SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

2020-10-23

Stadgar for Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Antagna av ordinarie forbundsarsmote 25 april 2020 och extra forbundsarsmote 17 oktober 2020
Stadgarna tridde i kraft den 1 november 2020

§1.Namn
Organisationens namn &r Riksforbundet Sillsynta diagnoser.

Forbundet ar religiost och partipolitiskt neutralt och har sitt sate i Stockholm.

§ 2. Andamal
Forbundet arbetar pa ideell grund och har som sitt huvudsakliga andamal att vara en

organisation for personer med en sdllsynt diagnos samt deras nérstaende.

Med sillsynta diagnoser avses i dessa stadgar sadana séllsynta diagnoser som endast finns hos ett
fatal personer, ofta 4r medfodda och som ger bestaende funktionsnedséttningar.

I begreppet séllsynta diagnoser” inkluderas dven odiagnostiserade tillstand som troligen &r en
diagnos som ér séllsynt, men som inte faststéllts.

Riksforbundet Séllsynta diagnoser far driva och fatta beslut i for medlemmarna gemensamma
fragor.

Riksforbundet Séllsynta diagnosers andamal ar:
att arbeta for alla méanniskors lika varde, for full delaktighet och jamlikhet pa samhallets alla
omraden, i forsta hand effektiv och likvirdig vard

att sprida kunskap i samhiéllet om sdllsynta diagnoser,

att sprida kunskap och 6ka kunskapsnivan om séllsynta diagnoser inom den egna
organisationen

att stodja medlemsforeningarna/natverken genom utbildnings- och informationsverksamhet
att frimja for medlemmarna, gemensamma intressepolitiska mal

att stodja utveckling och forskning kring sillsynta diagnoser.

§ 3. Medlemskap

3.1 Medlemsvillkor foreningar eller nitverk

Medlemskap kan erhallas av demokratiskt uppbyggd, rikstickande forening eller néatverk vars
dandamal staimmer 6verens med forbundets syfte. Person eller familj som ér enskild medlem eller
familjemedlem i forening eller natverk som ingar i Riksforbundet Sdllsynta diagnoser dr dven
enskild medlem i Sallsynta diagnoser.
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3.2 Medlemmar utan forening eller nitverk

Den som ¢j ar medlem i en diagnosforening eller natverk men som har en sillsynt diagnos, eller
ar ndrstaende, kan erhalla enskilt medlemskap i den sé kallade fria gruppen, for medlemmar
som ej ar anslutna till en forening. Dessa medlemmar har rétt att utse foretradare till
forbundsarsmétet och hostmétet.

3.3 Ansokan om intride

Forening som ansoker om intrade ska redovisa stadgar och i forekommande fall bokslut och
verksamhetsberdttelse for foregdende verksamhetsar. Natverk ska redovisa syfte, kontaktperson
samt verksamhetens uppbyggnad.

Forening eller nétverk ska forbinda sig att 6verfora sina medlemsuppgifter till forbundets
medlemssystem och halla sina medlemsuppgifter uppdaterade.

3.4 Beslut om medlemskap
Forbundsstyrelsen beslutar om medlemskap. I tveksamma fall kan drendet hénvisas till
forbundsarsmatet.

3.5 Stodmedlemskap
Stodmedlemskap kan erhallas av alla som vill stodja forbundets verksamhet. Stodmedlemmar
har ej rostritt.

3.6 Uttrade
Forening eller ndtverk som onskar uttrade ur forbundet anmaler detta skriftligt till
forbundsstyrelsen.

3.7 Uteslutning

Medlemsforening eller natverk samt medlem som bryter mot forbundets stadgar, skadar dess
syften eller mal eller ej ldngre uppfyller kriterierna for medlemsvillkor kan uteslutas. Beslut
hdrom fattas av forbundsarsmotet.

Uteslutning pa grund av obetalda medlemsavgifter, trots paminnelse, beslutas av
forbundsstyrelsen.

3.8 Medlemsavgifter
Medlemmarna och stddmedlemmarna erlagger avgift som beslutas av forbundsarsmotet.

84. Organisation
4.1 Medlemmar med egen funktionsnedséttning eller narstdende ska ha ett avgérande
inflytande i forbundsstyrelsen och andra beslutsfattande forsamlingar.

4.2 Forbundsarsmote
Forbundets hogsta beslutande organ ar forbundsarsmotet. Arsmotet far fatta beslut i for
medlemmarna gemensamma fragor.
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4.3 Hostmote

Hostmotet dr ett mote for informations- och idéutbyte och skall héllas minst en gang per ar.
Motet dr radgivande och foreningar eller nétverk representeras av foretrddare som foreningen
eller nitverket utser.

4.4 Forbundsstyrelse
Forbundsstyrelsen ansvarar infor forbundsarsmétet for forbundets forvaltning och ekonomi.

Styrelsen leder den l6pande verksamheten och far, inom de ramar som forbundsarsmotet
beslutat, fatta beslut och foretrada forbundet.

Riksforbundet har ett kansli som utfor det dagliga arbetet, enligt styrelsens beslut och riktlinjer.

4.4.1 Forbundsstyrelsens sammansittning
Forbundsstyrelsen bestar av minst sju ledamoter, varav en ar forbundsordforande som viljs
separat, minst fyra ordinarie ledaméter samt minst tva suppleanter.

Forbundsordféranden och de ordinarie ledaméterna viljs av forbundsarsmoétet for en tid av tva
ar och suppleanterna for en tid av ett ar. Vid ordinarie forbundsarsmote utses halva antalet
ordinarie ledamoter och samtliga suppleanter.

Forbundsstyrelsen utser inom sig vice forbundsordférande, kassor och firmatecknare.

Forbundsstyrelsen ér beslutsmassig nar minst halften av det faststéllda antalet ordinarie
ledamoter dr ndrvarande, varav en ér ordforande eller vice ordforande. Suppleant som ersitter
franvarande ordinarie ledamot raknas in i antalet narvarande ledamoter.

Vid lika rostetal ska ordforandes rost vara utslagsgivande.
§ 5. Forbundsarsmote

5.1 Tidpunkt
Forbundsarsmotet skall hallas arligen fore maj manads utgang.

5.2 Representation vid forbundsarsmétet

Varje medlemsforening eller natverk viljer ett ombud med rostréitt som representant vid
Riksforbundet Séllsynta diagnosers forbundsarsmote. Medlemmarna i den fria gruppen, for
enskilt medlemskap utan forening, utser gemensamt ett ombud.

Vid lika rostetal avgors rostning genom lottning.

5.3 Kallelse till forbundsarsmate
Styrelsen kallar till forbundsarsmote. Kallelsen skall delges medlemmarna senast tva manader
fore forbundsarsmétet.
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5.4 Extra forbundsarsméte

Extra forbundsdrsmote ska hallas ndr férbundsstyrelsen anser det nédvandigt, nar ordinarie
forbundsdrsmote sa beslutar, ndr minst en tredjedel av féreningarna, nétverken och fria gruppen
pakallar detta eller ndr revisorerna sa pafordrar.

Extra forbundsarsmote ska hallas tidigast tva manader och senast tre manader efter begdran
ddrom.

Andra fragor dn de som foranlett inkallande av extra férbundsérsmoéte far inte behandlas.
Sédana fragor ska anges i kallelsen. I 6vrigt giller samma regler som for ordinarie
forbundsarsméte.

5.5 Handlingar till forbundsarsmotet
De handlingar som ska behandlas pé forbundsérsmotet ska vara ombud och medlemsforeningar
tillhanda senast tre veckor fére motet.

5.6 Forslag och motioner
Motioner till forbundsarsmotet skall vara forbundsstyrelsen tillhanda fore den forsta februari.
Motion véckt av enskild person skall remitteras till berérd férening och/eller nétverk.

5.7 Dagordning
Forbundsarsmotet ska pé sin dagordning behandla

1. Fraga om kallelse skett i behorig ordning

2. Faststdllande av rostlaingd

3. Val av arsmoétesfunktiondrer:

-en ordforande for motet

-en sekreterare for motet

-tvd protokolljusterare, tillika rostraknare, for motet.

4. Faststdllande av dagordning

5. Behandling av forbundsstyrelsens verksamhetsberittelse for foregaende verksamhetsér
6. Behandling av revisorernas berittelse

7. Faststdllande av resultatrdkning och balansrakning (arsredovisning)
8. Fraga om ansvarsfrihet for forbundsstyrelsen

9. Behandling av motioner

10. Behandling av forbundsstyrelsens forslag

11. Beslut om medlemsavgifter for ndastkommande kalenderar

12. Beslut om erséttningar
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13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.

22

Beslut om verksamhetsplan och budget for pafoljande kalenderar

Beslut avseende antal ledaméter och suppleanter i forbundsstyrelse och valberedning
Val av forbundsordférande

Val av 6vriga forbundsstyrelseledamater

Val av suppleanter

Val av auktoriserad revisor samt suppleant for denne for vardera ett ar

Val av fortroendevald revisor samt suppleant for denne for vardera ett ar

Val av valberedning for ett ar

Beslut om datum for nasta forbundsarsmote

. Avslutning

§ 6. Rikenskaper och revision
Forbundets rakenskaper fors per kalenderar och ska jamte bokslut fore den 1 mars varje ar

overldmnas till revisorerna for granskning. Forbundets tillgangar ska placeras for att ge hogsta

mojliga avkastning med minsta majliga risk.

§ 7. Stadgar
Andring av dessa stadgar kan endast ske genom beslut av tva pa varandra féljande

forbundsdrsmoten, med minst fyra manaders intervall, varav ett skall vara ordinarie.

§ 8. Upplosning
Forbundets upplosning kan endast ske genom beslut med 2/3 majoritet vid tva pa varandra

foljande forbundsarsméten, med minst sex manaders intervall, varav ett ska vara ordinarie. Vid

en upplosning skall forbundets tillgdngar disponeras pa sitt som 6verensstimmer med
Riksforbundet Séllsynta diagnosers andamal, enligt vad som anges i dessa stadgar.
Medlemmarna kan ej gora ansprak pa nagon del av férbundets aterstaende tillgdngar och 6vrig

egendom vid en upplosning av forbundet.
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