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RETT syndroom

Stel je het onvoorstelbare voor.

Je geeft het leven aan een schat van een
meisje. Ze groeit en bloeit elke dag. Tot ze,
ergens tussen de zes en de achttien maanden,
ineens stilvalt. Er zelfs op achteruit gaat.

‘Mevrouw, meneer, jullie dochter heeft het Rett
syndroom. Er is genetisch iets fout. Ze heeft
een geestelijk en lichamelijk ernstige handicap.
Ze zal voor altijd volledig afhankelijk zijn van
jullie en van de goede zorgen van anderen.

De wereld staat stil.
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Ontstaan van de Belgische Rett Syndroom Vereniging vzw.

Een aantal Rett ouders vindt elkaar halfweg de jaren 1980. Op 16 juli 1988 richten zij de
Belgische Rett Syndroom Vereniging vzw op.

Eris in die tijd nog weinig bekend over het Rett syndroom. De eerste bestuursleden
zoeken informatie over de hele wereld. Ze stimuleren onderzoek en dragen bjj tot
wetenschappelijke vooruitgang, onder andere door de organisatie van een Rett Syndroom
Wereldcongres in Antwerpen in 1993,

Onze doelstellingen.

De Belgische Rett Syndroom Vereniging vzw is een vereniging van en voor Rett gezinnen.

* We ondersteunen We ondersteunen en begeleiden Rett kinderen, hun ouders en hun
familieleden.

» We verzamelen en verspreiden objectieve informatie over alle aspecten van het Rett
syndroom.

*  We willen het algemeen welzijn van Rett patienten verbeteren.

» We brengen mensen samen die begaan zijn met patiénten met het Rett syndroom en
motiveren hen om elkaar te helpen en van elkaar te leren.

Het bestuur.

Cindy Daelemans “Paul Heymans
voorzitter bestuurslid

=

Mieke Vanherck Bernadette Véésen Hanne Verbruggen
bestuurslid bestuurslid bestuurslid
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Communicatiekanalen.

Publicaties.

Ons tijdschrift, de Rett Gazet, verschijnt tweemaal per jaar en staat boordevol klein en groot Rett nieuws. Het
wordt verspreid onder onze leden, maar ook artsen, therapeuten, verzorgers, scholen, voorzieningen, interna-
tionale zusterverenigingen, ... krijgen een exemplaar.

We publiceren regelmatig een nieuwe folder en er is ook een infomap voor ouders en potentiéle sponsors.
Het Rett Handboek van de Amerikaanse Kathy Hunter hebben we — in samenwerking met de Nederlandse
vereniging — vertaald en in het Nederlands laten drukken. We vertaalden ook de IRSA Rett database zodat
Vlaamse en Nederlandse ouders die in hun eigen taal kunnen invullen. We hebben een medische urgen-
tiefiche opgemaakt waarop ouders alle relevante gegevens over hun Rett dochter kunnen noteren.

Je kan alle edities van de Rett Gazet online consulteren. Ook onze folder, de infomap, de urgentiefiches en
het Rett handboek zijn gratis te downloaden op deze site. Banners (zie afbeelding) zijn beschikbaar voor wie
een activiteit organiseert ten voordele van onze vereniging.

Website en e-mailcontactpunt.
Onze website wordt regelmatig geactualiseerd en zorgvuldig onderhouden. Je kan ons vlot bereiken via e-
mail op brsv@rettsyndrome.be of door het contactformulier op de website in te vullen.

4 .,‘.‘
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Bijeenkomsten.

We organiseren jaarlijks een aantal bijeenkomsten voor Rett gezinnen en voor Rett ouders. We vinden het
belangrijk om deelname aan deze bijeenkomsten mogelijk te maken voor een zeer democratische prijs,
zodat financiéle overwegingen voor geen enkel gezin een reden hoeven te zijn om niet deel te nemen.

We hopen deze belangrijke pijler van onze werking opnieuw te kunnen opnemen na de coronapandemie en
de bijbehorende velligheidsmaatregelen.

Familiedag.

Elk jaar — zonder coronamaatregelen — organiseren we een familiedag voor alle Rett gezinnen. Op deze dag
ziin er allerlei activiteiten voor Rett meisjes, broers en zussen. Vrijwilligers leiden alles in goede banen. Een
gastspreker wordt uitgenodigd om een Rett gerelateerd thema in detail te belichten. Het is een ontspannen
dag samen met mensen die begrijpen wat het betekent om met Rett te leven.

Nieuwjaarsbijeenkomst voor ouders.

Eens per jaar worden alle ouders uitgenodigd om elkaar een gelukkig en gezond nieuw jaar te wensen en
om bij te praten. Het is een avondje uit zonder kinderen, een avondje waarop de Rett zorgen even op de
achtergrond kunnen worden geparkeerd.

Najaarsbijeenkomst voor ouders.

De tijdspanne tussen familiedag in april en de nieuwjaarsviering bleek te lang. Er was bij vele ouders de be-
hoefte om elkaar vaker te zien en van gedachten te wisselen. Sinds een paar jaar organiseren we dan ook
een najaarsbijeenkomst voor alle Rett ouders.
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Wat we doen.

Praktische hulp aan de Rett gezinnen.

Huisbezoek.

Nieuwe gezinnen krijgen als ze dat wensen een kennismakingsbezoek van twee ervaren Rett ouders om hen
welkom te heten bij de vereniging en om de dringendste vragen te beantwoorden. We bieden hen bij die
gelegenheid ook een uitgebreid infopakket aan.

Financiéle tussenkomst.
We bieden financiéle bijstand op drie manieren:

¢ FElke Rett patiént van onze vereniging kan een eenmalige financiéle tussenkomst krijgen bij de aankoop
van gespecialiseerde hulpmiddelen of diensten. We kregen giften speciaal voor dit doel en zijn blij op
die manier een stukje van de vele extra kosten die een zware handicap met zich meebrengt te kunnen
verlichten.

¢ We komen tussen in de kosten wanneer ouders een internationaal Rett congres willen bijwonen. Ouders
die willen deelnemen aan een internationale Rett bijeenkomst, kunnen vooraf een aanvraag indienen
op basis van de geschatte kosten van vervoer, verblijf en deelname aan het congres. Afhankelijk van
het dossier zal een percentage daarvan terugbetaald worden. Het aantal tussenkomsten per ouder is
beperkt, teneinde iedereen de kans te geven te kunnen deelnemen. We vragen als tegenprestatie een
verslag van de bijeenkomst, zodat andere ouders kunnen meegenieten van de opgedane ervaringen.

¢ Onze vereniging wil alle Rett meisjes en vrouwen de kans geven om te kunnen communiceren. We
investeren in het opleiden van de omkadering van onze Rett meiden om dat mogelijk te maken. Daartoe

bieden we alle leden van de vereniging een startpakket van 16 uur met onze communicatiecoach aan.

Internationale werking.

Wetenschappelijke congressen

In 1993 organiseerden we een Rett Wereldcongres in Antwerpen. Het was een van de eerste in zijn soort.
We zijn sindsdien vertegenwoordigd op de meeste internationale Rett congressen om de vinger aan de pols
te houden van de evoluties in de Rett research. Om de ouders van onze vereniging de kans te geven deel te
nemen aan een internationaal Rett congres, voorzien we een financiéle tussenkomst.

Rett Syndrome Europe

Onze vereniging was een van de drijvende krachten bij het ontstaan van een overkoepelende Europese Rett
oudervereniging. We spelen in deze vereniging van in het begin een actieve en bestuurlijke rol. Ook vandaag
houden we nog steeds een vinger aan de pols bij de Europese Rett oudervereniging Rett Syndrome Europe.
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De Rett Communicatiecoach.

Rett meiden willen praten. Kunnen praten. Met hun ogen. Die ogen zijn hun grootste kracht.

Een spraakcomputer met oogbesturing geeft een Rett meid een echte stem. Degenen die met zo'’n com-
puter communiceren, verrassen hun omgeving. Ze zijn, elk op hun eigen manier en in hun eigen tempo, open
gebloeid.

Onze vereniging wil alle Rett meisjes en vrouwen de kans geven om open te bloeien. Na een uitgebreide
bevraging bleek het grootste struikelblok een gebrek aan kennis, aan begeleiding. Het is allesbehalve zo dat
je een computer voor je dochter zet en dat die spontaan begint te communiceren.

We willen investeren in het opleiden van de omkadering van onze Rett meiden. We willen kennis en ervar-
ing doorgeven, delen en toegankelijk maken voor alle therapeuten, begeleiders en gezinnen met een Rett
patient.

Daarom hebben we een gespecialiseerde Rett communicatiecoach ingeschakeld. Logopediste Rozemie
Gauquie heeft ervaring in het begeleiden van (Rett) kinderen en ouders bij computerondersteunde communi-
catie. Om de Rett gezinnen op weg te helpen, bieden wij alle leden van de vereniging een startpakket van 16
uur aan.

Doel.
Het is niet de bedoeling om individuele therapie te geven aan het Rett meisje, wel om de omgeving op te
leiden en te ondersteunen.

*  Ondersteuning van ouders en therapeuten in de proefperiode waarin de computer getest kan worden. In
deze fase wordt uitgeprobeerd of een spraakcomputer met oogbesturing geschikt is voor de Rett meid.
Het is mogelijk dat ze meer baat heeft bij andere hulpmiddelen, ook bij de keuze van die instrumenten
kan de communicatiecoach hulp bieden.

*  Ondersteuning bij de aanvraagprocedure door middel van uitgewerkte stappenplannen.

*  Ondersteuning wanneer de computer er is. Ouders en therapeuten leren om er mee te werken.

*  Ondersteuning bij het overleg met school, dagcentrum of zorginstelling over deze vorm van communica-
tie, over de aanpak, de opbouw, het inpassen in de werking, ...

Voorwaarden.

ledereen die lid is van de Belgische Rett Syndroom Vereniging en voor zijn Rett kind een dossier wil opstart-
en voor een spraakcomputer met oogbesturing, heeft recht op 16 uur begeleiding. De vereniging betaalt de
16 uur begeleiding en de vervoerskosten van de communicatiecoach.

We vragen enkel een eenmalige bijdrage van 25 euro bij de opstart van het dossier. Een van de sessies
gebeurt bij de communicatiecoach, voor de andere sessies komt zij aan huis.
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In een notendop.

Het Rett syndroom wordt veroorzaakt door een mutatie van het MeCP2-gen op het X-chromosoom. Door
dit defect ontwikkelt de hersenstam zich onvoldoende.

Het is een zeldzame neurologische stoornis die bijna uitsluitend bij meisjes voorkomt. De afwiking is aange-
boren, maar komt slechts uitzonderlijk familiaal voor.

De symptomen, een regressie in het gedrag en de ontwikkeling, treden doorgaans op als het meisje tussen
de zes en de achttien maanden oud is. De Klinische diagnose kan bevestigd worden door een genetisch
onderzoek.

Het Rett syndroom leidt tot een ernstige mentale en fysieke handicap, en totale afhankelijkheid van derden.

Oorzaak.

De oorzaak en de oorsprong van het Rett syndroom zetelen in een mutatie van het MeCP2-gen op het X-

chromosoom. Dit gen stuurt de aanmaak van bepaalde eiwitten en enzymen die nodig zijn voor de ontwik-
keling van de hersenen. Met name de hersenstam, waar de autonome functies worden geregeld, ontwikkelt

zich onvoldoende bij het Rett syndroom, met de typische Rett symptomen als gevolg.

Een korte geschiedenis.

De Weense professor Andreas Rett beschreef het Rett syndroom voor het eerst in
Their eyes speak, 1966 in een kleine Duitstalige publicatie. Voor de rest van de wereld bleef het on-

Lﬁ;e:m‘:\t«% bekend tot 1983. In dat jaar ‘herontdekten’ de Zweedse professor Bengt Hagberg
(Andreas Rett)

en zijn collegas het syndroom. Zij publiceerden hun bevindingen in een veelgelezen
publicatie van de American Neurological Association.

Het Rett syndroom werd op alle continenten onafhankelijk van elkaar herkend en
komt voor bij ongeveer 1 op 10 000 meisjes. Aangezien de incidentie bij jongetjes
maar een fractie daarvan betreft, en die jongetjes meestal niet levensvatbaar zijn of zeer jong sterven, ging
men er al van in het begin van uit dat de oorzaak van het syndroom aangeboren is en in het X-chromosoom

zetelt,

In 1999 werd de genetische basis en de oorzaak van het Rett syndroom ontdekt: een mutatie van het
MeCP2-gen op het X-chromosoom.

Het Rett syndroom was en is weinig gekend, ook in de medische wereld. Een DNA-onderzoek kan leiden
tot een snellere accurate diagnose en toont aan dat het syndroom een breed scala aan types omvat. De
mogelijkheid van een DNA-onderzoek leidt ook tot diagnoses bij volwassen vrouwen die voordien niet gedi-
agnosticeerd waren.

Sinds 1999 zit het genetisch onderzoek in een stroomversnelling. In 2002 werd een muismodel ontwik-
keld waarop onderzoekers de symptomen bestuderen en manipuleren. De hoop in de Rett wereld is groot

dat deze research binnen afzienbare tijd tot een gehele of gedeeltelijke genezing van het Rett syndroom zal
leiden.

© Belgische Rett Syndroom Vereniging vzw



Diagnose.

Hoewel het Rett syndroom aanwezig is bij de geboorte, wordt een diagnose zelden voor de leeftijd van een
jaar gesteld, pas dan worden de symptomen prominent. Een DNA-onderzoek kan de klinische diagnose
bevestigen.

Kern van de klinische diagnose.
De basis voor een klinische diagnose is het tegelijkertijd, in meer of mindere mate, voorkomen van volgende
kenmerken:

Een normale zwangerschap en geboorte, een ogenschijnlijk normale initiéle babytijd.

Een ontwikkelingsvertraging tussen de zes en de achttien maanden, die gewoonlijk gevolgd wordt door
regressie en het verlies van reeds verworven motorische en cognitieve vaardigheden

Veranderingen op het vlak van emotionele ontwikkeling en gedrag, getekend door angsten en contact-
verlies.

De mogelijkheid tot doelgericht motorisch gedrag vermindert en wordt vervangen door stereotiepe
gedragingen, waarbij de handen vaak dominant zijn (wringen, klappen, in de mond stoppen, ...)

Een vertraagde groei van de aanvankelijk normale schedelomtrek.

De afwezigheid van een andere aandoening die aan de basis kan liggen van deze symptomen.

Het Rett syndroom leidt tot een ernstige mentale en fysieke handicap, en totale afhankelijkheid van
derden.

Kenmerken.

Niet alle kenmerken komen bij alle Rett patiénten voor en ook de ernst van de symptomen varieert sterk.

Een ontwikkelingsstilstand tussen de zes en de achttien maanden.

Een verlies van verworven vaardigheden (praten, stappen, zelfstandig eten, ..) na een schijnbaar normale
initiéle ontwikkeling.

Een verandering in de sociale contacten (zich terugtrekken, verminderd oogcontact, ..) Dit wordt vaak
verward met autisme.

Doelgericht gebruik van de handen vermindert en wordt vervangen door stereotiepe, compulsieve
handbewegingen (klappen, wringen, wassen, in de mond stoppen, kloppen, ..)

De spraak ontwikkelt zich niet, of het vermogen tot praten verdwijnt.

Ademhalingsstoornissen (naar lucht happen, hyperventileren, ophouden van de adem, ..)

Indien het stappen zich ontwikkeld heeft en behouden blijft (ongeveer 50% van de Rett patiénten): een
stijve, wijdbeense gang.

Een vertraagde groei van de aanvankelijk normale schedelomtrek.

Een slechte bloedcirculatie in de ledematen, met koude handen en voeten als gevolg.

Spasticiteit, die met de jaren erger wordt. De spieren worden steeds stijver en er kunnen gewrichtsmis-
vormingen optreden.

Scoliose of kyfose (ruggengraatkromming).

Epilepsie.

Tandenknarsen of bruxisme.

Slaapstoornissen met nachtelijke gil-, huil- en/of lachbuien.

Groeivertraging.

Spijsverteringsproblemen, slikproblemen, reflux, constipatie.

Incontinentie.
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Levensloop van een Rett meid.

Met dit fasegewijs proces schetsen we een beeld van de levensloop van een persoon die lijdt aan het
klassieke Rett syndroom. Het proces begint niet bij iedereen op dezelfde leeftijd, noch verloopt het op dez-
elfde manier.

Fase 1.

Na een normale zwangerschap wordt een ogenschijnlijk gezonde, vaak heel rustige baby geboren. Vanaf de
geboorte kan een vertraagde groei van de schedelomtrek gemeten worden. Vanaf zes a achttien maanden
vertraagt de ontwikkeling. Het kindje speelt minder en heeft minder aandacht voor de omgeving, is in zich-
zelf gekeerd en maakt moeilijker contact. Na een tijdje valt de ontwikkeling stil.

Fase 2.

Tussen een en drie jaar treedt een periode van snelle regressie op. In een tijdsbestek van maanden, zelfs
weken, gaat de totale ontwikkeling zichtbaar achteruit. Reeds verworven vaardigheden gaan verloren. Het
Rett kindje is steeds minder in staat de ledematen te besturen. Gericht handgebruik vermindert en wordt
vervangen door onvrijwillige bewegingen, die geleidelijk aan uitgroeien tot de stereotiepe handbewegingen
die zo kenmerkend zijn voor het Rett syndroom: handenwringen, handen in de mond stoppen, in de handen
klappen, ... Als het kindje kan stappen, stapt het onvast, minder soepel, houterig. Rett patiéntjes die konden
praten, verliezen die mogelijkheid grotendeels of geheel. Ze zonderen zich meer en meer af. Angstaanvallen
en (nachtelijke) huil- en gilbuien komen vaak voor. Het ademhalingspatroon verandert.

Fase 3.

Rond het derde levensjaar stagneert de regressie en stabiliseren de Rett patiéntjes voor vele jaren. Ze
worden rustiger. De angstaanvallen, de gil- en huilbuien zwakken af. De autistoforme kenmerken verdwijnen
langzaam. Het kind opent zich weer voor de omgeving, maakt weer oogcontact en zoekt toenadering. De
sprekende ogen van Rett meisjes zijn legendarisch. Lichamelijk krijgen ze het echter steeds moeilijker. Stap-
pen en doelbewust bewegen verlopen moeizamer. Velen ontwikkelen scoliose of kyfose. Epileptische aanval-
len komen vaak voor. Het ademhalingspatroon is ernstig verstoord.

Fase 4.

Volwassen Rett vrouwen gedragen zich over het algemeen emotioneel evenwichtiger. Ze tonen inzicht en
interesse in hun omgeving. De scoliose wordt echter vaak erger. Toenemende spasticiteit belemmert steeds
meer het gebruik van de ledematen.
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et Rett syndroom.

Behandeling.

Het Rett syndroom kan momenteel nog niet genezen worden. Rett meisjes zijn lichamelijk en geestelijk
ernstig gehandicapt en hebben nood aan levenslange zorg voor alle aspecten van hun leven. Met behulp van
medicatie en andere therapieén probeert men de symptomen te verlichten en onder controle te houden.
Eris intensieve research, zowel naar medicatie om bepaalde symptomen te verminderen als naar volledige
genezing.

Therapie.

De huidige behandelingen en therapieén zijn er op gericht om het Rett meisje een zo aangenaam, boeiend
en comfortabel mogelijk leven te bieden, en om haar potentieel optimaal te ontwikkelen.

Bewegen is uitermate belangrijk. Geindividualiseerde oefenprogrammas zijn nodig om de motorische capac-
iteiten zo lang mogelijk in stand te houden. Sommigen slagen erin om, mits doorgedreven oefenen, stap voor

stap een aantal nieuwe vaardigheden te ontwikkelen. Velen vinden baat bij hippotherapie en zwemmen.

Op vlak van communicatie zijn de laatste jaren nieuwe inzichten en technologieén ontwikkeld. We wijden een

afzonderlijke pagina aan dit belangrijke aspect.

Op oudere leeftijd.

Voor volwassen Rett dames stelt zich het dubbele probleem dat enerzijds de bestaande medische problemen
groter worden, en anderzijds de therapeutische hulp en de medische expertise verminderen. Het is belangrijk
om de Rett vrouwen te blijven stimuleren en om de stimuli aan te passen aan hun leeftijd, anders dreigen ze
te verzinken in een apathische of zelfs depressieve toestand.
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Money, money, money, ...

heeft de vereniging
uw geld, uw gulle giften
nodig”

Het antwoord kan niet simpeler zijn: omdat we veel doen, en omdat we dat zo goed
mogelijk willen doen. Zoals je op de vorige pagina's hebt kunnen lezen.

We brengen Rett gezinnen bijeen - letterlijk en figuurlijk —, we vergaren en verspreiden
informatie, we staan bij met woord en daad, we leggen en onderhouden internationale
contacten, ...

We ontvangen geen enkele subsidie. We zijn voor onze werking en voor ons bestaan
volledig afhankelijk van giften. Dus laat ons heel duidelijk zijn: zonder uw financiéle steun
zou ons dat niet lukken. Wij en alle Rett gezinnen zijn voor iedere bijdrage heel erg
dankbaar.
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STATUTEN

BELGISCHE RETT SYNDROOM VERENIGING VZW - afgekort BRS.V.

De hiernavolgende statuten vervangen al de eerder gepubliceerde statuten. Deze aanpassing van de statuten werd
goedgekeurd op de Algemene Vergadering van 25 april 2020 met eenparigheid van stemmen.

Titel | - Naam, zetel, doel, activiteiten, duur

Art 1. De vereniging draagt de naam: Belgische Rett Syndroom Vereniging, afgekort BRS.V.

Art 2. De vzw is gevestigd in het Vlaamse Gewest mel maaltschappelijke zetel , Lil 26 te 2450 Meerhout met
ondernemingsnummer 0435817931 ondernemingsrechtbank van Antwerpen, afdeling Turnhout en met als e-
mailadres brsv@rettsyndrome.be en met als website www.rettsyndrome.be

Art 3. De vereniging heeft tot belangeloos doel het bevorderen van het algemeen welzijn van al diegenen die
getroffen zijn door het Rett Syndroom en het ondersteunen van gezinnen die geconfronteerd worden met het Rett
Syndroom en het stimuleren en ondersteunen van wetenschappelijk onderzoek met betrekking tot het Rett
Syndroom.

Art 4 Concrete activiteiten als voorwerp, waarmee de vzw haar belangeloze doelstellingen wil verwezenlijken,
zijn onder meer de volgende:

- organisatie van evenementen waarbij contacten tussen ouders onderling en ouders met medici en

therapeuten, in de breedst mogelijke zin, worden mogelijk gemaak;

- opvolgen van researchprogramma’s door deelname aan specifieke congressen en deze kennis verspreiden

onder gezinnen, medici en therapeuten;

- begeleiding en financiering van specifieke therapieén;

- bekendmaken van het Rett Syndroom door middel van een website en alle mogelijk beschikbare

communicatiemiddelen;

- acties ondernemen om via sponsoring activiteiten voor ouders met kinderen te kunnen financieren en hen

te ondersteunen;

Deze opsomming geldt louter bij wijze van voorbeeld.

Art 5. De vereniging wordt opgericht voor onbepaalde duur.

Titel Il - Leden

Art 6. Hel aantal leden is onbeperkt. De vereniging telt minimaal 2 effectieve leden en aangesloten leden.
Effectieve leden en aangesloten leden genieten op dezelfde manier van alle activiteiten van de vereniging. Alleen
effectieve leden hebben stemrecht in de Algemene Vergadering. Het verder gebruik van de term ‘lid’ of ‘leden’ heeft
enkel betrekking op de effectieve leden.

Art 7. Uitsluitend de Algemene Vergadering is bevoegd voor helt aanvaarden van effectieve leden. De
kandidatuurstelling van kandidaat-effectieve leden dient schriftelijk te gebeuren aan de voorzitter van BRSY vzw,
per brief of per e-mail aan het adres van de maatschappelijke zetel.

Art 8. Effectieve leden betalen een jaarlijkse hijdrage van min 3 € en max 15 €. Dit lidgeld wordt jaarlijks door
de Algemene Vergadering vastgesteld.

Art 9. Llk effectief lid kan te allen tijde het verzoek indienen om aangesloten lid te worden en niet langer
effectief lid te zijn. Het ontslag als effectief lid dient schriftelijk te gebeuren aan de voorzitter van BRSV vzw, per
brief of per e-mail aan het adres van de maatschappelijke zetel.

Elk effectief lid dat de verschuldigde jaarlijkse bijdrage niet betaalt binnen de 30 dagen na de Algemene
Vergadering is per definitie ontslagnemend en wordt automatisch een aangesloten lid.

Art 10. Effectieve leden en hun rechtsopvolgers, net zoals aangesloten leden, hebben geen deel in het vermogen
van de vereniging.

Het uitkeren van vermogensvoordelen aan de oprichters, bestuurders, effectieve of aangesloten leden en andere
personen is hierbij uitdrukkelijk verboden

Evenmin hebben leden het recht om de door henzelf of door hun rechtsvoorgangers gedane inbrengsten terug
te vorderen.

Titel Ill - Bestuur en vertegenwoordiging

Art 11. De vereniging wordt bestuurd door een bestuursorgaan met minimaal 3 bestuurders. De bestuurders
worden benoemd door en zijn uitsluitend afzetbaar door de Algemene Vergadering met een gewone meerderheid
van de aanwezige en/of vertegenwoordigde stemmen. Hel bestuurdersmandaat is onbezoldigd en maximaal voor
een periode van vijf jaar en verlengbaar met periodes van telkens maximaal vijf jaar. Een bestuurder kan evenwel op
elk tijdstip vrijwillig ontslag nemen, per aangetekend schrijven of via e-mail, gericht aan de voorzitter van het
bestuursorgaan, die het dan op de agenda plaatst van de eerstvolgende Algemene Vergadering.

Wanneer de plaats van een bestuurder openvalt voor het einde van zijn mandaat, hebben de overblijvende
hestuurders het recht een nieuwe bestuurder te codpteren, ter vervollediging van het lopende mandaat. De
eerstvolgende Algemene Vergadering moet het mandaat van de gecodpteerde bestuurder bevestigen. Bij
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hevestiging beéindigt de gecodpteerde bestuurder het mandaat van zijn voorganger. Bij gebrek aan bevestiging
eindigt het mandaat van de gecodpteerde bestuurder na afloop van de Algemene Vergadering, zonder dat dit
afbreuk doet aan de regelmatigheid van de samenstelling van het bestuursorgaan tot op dat ogenblik.

Art 12. Het bestuursorgaan verkiest een voorzitter, een of meerdere ondervoorzitters, een secretaris, een
penningmeester of elke functie die zij voor de goede werking noodzakelijk acht te moeten henoemen.

Deze benoemingen kunnen tijdens een bijzondere bestuursvergadering en mits een eenvoudige meerderheid
geschrapt of overgedragen worden aan een andere hestuurder.

Een bestuurder kan zijn mandaat ten allen tijde neerleggen tijdens een bijzondere bestuursvergadering, na
melding via e-mail aan alle bestuurders, minstens veertien kalenderdagen voor een daaraan gekoppelde bijzondere
hestuursvergadering.

De vereniging wordl rechtsgeldig verbonden in en buiten rechte, ofwel door de ernkele handtekening van de
voorzitter, de penningmeester of de secretaris, ofwel van twee bestuurders gezamenlijk handelend.

Onverminderd de beperking van hun aansprakelijkheid, gaan de bestuurders en de personen die met het
dagelijks bestuur belast zijn, geen enkele persoonlijke verplichting aan inzake de verbintenissen die de vereniging
aangaat.

Zolang er geen voorzitter is verkozen oefent de oudste bestuurder de functie van voorzitter uit.

Het bestuursorgaan wordt bijeengeroepen door de voorzitter of door twee bestuurders. De oproeping vermeldt
datum, plaats, uur en agenda. Het bestuursorgaan vergadert slechts geldig als tenminsie de helft van de bestuurders
aanwezig is. Alle besluiten worden genomen bij gewone meerderheid met uitsluiting van de afwezigen, van de nietige
stemmen en van de onthoudingen.

Bij staking van stemmen beslist de stem van de voorzitter. Het bestuursorgaan beslist volgens de modaliteiten
zoals hiervoor beschreven als een college.

De besluiten van het bestuursorgaan kunnen bij eenparig schriftelijk besluit van alle bestuurders genomen
worden, met uitzondering van de besluiten waarvoor de statuten deze mogelijkheid uitsluiten.

Een bestuurder kan zich op een vergadering van het bestuursorgaan door een andere bhestuurder laten
vertegenwoordigen. Hiervoor moet de betrokken bestuurder uiterlijk 48 uur voor de aanvang van de vergadering
een bericht via e-mail sturen aan de voorzitter van het bestuursorgaan met vermelding van de naam van de
gemandateerde. Dit e-mailbericht moet nadien aan het verslag gehecht worden.

Van elke vergadering wordt een verslag opgemaakt en op de volgende vergadering ter goedkeuring en ter
controle voorgelegd. Dit goedgekeurde verslag wordt dan overgemaakt aan alle bestuursleden en wordt dan ter
inzage bewaard op de maatschappelijke zetel.

Art 13. Hel bestuursorgaan is bevoegd om alle handelingen te verrichten die nodig of dienstig zijn ot
verwezenlijking van het voorwerp van de vereniging, met uitzondering van die waarvoor volgens de wet de
Algemene Vergadering bevoegd is.

Het dagelijks bestuur van de vereniging, alsook de vertegenwoordiging van de vereniging voor wat het bestuur
aangaat, kunnen worden overgedragen voor een bepaalde duur aan een of meer personen, al dan niet bestuurder of
lid, die ofwel alleen, ofwel gezamenlijk, ofwel als college optreden bij beslissing van het bestuursorgaan.

Art 14. Het bestuursorgaan kan een intern reglement opstellen mits machtiging en na goedkeuring van de
Algemene Vergadering. Dergelijk reglement kan geen bepalingen bevatten die:

- strijdig zijn met dwingende wetsbepalingen of de statuten;

- over materies waarvoor dit wetboek een statutaire bepaling vereist;

- die raken aan de rechien van de leden, de bevoegdheid van de organen, of de organisatie en de werkwijze

van de algemene vergadering.

Titel IV - Algemene Vergadering

Art 16. Samenstelling van de Algemene Vergadering.

De Algemene Vergadering bestaat uit alle effectieve leden en moet minstens één lid bevatten dat niet tot het
hestuursorgaan behoort. Zij wordt voorgezeten door de voorzitter van het Bestuursorgaan of bij diens afwezigheid
door het oudste aanwezige lid van de Algemene Vergadering.

Art 16. Bevoegdheden van de Algemene Vergadering.

De volgende hevoegdheden worden uitsluitend door de Algemene Vergadering uitgeoefend:

- de statutenwijziging;

- de benoeming en de afzetting van de bestuurders en de bepaling van hun bezoldiging ingeval een

hezoldiging wordt toegekend;

- de benoeming en de afzetting van de commissaris en de bepaling van zijn bezoldiging;

- de kwijting aan de bestuurders en de commissaris alsook, in voorkomend geval, het aanstellen van de

verenigingsvordering tegen de bestuurders en de commissarissen;

- de goedkeuring van de jaarrekening en van de begroting;

- de ontbinding van de vereniging;

- de uitsliting van een lid;

- de omzetling van de vzw naar een ivzw, een cobperatieve vennooltschap erkend als sociale onderneming of

in een erkende codperatieve vennootschap sociale onderneming;

- eeninbreng om niet van een algemeenheid te doen of te aanvaarden;

- alle andere gevallen waarin de wel of de statuten dat vereisen.
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leder effectief lid beschikt over één stem en kan een schriftelijke volmacht verlenen uitsluitend aan een ander
effectief lid, en niet aan derden. Elk lid kan slechts over één volmacht beschikken. Volmachten moeten neergelegd
worden bij de voorzitter bij het begin van de Algemene Vergadering.

Art 17 § 1 Jaarlijks stelt het bestuursorgaan de rekeningen van hetl afgelopen jaar en de begroting
van het komend jaar op en legt beide ter goedkeuring voor aan de Algemene Vergadering. De Algemene
Vergadering heeft plaats zo spoedig mogelijk na afloop van het vorig boekjaar.

§ 2 De Algemene Vergadering wordt bijeengeroepen door het bestuursorgaan. Oproepingen
kunnen alleen gedaan worden onder de handtekening van de voorzitter of bij ontstentenis van deze onder de
handtekening van twee hestuurders. De oproeping wordt verstuurd per gewone post of via e-mail, ten laatste 15
kalenderdagen voor de Algemene Vergadering, aan alle effectieve leden, bestuurders en commissarissen.

§ 3 De oproeping vermeldt dag, uur, plaats en agenda. Deze agenda wordt bepaald door
het bestuursorgaan. Van de agenda kan niet afgeweken worden.

Art 18. Bij het nemen van gewone beslissingen, waarvoor de wet geen bijzondere regels oplegt, gelden de regels
van beraadslagende vergaderingen, tenzij de statuten het anders bepalen. Dit betekent dat de besluiten genomen
worden met gewone meerderheid van de aanwezige en vertegenwoordigde leden, met uitsluiting van de afwezigen,
van de nietige stemmen en van de onthoudingen. Deze tellen niet mee als negatieve stemmen. Er moet steeds
minstens de helft van de effectieve leden aanwezig zijn.

Tot wijziging van de statuten of tot uitsluiting van van een lid kan slechts worden besloten indien twee derde van
de stemgerechtigde leden aanwezig of vertegenwoordigd is. Enkel de uitgebrachte stemmen tellen, met uitsluiting
van de afwezigen, van de nielige stemmen en van de onthoudingen. Deze tellen niet mee als negalieve stemmen.

Wordt dit getal niet bereikt dan kan een tweede vergadering worden bijeengeroepen, ten vroegste 15 dagen
later. Deze nieuwe vergadering beraadslaagt en besluit op geldige wijze, ongeacht het aantal aanwezige of
vertegenwoordigde leden. Tot wijziging van de statuten of tot uitsluiting van van een lid kan ook hier slechts worden
hesloten indien tweederde van de stemgerechtigde leden aanwezig of vertegenwoordigd is. Alleen tellen de
uitgebrachte stemmen, met uitsluiting van de afwezigen, van de nietige stemmen en van de onthoudingen. Deze
tellen niet mee als negatieve stemmen.

Bij uitsluiting van een effectief lid moet het effectief lid worden uitgenodigd om in zijn verdediging te kunnen
voorzien.

De stemming bij aanstelling of uitsluiting van een effectief lid of bestuurslid gebeurt anoniem door middel van
een stembiljet. De voorzitter en het oudste aanwerzige lid controleren samen de stembiljetten op hun geldigheid en
delen het resultaat mee aan de Algemene Vergadering.

Art 19 Van elke vergadering wordt een verslag opgemaakt, goedgekeurd en ondertekend door de voorzitter. De
effectieve leden en eventuele belanghebbende derden hebben inzagerecht in de notulen.

Titel ¥V - Financién en boekhouding

Art 20. Het boekjaar loopt van 1 januari tot 31 december.

Art 21. De boekhouding wordt gevoerd volgens de bepalingen van het WVV en de betreffende
uitvoeringshesluiten. De jaarrekening wordt neergelegd op de griffie van de ondernemingsrechtbank .

Art 22 Zolang de vzw niet beantwoordt aan de criteria van 'grote’ vzw, vermeld in het WVV, is de vzw niet
verplicht een commissaris te benoemen.

Van zodra de vzw beantwoordt aan de criteria van 'zeer grote’ vzw zal het bestuursorgaan de Algemene
Vergadering verzoeken een commissaris te benoemen onder de leden van het Instituut der Bedrijfsrevisoren voor
een termijn van drie jaar.

Titel VI - Ontbinding, vereffening

Art 23 Behoudens de gevallen van rechterlijke onthinding en van ontbinding van rechtswege, kan tot ontbinding
alleen besloten worden door de Algemene Vergadering.

Om op een geldige manier te beraadslagen en te beslissen over de ontbinding van de vzw, moet minstens
tweederde van de effectieve leden aanwezig of vertegenwoordigd zijn op de Algemene Vergadering. De beslissing
tot ontbinding moet genomen worden met een hijzondere meerderheid van viervijfde van de aanwezige of
vertegenwoordigde stemmen.

Art 24 Ingeval het voorstel tot ontbinding wordt goedgekeurd, benoemt de Algemene Vergadering een of
meerdere vereffenaar(s) waarvoor zij de opdracht omschrijft waarin zij de bestemming van het netto actief
omschrijft,rekening houdende met het doel van onderhavige vereniging. Het vermogen moet alleszins aangewend
worden voor een belangeloze doelstelling en de vereffenaars moeten deze voorwaarden ook aan de begiftigden
opleggen.

Vanaf de beslissing tot ontbinding vermeldt de vzw altijd dat zij 'vzw in vereffening' is overeenkomstig het WVV.

Art 25 Alle beslissingen betreffende de ontbinding, de vereffeningsvoorwaarden, de benoeming en de
ambtsbeéindiging van de vereffenaars, de afsluiting van de vereffening en de bestemming van het actief, worden
neergelegd in een verenigingsdossier ter griffie van de ondernemingsrechtbank en bekend gemaakt in de Bijlagen
van het Belgisch Staatshlad overeenkomstig het WVV en de uitvoeringshesluiten.

VI - Slot

Art 26 Voor alle gevallen die niet geregeld zijn door deze statuten, zijn de bepalingen van het WVV en de
uitvoeringshesluiten van toepassing
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Huidige samenstelling van het bestuursorgaan

Op de Algemene Vergadering van 25 april 2020 werden herbenoemd als lid van het bestuursorgaan voor een
nieuwe periode van vijf jaar:

Daelemans Cynthia, Neerstraat 29 te 3150 Wispelaar (RRN 74030138890)

Maes Els, Monnikveldstraat 16 te 1761 Borchtlombeek {(RRN 6901072423 4)

Vanherck Peter, Lil 26 te 2450 Meerhout (RRN 50062622389)

Heymans Paul, Lemingberg 6 te 3010 Kessel-Lo (RRN 64042530724)

Maris Katrien, Neerbroek 42 te 2070 Zwijndrecht (RRN82082926066)
Werd benoemd als nieuw lid van het bestuursorgaan voor een periode van vijf jaar:

Vanherck Mieke, Hoogstraat 9 te 2450 Meerhout (RRN 76030919684)

Getekend Bestuurder Peter Vanherck
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