VERSLAG ALGEMENE LEDENVERGADERING 04 november 2017
Locatie: De Apenheul te Apeldoorn

Opening:

Voorzitter Robert Scholten (RS) opent de Algemene Ledenvergadering 2017 om
11:06 uur en heet in eerste plaats iedereen van harte welkom. Bij inventarisatie
blijkt dat er geen mensen uit de provincie Flevoland in de zaal zitten, de overige
provincies zijn allemaal vertegenwoordigd.

Vrijwilligers:

Marij van Berkel, vele jaren actief geweest bij de Klachtencommissie en het
telefonisch lotgenotencontact. Totaal is zij ongeveer 15 jaar voor het
lotgenotencontact en 10 jaar voor de klachtencommissie actief geweest. Zij
wordt hartelijk bedankt voor al haar inzet en krijgt namens de vereniging een
presentje. '

Oproep vrijwilligers voor contactpersoon voor lotgenotenbijeenkomst
per provincie:

De Dystonie Vereniging heeft vorig jaar per provincie een huiskamergesprek
georganiseerd. Dit is zeer positief ontvangen door de leden. We willen nu per
provincie minimaal een maal per jaar een lotgenotenbijeenkomst organiseren in
een (medisch) centrum met aanwezigheid van een arts, neuroloog,
verpleegkundige of (fysio) therapeut. Hiervoor is het bestuur op zoek naar
vrijwilligers die als provinciaal contactpersoon deze codrdinerende rol op zich
willen nemen en samen met het secretariaat deze bijeenkomsten invulling willen
geven. Geinteresseerden kunnen zich aanmelden bij het secretariaat.

Kees Hein Woldendorp (revalidatiearts) geeft aan dat hij zijn praktijk in zowel
Friesland als Zwolle beschikbaar stelt voor de bijeenkomsten in de deze
provincie.

Welkom bijzondere gasten:

Folke Nauta: professioneel pianist, focale dystonie rechterhand, speelt daardoor
alleen nog linkshandig op de vleugel. Hij zal vandaag een miniconcert geven en
de workshop over focale dystonie samen met Kees Hein Woldendorp geven.

Christel Verbogt: meegedaan met Mis(s) verkiezing bij SBS 6, heeft o.a.
gegeneraliseerde dystonie. Binnen Dystonie Vereniging gaat zij zich inzetten voor
Jongerenwerk, is ze actief als moderator Facebook Jongeren en schrijft ze elke
Tonus een column. Ook Christel geeft later vandaag een workshop over
Dystonie: vooroordelen en loopbaan.

Anne Marie Huizer: dystonie patiénte met gegeneraliseerde dystonie. Maakt zelf
wenskaarten, fotokaarten, cadeau-envelopjes en kadootjes. Deze zijn te koop bij
de informatiemarkt en de opbrengst is voor de Dystonie Vereniging

Annelies de Krom: ook weer een patiénte met gegeneraliseerde dystonie, Op uw
stoel vindt een boekenlegger die gemaakt is uit een werk van Annelies. In de ' -
Gibbon zaal vindt u de expositie van de kunstwerken die Annelies gemaakt heeft.

Uiteraard spreekt Robert Scholten ook een heel hartelijk welkom uit aan de
sprekers en begeleiders van de workshops en onze sponsoren die het financieel
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Voorstellen en voordracht aspirant bestuurslid: Luc Janssens

Vorig jaar tijdens de ALV hebben we met elkaar besloten dat het bestuur
voorlopig uit 2 personen zou bestaan en we op zoek gaan naar een derde
bestuurslid. Luc Janssens is de man van Annick Luytens, zij heeft dystonie.
Luc stelt zich voor.

Alle leden hebben bij de registratie vandaag een setje kaarten ontvangen in de
kleuren rood, groen en wit. Graag willen wij middels kaartjes omhooghouden
zien of u akkoord gaat met het toetreden tot het bestuur van Luc Janssens. Alle
leden houden het groene kaartje in de lucht.

Luc gaat de bestuursfunctie aan voor 4 jaar (4 november 2017 - 4 november
2021).

Vaststellen notulen ALV 2016

De notulen ALV 2016 zijn gepubliceerd geweest in de Winter Tonus 2016. Deze
heeft u allemaal kunnen lezen.

De notulen worden goedgekeurd en vastgesteld met dank aan Hanneke van der
Heijden voor het opstellen ervan.

Financién toegelicht door Ritsaerd Ganzeboom (penningmeester)

a. presentatie jaarcijfers 2016

Opmerking uit de zaal: is het mogelijk in het vervolg een vergelijking van het
voorgaande jaar ernaast te zetten (nu 2015 en 2016)?

Robert Scholten doet het voorstel om de cijfers op het besloten deel van de
website waar alle leden ze terug kunnen zien.

b. kascommissie - goedkeuring - decharge

> de heer Haarhuis en mevrouw Wolffenbuttel hebben dit jaar de kascontrole
gedaan, waarvoor grote dank.

> oproep voor nieuwe kascommissieleden: Wieteke van Hulten en Anne Marie
Huizer melden zich aan voor de kascontrole over 2017.

c. presentatie begroting 2018: we hebben de subsidie van het Ministerie voor
2018 weer verkregen, is 45.000 euro.

Het financiéle overzicht wordt goedgekeurd en decharge wordt verleend aan het
bestuur. De voorzitter bedankt Penningmeester Ritsaerd Ganzeboom en de
kascommissieleden voor hun inzet.

Statutenwijziging

In de WinterTonus 2016 en op onze website was al aangekondigd dat er
vernieuwde nieuwe statuten gemaakt zouden gaan worden. De huidige statuten
hebben lange tijd goed gefunctioneerd en we hebben er 30 jaar lang gebruik van
gemaakt. Maar tijden veranderen en we moeten mee veranderen.

Een paar van de belangrijkste wijzigingen:

Een van de wijzigingen is de statutaire zetel. Het is beter om Amsterdam te
noemen als statutaire vestigingsplaats. Overal in de wereld kent men
Amsterdam.

Er bestaat verwarring over leden, ereleden en buitengewone leden in de huidige
statuten. Bijvoorbeeld de buitengewone leden hebben volgens deze huidige '
statuten ook stemrecht.

In de nieuwe statuten wordt het anders:

De Dystonie Vereniging kent straks leden, donateurs en ereleden.
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Waarbij onder leden ook familieleden horen, maar bijvoorbeeld ziekenhuizen,
artsen, commerciéle partijen worden donateur en hebben geen stemrecht.

Bij voorkeur bestaat het bestuur uit een oneven aantal personen. Bestaat het
bestuur toch uit een even aantal personen de zal de stem van de voorzitter bij
stemming doorslaggevend zijn.

De zittingstermijn van een bestuurslid was 3 jaar, wordt in nieuwe statuten 4
jaar.

Volgens nieuwe statuten wordt het verdelen van bestuursfuncties flexibeler. Nu
mag bijvoorbeeld alleen de functie van secretaris en penningmeester worden
gecombineerd in één persoon maar dit geldt niet voor overige bestuursfuncties.

We hebben de nieuwe statuten helemaal op advies van de notaris opgesteld.
Notaris Bronkhorst, van kantoor Blankhart en Bronkhorst uit Beekbergen is ook
aanwezig bij deze ALV. De notaris sprak zijn complimenten uit over de wijze
waarop onze vereniging de statutenwijziging had laten verlopen. In het kader
van Good Governance had de notaris geen onregelmatigheden in de stemming
en bij dit proces heeft waargenomen. De notaris kwalificeerde deze
statutenwijziging als een proces waar andere verenigingen een voorbeeld aan
konden nemen.

Onder toeziend oog van de notaris worden ook hier de groene, rode en witte
kaartjes in de lucht gehouden om in te stemmen met de nieuwe statuten.
Aantal groene kaartjes (is eens met nieuwe statutenwijziging) = 102 leden
Aantal rode kaartjes (is het niet eens met nieuwe statutenwijziging) = 0
Aantal witte kaartjes (is neutraal) = 0.

De wijzigingen gaan in nadat de statutenwijziging bij de notaris is gepasseerd.
Er wordt tijdens deze ALV mandaat verleend aan de huidige bestuursieden om
nieuwe statuten te ondertekenen.

Sluiting

RS bedankt iedereen voor hun aanwezigheid bij deze ALV en het vertrouwen in
het bestuur. Joost van den Dool wordt uitgenodigd om zijn lezing over
fysiotherapie te houden.
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