de belangen van personen met het Fragiele X Syndroom,
en van personen die tengevolge van het dragerschap van een premutatie van
het Fragiele X gen aandoeningen ontwikkelen of kunnen ontwikkelen, zoals
Fragile X Tremor Ataxia Syndrome (FXTAS) en Prematuur Ovarieel Falen
(POF), alsmede van andere aandoeningen die door voortschrjdend inzicht
en wetenschappelijk onderzoek in de tockomst met het dragerschap van een
mutatie of premutatie in verband gebracht kunnen worden (alle personen
hierna te noemen: FX doelgroep, alle aandoeningen hiemna te noemen: FX-
aandoeningen);

b het bevorderen van de totstandkoming van al die voorzieningen die nodig
zijn om het welzijn en de mogelijkheden van de FX doelgroep te vergroten,
waaronder mede begtepen het streven naar een volledige deelname 2an de
samenleving en het maatschappelijk verkeer;

c het behartigen van de belangen van ouders, verzorgers en familieleden van
de FX doelgroep, zowel individueel als collectief, en het ervoor zorgdragen
dat allen die zich voor de FX doelgroep inzetten, alle voorlichting en steun
ontvangen die zij behoeven, zowel voor zichzelf als voor het vergroten van
het welzijn en de mogelijkheden van de FX doelgroep;

d  het vergroten van de bekendheid van het Fragiele X Syndroom, en van de

andere FX-aandoeningen in de Nederlandse samenleving in het algemeen
en onder medici, para-medici en overige zorgverleners in het bgzonder,
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