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ALLMANNA BESTAMMELSER

§1. Namn

Foreningens svenska namn dr Svenska MPS Foreningen.
Foreningens engelska namn dr Swedish MPS Society.

§2.Syfte
Foreningen arbetar pa ideell grund med att forbattra livsvillkoren for personer med MPS-
sjukdom och deras familjer.

Foreningens syfte ér att frimja god vard, behandling och habilitering for diagnosbdrarna och
att sprida information om MPS-sjukdomarna, samt att vara ett stod for varandra

Vi vill frimja god vard, ritt behandling och habilitering genom att halla oss
uppdaterade om sjukdomarnas paverkan pa kroppen och de senaste behandlings- och
forskningsronen. Genom att delta pa internationella konferenser haller vi oss ajour
med senaste nytt. Informationen formedlas till de svenska MPS-familjerna och till den
svenska sjukvarden. Vi arbetar for vard pa lika villkor genom att diagnosbérarna till
MPS-sjukdomar skall ha ritt till behandling med sirldkemedel. Vi arbetar for att det
skall finnas nationella kompetenscenter i Sverige for MPS sjukdomar. Vi arbetar for
tidig diagnostik. Vi vill ocksa stddja forskningen kring MPS-sjukdomar.

Foreningen skall sprida information om MPS-sjukdomar till diagnosbérarna och deras
familjer samt till sjukvarden och till samhéllet i stort. Féreningen skall dven sprida
information om den pagaende forskningen pd MPS-sjukdomar, och fungera som en
informationskanal mellan patienterna och forskningen. Vikten av att 6ka
medvetenheten om MPS-sjukdomar &r stor dé séllsynta diagnoser i sig dr ett
tillaggshandikapp.

Foreningen skall vara ett forum for utbyte av erfarenheter och kunskap mellan
familjerna. Kontaktpersoner for de olika diagnosgrupperna har som uppgift att ge stod
till nydiagnostiserade familjer.

Foreningen skall arbeta aktivt for ett bra nordiskt samarbete, och kan for att fraimja
diagnosbdrarnas intressen ingd som medlem i nationella och internationella
sammanslutningar.

Svenska MPS Foreningen &r religiost och partipolitiskt neutral och obunden, och
forhaller sig d&ven neutralt och obundet till néringslivet.

§3. Sammansiittning
Foreningen bestar av de fysiska personer som har upptagits som medlemmar i foreningen.

§4. Beslutande organ
Foreningens beslutande organ &r styrelsen, foreningens drsmdte samt extra insatt
foreningsmote. Foreningens arsmote dr hogsta beslutande organ.
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§5. Firmateckning
Foreningens firma, som dr Svenska MPS Foreningen, tecknas av dem som styrelsen utser.

§6. Verksamhets och rikenskapsar
Foreningens verksamhetsér och rdkenskapsédr omfattar kalenderaret.

§7. Stadgetolkning mm.
Uppstér tvekan om tolkningar av dessa stadgar, eller om fall férekommer som inte &r
forutsedda i stadgarna, hanskjuts fragan till ndstkommande drsméte.

I brddskande fall avgors fragan av styrelsen.

§8. Stadgeiindring
For dndring av dessa stadgar krévs ett beslut av &rsmote med minst 2/3 av antalet angivna
roster.

Forslag till stadgedndringar far goras skriftligen av savil styrelse som enskild medlem.

§9. Upplosning av foreningen
For upplosning av foreningen krivs ett beslut av arsmdte med minst 2/3 av antalet angivna
roster.

I beslut om uppldsning av foreningen skall féreningens tillgdngar anvindas till &ndamél som
framjar personer med MPS-sjukdom. Detta &ndamél beslutas av styrelsen.

Foreningens handlingar skall vid en uppldsning av féreningen tas om hand pa ett sitt som
foreningen beslutar. Detta beslut fattas av &rsmdte, med majoritetsbeslut.

§10. Medlemskap

a) Medlemskap
Medlemskap i Svenska MPS Foreningen gér att teckna for den som sjélv har en MPS-
diagnos, alternativt har eller har haft en familjemedlem eller nirstdende med en MPS-diagnos.

Detta medlemskap innebér att fa information fran foreningen skickad direkt till sig via mejl
eller post. All information som foreningen skickar ut sa som nyhetsbrev eller andra utskick,
skickas i ett ex till den som stér registrerad som medlem i medlemsregistret. Om flera
medlemmar har samma utdelningsadress, skickas information till den som &r registrerad som
huvudmedlem.

Medlemskap ger rostrétt, med en rost per medlem, vid foreningens drsmote samt extrainsatt
foreningsmote.

b) Stodmedlemskap
Stodmedlem sorjer sjélv for att hamta aktuell information fran foreningens hemsida.
Stodmedlemmar har inte rostrétt vid rsmote.
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Béda typerna av medlemskap innebir att man blir inlagd 1 Sdllsynta diagnosers
medlemsregister, var paraplyorganisation, som MPS foreningen anvénder sig av. Dérifrén kan
det ibland skickas ut medlemsundersdkningar.

§11. Medlemsavgift
Medlemsavgifter beslutas av foreningens drsmate och géller for ett verksamhetsér i taget.

§12. Uttride
Medlem som vill uttrdda ur foreningen skall kontakta styrelsen, via brev, mejl eller telefon
och anses d& omedelbart ha ldmnat foreningen.

Medlem som inte har betalat medlemsavgiften for tvd pd varandra foljande verksamhetsar far
anses ha begirt sitt uttrdde ur foreningen. Medlemskapet upphor i sédant fall genom att
personen avfors frin medlemsforteckningen.

§13. Medlems rittigheter och skyldigheter
Medlemmar och stddmedlemmar
e har ritt att delta i sammankomster som ordnas for medlemmarna,
e har rétt till information om foéreningens angelédgenheter
o skall folja foreningens stadgar och beslut som fattas av foreningsorgan,
e har inte ritt till del av foreningens behéllning eller egendom vid upplosning av
foreningen om inte styrelsen beslutar annat,
o skall betala medlemsavgift senast den 30/4
e Endast den som har medlemskap (ej stodmedlemskap) kan véljas till styrelseledamot.
e Endast de som har medlemskap (ej stddmedlemskap) har tillgang till styrelseprotokoll.

ARSMOTE och EXTRA FORENINGSMOTE

§14. Tidpunkt, kallelse
Arsmétet, som #r foreningens hdgsta beslutande organ, hills innan utgdngen av juli ménad pa
tid och plats som styrelsen bestimmer.

Kallelse till &rsmdtet skall av styrelsen senast tre veckor fore motet skickas medlemmarna via
mejl samt kungoras pa foreningens hemsida. Har forslag vickts om stadgedndring,
nedldggning eller sammanslagning av foreningen med annan forening eller annan fraga av
visentlig betydelse for foreningen eller dess medlemmar skall det anges 1 kallelsen. I kallelsen
skall tidpunkt och plats, fysisk och/eller digital mdtesplats, samt forslag pa dagordning anges.

Arsmétets handlingar, dvs. verksamhetsberittelse, rikenskaper, verksamhetsplan, budget,
forslag fran valberedning till styrelseposter, samt eventuella motioner, férslag om
stadgedndringar, sammanslagning, nedldggning, eller annan vésentlig frga, skall
tillhandahallas av styrelsen senast tva veckor fore arsmotet.

§15. Forslag till motioner att behandlas av rsmétet.
Savil medlem som styrelse far avge forslag att behandlas av arsmotet.
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Forslag fran medlem skall vara styrelsen tillhanda senast fyra veckor fore &rsmatet. Styrelsen
skall till arsmotet avge ett skriftligt yttrande 6ver forslaget

§16. Rostritt samt yttrande- och forslagsritt pa Arsmotet

Medlem som har betalat forfallna medlemsavgifter och under motesaret fyller lagst 15 &r har
rostratt pa mote.

Stodmedlemmar har inte rostrétt.

Rostritten dr personlig, men far utévas genom ombud.

Medlem som inte har rdstrétt har yttrande- och forslagsrétt pa motet.

§17. Beslutsforhet

Motet dr beslutsmissigt med det antal rostberdttigade medlemmar som &r niarvarande pa

motet.

§18. Beslut och omrdostning
Beslut fattas med bifallsrop eller om sa begirs efter omrdstning.

Med undantag for de i §8 och i §9 ndmnda fallen avgors vid omrostning alla frigor med
majoritetsbeslut.

Omrostningar sker Oppet, om inte rostberittigad medlem begir sluten omrdstning.

Vid omrostning som ger lika rostetal géiller det forslag som bitrdds av ordférande pd motet.
Vid slutna omrostningar dr ordférande, samt sekreterare, rostriknare.

§19. Valbarhet
Valbar till styrelsen och valberedning &r rostberittigad medlem, dvs. ej stodmedlem, i
foreningen.
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§20. Arende vid drsméte
Foljande skall behandlas och protokollforas vid foreningens drsméte:
1. Faststillande av antalet rostberittigade medlemmar vid motet

Val av ordférande och sekreterare for motet
Val av 2 protokolljusterare, tillika rostraknare for motet
Fraga om motet har utlysts pa ratt sitt
Godkénnande av dagordning for métet
Styrelsens verksamhets- och riakenskaper for det senaste verksamhetsaret, samt
revisorernas redogorelse.
Fraga om ansvarsfrihet for styrelsen for verksamhetsaret
Faststillande av medlemsavgifter
Information kring verksamhetsplan samt planering av budget fér kommande ar.
10 Behandling av styrelsens forslag
11. Behandling av i ritt tid inkomna motioner.
12. Val av

a) foreningens ordforande

b) kassor

c) ledaméter

d) suppleanter till styrelsen

e) tva ledamoter i valberedningen

f) revisor
13.0vriga fragor

ANl

0 %0 N

VALBEREDNINGEN

§21. Sammanséttning och dligganden
Valberedningen skall bestd av tvd personer.

Valberedningen skall senast tio veckor fore drsmdotet, tillfriga dem vilkas mandattid utgar
under aret om de vill kandidera for nésta mandattid.

I valberedningens uppgift ligger att aktivt soka nya kandidater vid nyval.

Meddelande om ev. nyval samt valberedningens forslag skall finnas med i
arsmoteshandlingarna, dessa forslag skall meddelas styrelsen senast fyra veckor fore drsmotet

Valberedningen sitter tva ér.

REVISORER, RAKENSKAPER OCH SARSKILD VERKSAMHET

§22. Revision
Revisorn har ritt att fortlopande ta del av féreningens handlingar.

Foreningens rikenskaper skall vara revisorn tillhanda senast en ménad fore arsmotet.

Revisorn skall granska styrelsens forvaltning och rakenskaper for det senaste verksamhetsaret
samt till styrelsen dverldmna revisionsberittelse senast 14 dagar fore drsmotet.
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STYRELSEN
§23. Styrelsens sammansiittning
Styrelsen bestar av:
e Ordforande
Vice ordférande
Sekreterare
Kassor
Ledaméter
Tva suppleanter

Samtliga styrelseledamoéter har en mandatperiod pa tva ér. Det skall efterstravas att halva
styrelsen arligen fornyas, genom omval eller nyval, for att pa sé sitt sékerstilla kontinuitet i
styrelsens arbete.

Avgar ledamot fore mandattidens utgéng intrdder suppleant i dennes stille, till dess att en
eftertrddare har utsetts.

Styrelsen kan utse en eftertriddare utan att utlysa omval for tiden fram till néstf6ljande
arsmote. De poster till styrelsen som ej viljs pd arsmotet tillsétts av styrelsen péd forsta
styrelsemdte efter &rsmotet.

Foreningen skall stridva efter att s& manga som mojligt av de olika MPS-diagnoserna finns
representerade i styrelsen.

Styrelsen kan utse person till adjungerad ledamot. Sddan ledamot har inte rostriatt men kan
efter beslut av styrelsen ges yttrande och forslagsritt. Adjungerande ledamot fér utses till
befattning i styrelsen.

§24. Styrelsens dligganden
Nér drsmote inte dr samlat ér styrelsen foreningens beslutande organ och ansvarar for
foreningens angeldgenheter

Styrelsen skall svara for foreningens verksamhet enligt faststédllda planer samt tillvarata
medlemmars intressen.

Det aligger styrelsen sarskilt att
- verkstilla av d&rsmdtet fattade beslut
- planera, leda och fordela arbetet inom foreningen
- forse foreningens medlemmar med aktuell information vad géller forskning kring
MPS
- ansvara for och forvalta foreningens medel
- tillse att foreningen foljer bindande regler och lagar
- forbereda arsmotet
- tillstélla revisorerna rdkenskaper
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§28. Arbetsfordelning i styrelsen.

Styrelsen skall besluta om fordelning av nedanstaende arbetsuppgifter. Denna férdelning gors
pa det konstituerande styrelsemoétet i samband med arsmotet. Fordelningen protokollfors och
giller for arbetet fram till ndstkommande arsmote.

- Representera foreningen nationellt och internationellt.

- Leda och fordela styrelsens forhandlingar och arbete.

- Overvaka att foreningens stadgar och dvriga bindande regler och beslut efterlevs.

- Ha ansvar for att fattade beslut verkstills.

- Forbereda styrelsens sammantrdden och foreningens mdten.

- Skicka kallelser till &rsmoten och styrelsemoten.

- Infor arsmote uppritta forslag pa verksamhetsberittelse for foreningen.

- Uppritta forslag pd verksamhetsplan infor arets borjan.

- Ansvara for medlemsregister.

- Se till att medlemmar betalar beslutade avgifter till féreningen.

- Ansvara for foreningens hemsida och dess uppdatering.

- Ansvara for nyhetsbrev och dess utskick.

- Ansvara for utskick av tackbrev till alla medlemmar innan jul och bifoga
inbetalningskort till detta.

- Huvudansvar for fondansékningar.

§29. Kallelse, beslutsméssighet och omrostning

Styrelsen sammantrader pa kallelse av ordforanden.

Styrelsen dr beslutsmissig nér samtliga ledamoter kallats och d& minst halva antalet ledamoter
ar ndrvarande. For alla beslut krdvs att minst hélften av styrelsens samtliga ledamoter 4r ense

om beslutet, vid lika rostetal har ordférande utslagsrost. Rostning far inte ske genom ombud.

Styrelsen kan besluta att drende skall avgdras genom skriftlig omrostning eller vid
telefonsammantriade. Alla beslut skall protokollforas.

Vid sammantréde skall protokoll foras. Protokollet justeras av ordférande och sekreterare.
Avvikande mening skall vid 6nskemaél antecknas i protokollet.
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