Nationale Vereniging

Sjogrenpatiénten

Huishoudelijk reglement 10.05.2025 (ex artikel 13.1 statuten 2021)

1. Algemene ledenvergadering
De algemene ledenvergadering wordt in principe gehouden binnen een fysieke bijeenkomst.

Het bestuur kan in bijzondere omstandigheden besluiten tot een algemene vergadering
binnen een digitale setting.
Alsdan zijn van toepassing de volgende voorwaarden:
o tijdige aankondiging van de algemene ledenvergadering met vermelding van:

o vergaderwijze (digitaal);

o datum en aanvangstijdstip;

o duiding van de aangegrepen bijzondere omstandigheden;

o bezwaarprocedure en -periode;

o agenda;

o aanmeldprocedure.

o onderliggende vergaderstukken worden beschikbaar gesteld via de website en/of
worden op verzoek per post toegezonden

e vragen betreffende de agenda en onderwerpen kunnen tot 72 uur voor de
vergadering schriftelijk/digitaal worden ingediend:

o publicatie via website;
o indien mogelijk vindt directe beantwoording plaats via website en rechtstreeks
aan indiener.

e degenen die zich voor de vergadering hebben aangemeld ontvangen uiterlijk 48 uur
voor de vergadering een bevestiging, voorzien van een toegangsinstructie tot het
gekozen medium en de wijze waarop met betrekking tot de besluitvorming zal worden
gestemd.

2. Bestuur

2.1 Opdracht
Het bestuur is belast met het besturen van de vereniging in de meest ruime zin van het
woord. Het kan zich daarbij naar eigen inzicht laten bijstaan door:

e personeel in vaste of tijdelijke dienst;

e professionele dienstverleners;

o vrijwilligers voor gedelegeerde taken.

Het bestuur - als collectief - en het bestuurslid - als individu - richten zich in het handelen
naar het belang van de vereniging.

2.2 Functies en functieverdeling

De functies binnen het bestuur zijn/worden inhoudelijk beschreven.

De functies binnen het bestuur worden jaarlijks na de algemene ledenvergadering door het
bestuur verdeeld, rekening houdend met ieders specifieke deskundigheid. Bij wijzigingen in
de functieverdeling worden de leden geinformeerd.

2.3 Samenstelling

Bij tussentijdse vacature binnen het bestuur kan het - al dan niet uit haar midden - een
tijldelijke vervanger kiezen in afwachting van definitieve vervulling door benoeming door de
algemene ledenvergadering.
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2.4 Rooster van aftreden
Het bestuur voorziet in een zo goed mogelijk gespreid rooster van aftreden. Het rooster van
aftreden wordt jaarlijks aan de algemene ledenvergadering ter kennisname voorgelegd.

3. Beheer middelen

3.1 Verantwoordelijkheid

Het bestuur als geheel is verantwoordelijk voor het beheer der middelen. De middelen
dienen zoveel mogelijk in euro's en giraal te worden aangehouden en gemuteerd bij - naar
keuze van het bestuur - één of meerdere banken naar Nederlands recht.

3.2 Interne controle
Het bestuur zorgt met betrekking tot het beheer der middelen voor een verantwoord werkend
systeem van interne controle.
In het bijzonder geldt dit voor:
e bankrekeningen:
o procuratie;
o in- en uitgaand betalingsverkeer.
o beheer kasmiddelen
e beoordeling en fiattering:
o opbrengsten
o uitgaven

4. Beheer leden en ledenadministratie

Het bestuur zorgt met betrekking tot het beheer van de leden voor een passende
ledenadministratie.

Aan- en afmeldingen worden op correctheid beoordeeld en in de ledenadministratie
verwerkt.

Periodiek dient de (non)contributiebetaling te worden gecontroleerd en afgestemd.
Opkomende achterstanden in contributiebetaling dienen zo spoedig mogelijk te worden
beoordeeld en afgehandeld.

5. Onderscheiding
In geval van bijzondere verdiensten voor de vereniging kan een onderscheiding worden
aangeboden.

5.1 Erelidmaatschap

Ter beoordeling van het bestuur kan voor het erelidmaatschap in aanmerking komen
diegene, die een essentiéle rol heeft gespeeld met betrekking tot het voortbestaan van de
vereniging.

Een besluit daartoe neemt het bestuur met algemene stemmen, met dien verstande dat
onthouding geen invloed heeft op het besluit.

Het toegekend erelidmaatschap wordt in de eerstvolgende algemene ledenvergadering
uitgesproken.

5.2 Lid van verdienste

Ter beoordeling van het bestuur kan voor het predicaat lid van verdienste in aanmerking
komen diegene, die op bijzondere wijze een bijdrage heeft geleverd aan het werk binnen de
vereniging.
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Een besluit daartoe neemt het bestuur met algemene stemmen, met dien verstande dat
onthouding geen invloed heeft op het besluit.

Het toegekend predicaat lid van verdienste wordt in de eerstvolgende algemene
ledenvergadering uitgesproken.

5.3. Rechten en verplichtingen bij onderscheiding
Het erelid en het lid van verdienste hebben dezelfde rechten en verplichtingen als de leden,
met dien verstande dat zij worden vrijgesteld van het betalen van de jaarlijkse contributie.

6. Fonds Wetenschappelijk onderzoek

6.1 Doelstelling

De vereniging heeft de beschikking over een Fonds Wetenschappelijk Onderzoek (FWO).
De doelstelling van het fonds is het stimuleren en ondersteunen van wetenschappelijk
onderzoek op het gebied van de ziekte van Sjogren in de breedste zin van het woord. De
doelgroep bestaat zowel uit individuele studenten en onderzoekers en onderzoekinstituten
alsmede uit leden van de vereniging. Het bestuur van de vereniging besluit welke gelden,
waarvoor beschikbaar gesteld worden en legt daar verantwoording over af aan de algemene
ledenvergadering. Het bestuur heeft de besteding gedeeltelijk uitgewerkt in richtlijnen.

6.2 Herkomst van middelen

De vereniging heeft de beschikking over een Fonds Wetenschappelijk Onderzoek (FWO), Dit
fonds is buiten de reguliere verenigingsbegroting. De herkomst van middelen is uit legaten
(tenzij de erflater anders bepaald), giften en donaties (indien de bestemming het FWO is).
Ook kunnen er gelden toegevoegd uit rente, subsidies, bijdragen van derden en bijdragen
vanuit de verenigingsbegroting.

6.3 Beperking van de besteding

Indien aan het begin van enig jaar het saldo van het FWO onder de € 50.000 is gekomen,
moeten de besteding beperkt worden. Voorrang dient dan gegeven te worden de kosten van
de Sjogren-award en kleinere vergoedingen aan externe partijen (zoals ondersteuning
proefschriften en congresbezoeken). Voor (bestuurs)leden van de vereniging kunnen het
aantal afgevaardigden naar congressen beperkt worden.

Toekenning van gelden wordt gedaan door het bestuur en wordt achteraf verantwoord op
een algemene ledenvergadering.

Aldus vastgesteld in de algemene ledenvergadering van 10 mei 2025
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