Vedtekter for Norsk MO-forening
Vedtektene ble vedtatt pa drsmotet 08.06.19 (uendret fra vedtektene vedtatt pd drsmatet i 2018)

§ 1 Formal

Foreningen er en landsomfattende organisasjon (pasient- og stetteforening) for
personer som har Multiple osteokondromer (MO), ogsé kalt Multiple Hereditaere
Exostoser (MHE), Olliers sykdom (enkondromatose), Maffuccis syndrom og
Metakondromatose, og deres pdrerende. Dette er sjeldne sykdommer som gir
svulster pa brusk/bein og/eller blotvev.

Hva vi vil med foreningen (mdl):

e Bidra til gkt kompetanse og kunnskap om diagnosene i Norge. Informere
pasienter og parerende om sykdommene, samt gi veiledning om hvordan best
mulig leve med disse sjeldne diagnosene.

e Skape kontakt mellom pasienter og parerende som egnsker 4 treffe andre 1
samme situasjon, slik at de kan stette og hjelpe hverandre til & leve bedre med
sykdommene, og dele sine erfaringer 1 motet med helsevesenet. Dette kan
blant annet gjores ved & arrangere fellessamlinger (drsmeter og annet) for
personer med vare diagnoser og deres familier.

e Jobbe for vare medlemmers velferd og rettigheter 1 helsevesenet. Etablere god
kontakt med relevante fag- og forskningsmiljeer, og stimulere til mer
forskning og faglig fokus pa diagnosene foreningen jobber for.

o Pavirke beslutningstakere, organisasjoner og fagpersoner til & bedre
hverdagen for de med MO, Olliers sykdom, Maffuccis syndrom og
Metakondromatose, med hensyn til rettigheter og kunnskap om diagnosene.

§ 2 Foreningens oppgaver

Norsk MO-forening skal

a) Veare til stotte for personer som har MO, Olliers sykdom, Maffuccis syndrom og
Metakondromatose og deres familier (likepersonsarbeid). Medlemmene kan skape
band seg imellom, og utveksle erfaringer og vere til stotte for hverandre. Vi skal
bidra til at vi sammen kan lofte fram mulighetene vi har, selv om vi har en sjelden
diagnose.

b) Informere medlemmene og andre om fremskritt innen forskningen pa, og
behandlingen av, diagnosene vi jobber for.

c) Samarbeide med legepersonell og TRS-senteret pd Sunnaas sykehus, og evt andre
som har med pasienter med vére diagnoser & gjore, blant annet
habiliteringstjenesten.

d) Fremme rettigheter og krav overfor myndigheter, leger og annet fagpersonell.



e) Drive en webside og/eller en facebookside.
§ 3 Medlemskap og kontingent

Foreningen bestdr av ordinere medlemmer, familiemedlemmer
(gruppemedlemskap) og stottemedlemmer.

Ved innmelding 1 foreningen, méd barn under 15 ar ha fullmakt/signatur fra foresatte.

a) Ordincere medlemmer
Rett til ordinart medlemskap har alle som har MO, Olliers sykdom, Maffuccis
syndrom og Metakondromatose og deres n&re parerende, samt andre interesserte.

b) Familiemedlemmer(gruppemedlemskap)

Rett til familiemedlemskap har alle som har MO, Olliers sykdom, Maffuccis
syndrom og Metakondromatose og deres nermeste familie som bor pd samme
bostedsadresse. Hvert medlem 1 et familiemedlemskap regnes som individuelt
medlem.

c) Stottemedlemmer
Rett til stottemedlemskap har alle andre som ensker & statte foreningens arbeid, og
som gnsker & motta informasjon fra foreningen.

Ordinare medlemmer og medlemmer som er med 1 et familiemedlemskap
(gruppemedlemskap) og er over 15 ar (fyller 15 4r 1 lopet av kalenderéret drsmotet
holdes) har mete-, tale-, forslags- og stemmerett pa arsmetene. De samme
medlemmene kan ogsa la seg velge til verv.

Stettemedlemmer har ikke stemmerett ved arsmetet, og er ikke valgbare til
tillitsverv, men de har tale- og forslagsrett pd metene.

Kontingent:

Medlemmene betaler en arlig kontingent som fastsettes av arsmetet. Kontingenten
sendes ut umiddelbart etter drsmeotet, og gjelder for innevarende ir. Alle betaler full
kontingent uansett ndr 1 ret de melder seg inn 1 foreningen, men dersom de melder
seg inn etter 1.november, gjelder kontingenten ogsé for etterfolgende ér.
Medlemmer som skylder kontingent for mer enn et ar har ikke stemmerett eller
andre rettigheter, og kan av styret strykes som medlem av foreningen. Strykes et
medlem, kan det ikke tas opp igjen for skyldig kontingent er betalt.

Innmelding 1 foreningen skjer skriftlig via et innmeldingsskjema, fortrinnsvis pé
web.



Utmelding av foreningen ma skje skriftlig, via brev eller epost.

§ 4 Arsmetet

a) Arsmotet er foreningens hoyeste myndighet. Ordinzrt drsmete skal holdes hvert
ar innen utgangen av juni maned, pa et sted som fastsettes av styret. Dersom styret
finner det hensiktsmessig & kombinere drsmatet med et annet arrangement, skal det
likevel vare anledning til det pa en annen tid av éret.

b) Adgang til &rsmetet har de medlemmene som har betalt arskontingenten for
forrige ar, samt nyinnmeldte medlemmer som ennd ikke har mottatt faktura pa
kontingent, da denne skal fastsettes pd drsmetet. Innkalling til &rsmete, agenda, samt
dato og sted for metet, skal sendes medlemmene senest 3 uker for arsmeotet, sammen
med drsmelding for foregdende ar. Forslag til saker til motet skal vere sendt per post
eller e-post til styret senest 2 uker for. Informasjon om innkomne saker/endelig
agenda, regnskap og budsjett sendes ut til medlemmene senest 2 uker for drsmotet.
Da sendes ogsa ut evt. forslag til vedtektsendringer.

c¢) Ved avstemning pa arsmetet kan alle fremmette medlemmer som har stemmerett
avgi sin stemme. Alle med stemmerett har én stemme hver, og stemme kan kun gis
av tilstedevaerende medlemmer. Beslutninger krever simpelt flertall. Forandringer 1
vedtektene krever 2/3 flertall av de fremmeotte med stemmerett.

d) Arsmetet kan med bindende virkning kun treffe beslutninger i saker som
framkommer av innkallelsen. Forslag til endringer 1 vedtektene mé vere styret 1
hende senest 3 uker for arsmeotet.

e) Arsmeotet vedtar arsberetning (-melding) og regnskap.

f) Arsmetet foretar en eventuell revidering av vedtekter, fastsetter kontingenten,
vedtar budsjettet og velger styre og valgkomite” med simpelt flertall.

g) Arsmetet velger en valgkomite bestiende av et oddetall antall medlemmer, dog
minst 3 personer. Dette ber fortrinnsvis vaere andre medlemmer enn de som sitter 1
foreningens styre. Valgkomiteen skal avgi innstilling for valg av medlemmer til
styret. Innstillingen skal sendes ut sammen med sakspapirene til arsmetet. Styrets
leder velges ved sa@rskilt valg pd drsmatet. Resten av styret konstituerer seg selv.
Benkeforslag pd kandidater til styret samt valgkomite” kan stilles under drsmetet.
Det er en fordel at styrets og valgkomiteens ledere er, eller har vart, medlem av
foreningens styre/valgkomiteé.



§ 5 Ekstraordinzert Arsmete

Ekstraordinart arsmete kan innkalles til av styret ndr det oppstar situasjoner som
etter styrets oppfatning er av en slik karakter at arsmetet bor ta stilling til dem.
Styret ma innkalle til ekstraordinzrt d&rsmete nar minst 1/3 av de stemmeberettigete
medlemmene krever det.

Det innkalles til ekstraordinare d&rsmater med minst 4 ukers varsel.
Ekstraordinart arsmete kan bare behandle og ta avgjerelse 1 de sakene som er
kunngjort 1 innkallingen.

§ 6 Styret

Foreningen skal ha et styre som er ansvarlig for foreningens drift. Styret skal
avlevere arsberetning pa arsmetet. Styret skal bestd av mellom 5 og 8 medlemmer.
Hovedvekten av styremedlemmene skal ha MO-diagnose, mens de andre tre
diagnosene ber ha minst 1 felles styrerepresentant. Ogsd pédrerende ber velges inn 1
styret.

Styret skal ha en leder, en nestleder, en sekreter og en ekonomiansvarlig. De gvrige
medlemmene er ordinare styremedlemmer og varamedlemmer og kan fi delegert
oppgaver av de nevnt over. Styremedlemmene velges for 2 ar, men slik at ikke mer
enn 3 av styremedlemmene kan byttes ut samtidig. Leder og nestleder ber ikke ga av
samtidig. For at styret skal vere beslutningsdyktig, ma minst 3 personer veare til
stede. Ved likt stemmetall har styrets leder dobbeltstemme. Det er styrets leder (ev.
nestleder) som representerer foreningen utad og er den som pa foreningens vegne
underskriver offisielle dokumenter og gir offentlige uttalelser. Styrets leder er leder
av styremotene.

Styret skal holde mote nar lederen forlanger det eller et flertall av styremedlemmene
forlanger det. Det ber holdes styremeter 5-7 ganger per 4r.

§ 7 Styrets oppgaver

Styret skal:

1. Iverksette drsmeotets bestemmelser

2. Oppnevne etter behov komiteer/utvalg/personer for spesielle oppgaver og
utarbeide instruks for disse

3. Administrere og fore nadvendig kontroll med Norsk MO-forenings ekonomi 1
henhold til de enhver tid gjeldende instrukser og bestemmelser.

4. Representere Norsk MO-forening utad.



5. Arrangere arlig arsmete, med ev. fagdag/sosialt arrangement.
§ 8 Tillitsvalgtes godtgjerelse

Tillitsvalgte mottar en liten godtgjerelse for sine verv dersom foreningen har
gkonomi til det. Sterrelsen pa godtgjerelsen vedtas av drsmeotet.

§ 9 Endring av vedtektene

Endringer kan bare gjores av et lovlig innkalt drsmete eller ekstraordinart arsmote
etter & ha veaert pa sakslisten, og det kreves 2/3 flertall av de avgitte stemmene.

§ 10 Finansiering

Foreningen skal primert finansieres gjennom arlige medlemskontingenter og
gjennom offentlige stgtteordninger og/eller legater.

§ 11 Opplosning

Et forslag om opplesning av foreningen kan bare vedtas i et ekstraordingrt drsmete
som innkalles med dette som eneste sak pd dagsordenen. For at en opplesning skal
kunne vedtas, ma minst 2/3 av de avgitte stemmer vare avgitt for opplesning.

De aktiva foreningen eier ved opplesning etter at alle passiva er dekket, skal gis til
et uavhengig godt formal. Hvilket formal vedtas pa et ekstraordinart drsmete.
Sammenslutning med andre foreninger anses ikke som opplesning av Norsk MO-
forening. Vedtak om sammenslutning og nedvendige vedtektsendringer i tilknytning
til dette treffes 1 samsvar med bestemmelsene om vedtektsendring, jf § 9.



