Cystinose-Selbsthilfe e.V. — Satzung

§ 1 Name und Sitz des Vereins

Der Verein fuhrt den Namen ,Cystinose-Selbsthilfe e.V.“ Der Verein hat seinen Sitz in
Ratingen. Das Geschéftsjahr ist das Kalenderjahr.

§ 2 Zweck des Vereins

Der Verein verfolgt ausschliefl3lich und unmittelbar gemeinnitzige Wohlfahrtszwecke
im Sinne des Abschnitts ,Steuerbeglinstige Zwecke*“ der Abgabenordnung vom
01.01.1977.Der Zweck ist, Hilfe fur Menschen zu leisten, die an Cystinose erkrankt
sind, und ihre Angehdrigen zu unterstitzen. An Cystinose erkrankte Kinder,
Jugendliche und Erwachsene werden insbesondere durch folgende Mallnahmen
gefordert:

1. Zusammenarbeit mit behandelnden Arzten, Kliniken und Dialyse- und
Transplantationszentren im In- und Ausland,

2. Organisation und Durchfuhrung regelmafiger Veranstaltungen (Freizeiten,
Seminare, u. a.) sowie finanzielle Unterstutzung bei diesen Mal3nahmen,

3. Beratung, Betreuung und Information der an Cystinose Erkrankten sowie
deren Angehdrigen,

4. Austausch von Erfahrungen sowie gegenseitige Unterstlitzung und Hilfe der
Patienten und deren Angehdrigen und

5. Wahrnehmung der Belange der Betroffenen gegentiber der Offentlichkeit und
den Behorden.

Der Verein ist selbstlos tatig: Er verfolgt nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche
Zwecke. Mittel des Vereins durfen nur flr satzungsmallige Zwecke verwendet
werden. Die Mitglieder erhalten keine Zuwendungen aus Mitteln des Vereins mit
Ausnahme der in der Geschaftsordnung festgelegten Aufwandsentschadigungen
sowie fur Zwecke des Vereins.

Die Mitglieder erhalten bei ihrem Ausscheiden oder bei Auflésung oder Aufhebung
des Vereins keine Anteile des Vereinsvermogens. Sie erhalten auch eingezahlte
Beitrage nicht zurtck.

Die Mitglieder des Vereins haften nicht mit ihrem Privatvermogen. Es darf keine
Person durch Ausgaben, die dem Zweck des Vereins fremd sind, begunstigt werden.
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§ 3 Erwerb der Mitgliedschaft

Mitglied kann jede natirliche und juristische Person werden, die bereit ist, den Verein
zu unterstiitzen. Es reicht ein formloser Antrag an den Vorstand. Uber den
Aufnahmeantrag entscheidet der Vorstand abschlieRend. Mit der Aufnahme erkennt
das Mitglied die Satzung verbindlich an.

§ 4 Beendigung der Mitgliedschaft

Die Mitgliedschaft endet durch

1. Freiwilligen Austritt,
2. Ausschluss oder
3. Tod eines Mitglieds.

Der freiwillige Austritt aus dem Verein ist dem Vorstand formlos zu erklaren.

Durch Vorstandsbeschluss kann ein Mitglied ausgeschlossen werden, wenn es
gegen die Vereinsinteressen grob verstolden. Das Mitglied hat das Recht, gegen den
Ausschluss Berufung an die Mitgliederversammlung einzulegen (Frist innerhalb eines
Monats). Die Mitgliederversammlung ist dann innerhalb von 6 Monaten einzuberufen.
Das Mitglied hat das Recht, sich mundlich oder schriftlich zu rechtfertigen. Der
Ausschluss bedarf einer Mehrheit von mindestens zwei Dritteln der anwesenden
Mitglieder.

§ 5 Mitgliedsbeitrage

Der Mitgliedsbeitrag wird jahrlich erhoben und ist im 1. Quartal eines Jahres an den
Verein zu entrichten. Der Beitrag kann vom Vorstand auf schriftlich begriindeten
Antrag hin ganz oder teilweise erlassen werden; die freiwillige Zahlung héherer
Betrage ist jederzeit zulassig.

Uber die Hohe des Mitgliedsbeitrags, seine Gestaltung (Familienbeitrage) und seine
Anderung entscheidet die Mitgliederversammlung mit einfacher Stimmenmehrheit
jeweils fur das folgende Geschaftsjahr (§ 8).

Das grundsatzlich jedem Mitglied zustehende Stimmrecht kann nur ausgeubt
werden, wenn das Mitglied seiner Verpflichtung zur Beitragszahlung nachgekommen
ist.
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§ 6 Organe

Organe des Vereins sind

1. der Vorstand
2. die Mitgliederversammlung

§ 7 Vorstand
Dem Vorstand gehoren an:

1. Erste(r) Vorsitzende(r)
2. Erste(r) Stellvertreter/in, gleichzeitig Schriftfihrer/in
3. Kassenwart

Kumulativ kdbnnen in den Vorstand gewahlt werden:

4. Ein beratender Beisitzer aus dem Kreis der Eltern
5. Ein beratender Beisitzer aus dem Kreis der Jugendlichen

Die Positionen 4 und 5 sind optional. Der Vorstand ist auch handlungsfahig, wenn die
Positionen 4 und 5 nicht besetzt sind.

Der Vorstand wird von der Mitgliederversammlung fur die Dauer von zwei Jahren
gewahlt; bis zur Wahl des neuen Vorstands bleibt er jedoch im Amt.

Der Vorstand kann bei Bedarf zur Fuhrung der laufenden Geschafte einen haupt-
oder ehrenamtlichen Geschaftsfuhrer/Geschaftsfuhrerin bestellen, der/die dem
Vorstand gegenuber verantwortlich ist. Der Geschaftsfuhrer/die Geschaftsfuhrerin ist
berechtigt, den Verein nach aul3en allein zu vertreten.

Der Verein wird durch zwei Mitglieder des Vorstands (auch gerichtlich) vertreten. Fur
alle Geschéfte, die im Rahmen der Kassenfiihrung anfallen (z. B. Uberweisungen,
Einzahlungen oder Abhebungen und alle weiteren Bankgeschafte) ist der/die
Kassenflhrer/in allein unterschriftsberechtigt.

Geschafte, die den Wert von EUR 1.000,-- Ubersteigen, bedurfen der Zustimmung
der Mitgliederversammlung. Von dieser Regelung ausgenommen sind Geschafte, die
im Rahmen der Organisation und Durchflihrung der jahrlich stattfindenden Familien-
treffen abgeschlossen werden.

Vorstandssitzungen werden durch den Vorsitzenden oder einen Stellvertreter
schriftlich oder telefonisch mindestens 14 Tage vor dem Termin einberufen.

Zwei der Vorstandsmitglieder missen anwesend sein, um beschlussfahig zu sein.
Die Beschlusse in den Vorstandssitzungen sind durch Protokolle zu dokumentieren.
Bei dringlichen Geschaften kann der Vorstand sofort entscheiden.
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§ 8 Mitgliederversammlung

Eine ordentliche Mitgliederversammlung ist jahrlich einzuberufen.

Eine aulRerordentliche Mitgliederversammlung ist jederzeit durch Einberufung des
Vorstands moglich. Sie ist zwingend, wenn das Interesse des Vereins es erfordert
oder wenn 10% der Mitglieder dies schriftlich mit Angabe von Grinden vom Vorstand
verlangen.

Die Mitgliederversammlung wird vom Vorsitzenden oder seinem Stellvertreter nach
Abstimmung mit allen Vorstandsmitgliedern einberufen. Die schriftlichen Einladungen
sollen zwei Wochen vor dem Versammlungstermin erfolgen und die Tagesordnung
enthalten.

Auf der Jahreshauptversammlung sind jeweils fur das laufende Jahre zwei
Kassenprufer zu wahlen. Bei mehreren Vorschlagen ist in geheimer Wahl

abzustimmen. Die zu wahlenden Kassenprufer durfen nicht dem Vorstand
angehoren.

Die Jahreshauptversammlung hat folgende Aufgaben:

Wahl und Entlastung des Vorstands,

Wahl der Kassenprifer,

Beschlussfassung tber den Vereinshaushalt,

Beschlussfassung uber die Erhebung und Ausgestaltung des Jahresbeitrags,
Abstimmung Uber Satzungsanderungen und

Beschlussfassung Uber die Auflosung des Vereins.

R

Die Mitgliederversammlung wird vom Vorsitzenden oder seinem Stellvertreter
geleitet. Der Versammlungsleiter bestimmt die Art der Abstimmung. Die Wahl des
Vorstands muss durch Stimmzettel erfolgen, au3er wenn nur ein Bewerber zur Wahl
steht. Wenn ein Drittel der Mitglieder eine schriftliche Abstimmung winscht, ist diese
Form durchzufihren.

Die Mitgliederversammlung ist beschlussfahig, wenn sie ordnungsgemal einberufen
wurde. Allgemeine Beschlusse kdnnen mit einfacher Mehrheit der anwesenden
Mitglieder gefasst werden. Satzungsanderungen oder Vereinsaufloésung kdnnen
jedoch nur mit einer Mehrheit von 75% der abgegebenen Stimmen beschlossen
werden.

Uber jede Mitgliederversammlung ist ein Protokoll zu fiihren mit folgendem Inhalt:

Art und Zeit der Versammlung,
Name des Versammlungsleiters,
Teilnehmerzahl (Anwesenheitsliste),
Tagesordnung,
Abstimmungsergebnisse,

A
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6. Kurze Schilderung des Versammlungsverlaufs und
7. Genauer Wortlaut bei Satzungsanderungen

§ 9 Aufldsung des Vereins

Die Auflosung kann nur die Mitgliederversammlung beschlie3en. Liquidatoren sind
der Vorsitzende und sein Stellvertreter. Nach Auflosung oder Aufhebung des Vereins
oder bei Wegfall seines bisherigen Zweckes fallt das restliche Vermdgen an den
Verein ACHSE e.V. — Allianz chronischer seltener Erkrankungen, Drontheimer
Stralde 39, 13359 Berlin, und zwar ausschliefdlich zur Verwendung fir gemeinnuitzige
Zwecke im Sinne des § 2 dieser Satzung.

Ratingen, den 20.02.2019
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