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Satzung des Vereins

“Selbsthilfe EPP (Erythropoetische Protoporphyrie) e.V.*

Fassung vom 27. November 2005

Name, Sitz, Eintragung, Geschafts ahr

Der Verein tragt den Namen

“Selbsthilfe EPP (Erythropoetische Protoporphyrie) e.V.*.
Der Sitz des genannten Vereinsist Krefeld

Er ist in das Amtsregister der Stadt Krefeld eingetragen.
Geschéftgahr ist das Kalenderjahr.

Ver einszweck

Der Verein verfolgt ausschliefdlich und unmittelbar gemeinniitzige bzw. mildtétige
Wohlfahrtszwecke im Sinne des Abschnitts ,,Steuerbegiinstigte Zwecke* der
Abgabenordnung 1977 (8851 ff. AO) in der jeweils glltigen Fassung. Zweck des
Vereinsist es, Betroffenen und ihren Angehdrigen helfend zur Seite zu stehen.

Der Satzungszweck wird erbracht durch u. a.

a) Selbsthilfe in Form von Herstellung von Kontakten zwischen Betroffenen und
deren Angehdrigen;

b) Sammlung und Verteilung von medizinischem Wissen und pflegerischen
Hilfen;

¢) Beratung in medizinischen, psychologischen und sozialen Fragen;

d) Offentlichkeitsarbeit hinsichtlich dem Abbau von Vorurteilen und
Benachteiligung;

e) Kontaktaufnahme zu Spezialisten und Kliniken zum Zwecke der Unterstiitzung
der Erforschung der Erythropoetischen Protoporphyrie;

f) Austausch mit dhnlichen Gruppen zu anderen Porphyrie-Formen;

g) Austausch mit dhnlichen Gruppen im Ausland.

Selbstlosigkeit

Der Verein ist selbstlos tétig. Er verfolgt nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche
Zwecke.

Mittel des Vereins durfen nur fur die satzungsgeméal3en Zwecke verwendet werden.
Die Mitglieder des Vereins diurfen in lhrer Eigenschaft als Mitglieder keine
Zuwendungen aus Mitteln des Vereins erhalten.

Die Mitglieder dirfen bel einem Ausscheiden oder bei Aufldsung oder Aufhebung des
Vereins keine Anteile des Vereinsvermdgens erhalten.

Es darf keine Person durch Ausgaben, die dem Zweck des Vereins fremd sind, oder
durch unverhaltnisméaldig hohe V ergiitungen beglnstigt werden.
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84  Mitgliedschaft
1. Der Verein hat ordentliche Mitglieder, Ehren- und Fordermitglieder.

2. Ordentliches Mitglied des Vereins kann jede volljahrige natirliche und/oder juristische
Person werden, die seine Ziele (82) unterstiitzt. Minderjahrige kdnnen mit
Einverstandnis ihrer Erziehungsberechtigten ebenfalls ordentliches Mitglied des
Vereins werden.

3. Fordermitglied kann jede volljahrige natiirlich und jede juristische Person werden, die
bereit ist die Ziele und Aufgaben des Vereins zu fordern. Fordermitglieder
unterstitzen die Arbeit des Vereins durch Beitrdge und Spenden, sie haben kein
Stimmrecht.

4, Die Ehrenmitgliedschaft kann an allein Abs. 2 und 3 genannten Mitglieder sowie an
solche natirlichen und juristischen Personen verliehen werden, die sich um die
Unterstiitzung und Férderung des Vereins in besonderem Mal3e verdient gemacht
haben. Ehrenmitglieder, die nicht gleichzeitig ordentliche Mitglieder im Sinne des
Abs. 2 sind, haben kein Stimmrecht. Ehrenmitglieder sind von allen
Beitragszahlungen befreit.

5. Uber den Antrag auf Aufnahme in den Verein entscheidet der Vorstand.

6. Die Mitgliedschaft endet durch Austritt, Ausschluss oder Tod bzw. bei juristischen
Personen durch deren Aufldsung.

7. Der Austritt eines Mitgliedes ist nur zu Ende des Geschéftgahres moglich. Er erfolgt
durch schriftliche Erklérung gegeniiber einem vertretungsberechtigten
Vorstandsmitglied oder einer durch den Vorstand beauftragten Person unter
Einhaltung einer Frist von mindestens 6 Wochen.

8. Wenn ein Mitglied schwer gegen die Ziele und/oder Interessen des Vereines verstol3en
hat oder trotz Mahnung mit dem Beitrag fur 12 Monate im Rickstand bleibt, so kann
es durch den Vorstand mit sofortiger Wirkung ausgeschlossen werden. Dem Mitglied
muss vor der Beschlussfassung Gelegenheit zur Rechtfertigung bzw. zur
Stellungnahme gegeben werden. Gegen den Ausschlief3ungsbeschluss kann innerhalb
einer Frist von 6 Wochen nach Mitteilung des Ausschlusses Berufung eingel egt
werden, Uber die die nachste Mitgliederversammlung entscheidet.

9. Die Mitglieder sind zur Verschwiegenheit tber alle Angelegenheiten verpflichtet, die
Ihnen im Rahmen ihrer Mitgliedschaft Uber fremde V erhdtnisse bekannt werden.

10.  Jedes Mitglied erhdlt bei Eintritt in den Verein und bei Satzungsanderungen ein

Exemplar der Satzung in der jewells giltigen Fassung, dieses kann auch als E-Mail
erfolgen.

§5 Beitrage
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§6

§7

Es werden Mitgliedsbeitrage erhoben. Zur Festlegung der Beitragshdhe ist eine 2/3-
Mehrheit der in der Mitgliederversammlung anwesenden und vertretenen
stimmberechtigten Vereinsmitglieder erforderlich.

Sozia schwache Mitglieder sind beitragsbefreit. Der entsprechende Nachweis ist
unaufgefordert bis zum 28.02. eines jeden Jahres zu erbringen.

Die Beitragszahlung erfolgt einmal pro Haushalt, egal wie viele der dort |ebenden
Personen Vereinsmitglieder sind.

Der Beitrag fur das laufende Geschéftsahr wird ab dem 1.3. fallig und muss innerhalb
von 6 Wochen geleistet werden.

OrganedesVereins

Organe des Vereins sind
a) der Vorstand
b) die Mitgliederversammlung

Der Vorstand

Der Vorstand besteht aus funf Personen.

Vorstand im Sinne des § 26 BGB sind der erste, der zweite und der dritte Vorsitzende,
diese bilden den engen Vorstand. Je zwei Mitglieder des engen Vorstandes vertreten
den Verein gemeinsam. Handelt es sich jedoch um ein Geschéft des taglichen Lebens
und ist die Tétigkeit mit mindestens einem weiteren Vorstandmitglied abgesprochen,
kann jedes Mitglied des engen Vorstandes den Verein einzeln vertreten.

Der enge Vorstand wird ergénzt durch zwei weitere Vorstandsmitglieder, den
Kassenwart und den Schriftfuhrer, die vom engen Vorstand bestimmt werden und
gemeinsam mit diesem den erweiterten Vorstand bilden.

Der Vorstand wird von der Mitgliederversammlung auf die Dauer von 2 Jahren
gewahlt. Die Wiederwahl der Vorstandsmitglieder ist moglich. Die drei Vorsitzenden
werden von der Mitgliederversammlung in einem besonderen Wahlgang bestimmt.
Die Vorstandsmitglieder bleiben nach Ablauf ihrer Amtszeit solangeim Amt, bisdie
Mitgliederversammlung V orstandswahlen abgehalten hat.

Scheidet ein Mitglied des Vorstands wahrend der Amtsperiode vorzeitig aus, so
bestimmt die Vorstandschaft durch Beschluss mit einfacher Mehrheit ein
kommissarisches V orstandsmitglied bis zur nachsten Mitgliederversammlung.

Mit Beendigung der Mitgliedschaft im Verein endet automatisch auch das Amt as
Vorstand.

Vorstandsmitglieder kdnnen nur Mitglieder des Vereins sein.

Der Vorstand sorgt fur die Ausfiihrung der Beschliisse der Mitgliederversammlung. In
diesem Rahmen obliegt ihm die Fuhrung der laufenden Geschéfte des Vereins. Der
Vorstand Ubt seine Tétigkeit ehrenamtlich aus. Der Vorstand kann fir die Geschéfte
der laufenden Verwaltung einen Geschéftsfihrer bestellen. Dieser ist berechtigt, an
den Sitzungen des V orstandes mit beratender Stimme teilzunehmen.
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5. Vorstandssitzungen finden jahrlich in der Regel zweimal sowie nach Bedarf statt. Die
Einladung zu Vorstandssitzungen erfolgt durch den ersten Vorsitzenden oder durch
seine Vertreter, schriftlich und unter Einhaltung einer Einladungsfrist von mindestens
zwel Wochen, dieses kann auch per E-Mail erfolgen. Vorstandssitzungen sind
beschlussfahig, wenn satzungsgemal} eingeladen wurde und mindestens zwei
Mitglieder des engen Vorstandes anwesend sind. Vorstandssitzungen sind auch mittels
Telefonkonferenz moglich.

6. Der Vorstand fasst seine Beschllisse mit einfacher Mehrheit. Bel Stimmengleichheit
gilt der Antrag als abgel ehnt.

7. BeschlUisse des Vorstandes konnen bei Eilbedirftigkeit auch schriftlich oder
fernmundlich gefasst werden, wenn alle Vorstandmitglieder ihre Zustimmung zu dem
Verfahren schriftlich oder fernmtndlich erklaren. Schriftlich oder fernmindlich
gefasste Vorstandsbeschl Uisse sind schriftlich niederzulegen und von mindestens zwei
Mitgliedern des engen Vorstandes oder mindestens einem Mitglied des engen und
einem Mitglied des erweiterten Vorstandes zu unterzeichnen.

8. Der Vorstand hat das Recht nach Bedarf Beiréte, insbesondere einen medizinischen
Beirat, zu bestellen.

88  Aufgaben und Zustandigkeiten des Vor standes

1. Dem Vorstand sind alle Aufgaben des Vereins Ubertragen, die nicht satzungsgemal3 in
die Zustandigkeit anderer Vereinsorgane fallen.

2. Der Vorstand kann intern eine Aufgaben- und Zustandigkeitsregel ung festlegen.

3.  Dem Vorstand obliegt insbesondere der Umgang mit Behérden und Verbanden, die
Entscheidung tber alle Vertragsabschliisse, deren Anderungen und K {indigung sowie
alle weiteren rechtsgeschéftlichen Verpflichtungen.

Zur Zustandigkeit des V orstandes gehoren:

Entscheidung Uber die Aufnahme neuer Mitglieder;

Durchfihrung der Beschltsse der Mitgliederversammlung;

Delegation von Aufgaben und Einsetzung von Ausschissen;

Planung und Durchfihrung von V ereinsveranstal tungen;

Représentation des Vereins, auch auf Verbandsebene;

Offentlichkeitsarbeit;

Vorprifung der Gewinn- und Verlustrechnung, Haushaltsansétze, Finanzplanung;
Schlichtung aler Streitigkeiten innerhalb des Vereins und Entscheidung tber alle
erhobenen Widerspriiche mit Ausnahme desin 8 4 Absatz 8 Satz 3 genannten
Sachverhaltes.

89  Vorstandschaft/Gesamtvorstand und Aufgabenverteilung
1. Der Gesamtvorstand besteht aus

e dem 1. Vorsitzenden
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dem 2. Vorsitzenden
dem 3. Vorsitzenden
dem Kassenwart
dem Schriftflhrer

Far die Mitglieder des Vorstandes ergeben sich insbesondere folgende Aufgabenbereiche:

Der Kassenwart ist fur die ordnungsgemal3e Kassenfihrung, Buchung der Einnahmen und
Ausgaben, Einzug und Erstattung von Mitgliedsbeitragen, finanzielle Abwicklung der
Jahreshauptversammlung, Rechnungslegung und Sicherung des V ereinsvermogens
zustandig.

e Dem Schriftfihrer obliegt die Protokollfiihrung von Sitzungen und Versammlungen. Dem
Schriftfihrer kann dartiber hinaus die Erledigung des Schriftverkehrs des Vereinsim
Einvernehmen mit dem Vorstand Ubertragen werden.

2. Die Vorstandsmitglieder Gben ihr Amt ehrenamtlich aus. Notwendige Ausgaben sind
Zu erstatten.

3. Der Vorstand wird von der Haftung fir einfache Fahrl&ssigkeit freigestellt. Der Verein
haftet nur mit dem Vereinsvermégen.

8§10 Mitgliederversammlung
1 Die Mitgliederversammlung ist mindestens einmal j&hrlich einzuberufen.

2. Eine auf3erordentliche Mitgliederversammlung ist einzuberufen, wenn es das
Vereinsinteresse erfordert oder wenn die Einberufung von mindestens 30% der
Vereinsmitglieder schriftlich und unter Angabe des Zweckes und der Griinde verlangt
wird.

3. Die Einberufung der Mitgliederversammlung erfolgt schriftlich durch den engen
Vorstand, bei dessen Verhinderung durch eine durch den Vorstand bestellte Person,
unter Einhaltung einer Einladungsfrist von mindestens 5 Wochen bei gleichzeitiger
Bekanntgabe der Tagesordnung. Eine Ergénzung der Tagesordnung durch die
Vereinsmitglieder um neue Beschlussfassungspunkte ist innerhalb einer Frist von 10
Tagen schriftlich beim Vorstand zu beantragen. Eine geénderte Tagesordnung muss
mindestens 2 Wochen vor dem Sitzungstermin zugesandt werden. Die Frist beginnt
mit dem auf die Absendung des Einladungsschreibens folgenden Tag. Es gilt das
Datum des Poststempels. Das Einladungsschreiben gilt dem Mitglied al's zugegangen,
wenn es an die letzte vom Mitglied dem Verein schriftlich bekannt gemachte Adresse
gerichtet ist. Diese Einladung kann ebenfalls als E-Mail versand werden, aul3er ein
Mitglied stellt den Antrag sie auf postalischen Weg zu erhalten.

4, Die Mitgliederversammlung a's das oberste beschlussfassende Vereinsorgan ist
grundsétzlich fur alle Aufgaben zustandig, sofern bestimmte Aufgaben gemal3 dieser
Satzung nicht einem anderen Vereinsorgan zugewiesen werden. [hr sind insbesondere
die Jahresrechnung und der Jahresbericht zur Beschlussfassung Uber die Genehmigung
und die Entlastung des V orstandes schriftlich vorzulegen. Sie kann eine
Kassenprufung durch 2 Vereinsmitglieder beschlief3en, die weder dem Vorstand noch
einem vom Vorstand berufenen Gremium angehéren und auch nicht Angestellte des
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Vereins sein durfen, um die Buchfiihrung einschliefdlich des Jahresberichtes zu prifen
und Uber das Ergebnis vor der Mitgliederversammlung zu berichten.
8§11 Aufgaben der Mitgliederversammlung

Die Mitgliederversammlung ist fir folgende Aufgaben zustandig:

e die Wahl des engen Vorstandes;

Entgegennahme des Jahres- und K assenberichts des Vorstandes, des Berichts der
Kassenprufer und die Erteilung der Entlastung;

Beschlussfassung Uber die Aufgaben des Vereins,

BeschlUisse Uber Beteiligungen an Gesell schaften;

Genehmigungen aller Geschéftsordnungen fir den Vereinsbereich;

BeschlUsse Uber Mitgliederbeitrage;

abschlief3ende Entscheidung tGber den Ausschluss von Mitgliedern;
Beschlussfassung Uber Satzungsanderungen und alle sonstigen ihr vom Vorstand
unterbreiteten Antrége;

Beschlussfassung tber die Ernennung von Ehrenmitgliedern;

o welitere Aufgaben, soweit sich dies aus der Satzung oder nach Gesetz ergibt;

e Auflésung des Vereins.

5. Jede satzungsgemal} einberufene Mitgliederversammlung wird al's beschlussféhig
anerkannt ohne Rlcksicht auf die Anzahl der erschienenen Vereinsmitglieder.
Jedes ordentliche Mitglied hat eine Stimme. Juristische Personen werden auf der
Mitgliederversammlung durch ihre gesetzlichen Vertreter oder durch schriftlich
Bevollmé&chtigte vertreten. Das Stimmrecht in der Mitgliederversammlung ruht, wenn
sich das Mitglied im Beitragsriickstand befindet.

6. Die Mitgliederversammlung fasst ihre Beschllisse mit einfacher Mehrheit. Bei
Stimmengleichhelt gilt ein Antrag al's abgelehnt.

7. Die Mitgliederversammlung kann Mitglieder oder andere natiirliche oder juristische
Personen beauftragen, fir den Verein Dienst- oder Sachleistungen zu beschaffen, zu
erbringen oder zu verwalten, wobel das Ergebnis, ob materiell oder immateriell
grundsétzlich Eigentum des Vereins bleibt.

§12 Satzungsdnderungen

1 Fir Satzungsanderungen ist eine ¥~Mehrheit der erschienenen Vereinsmitglieder
erforderlich. Uber Satzungsanderungen kann in der Mitgliederversammlung nur
abgestimmt werden, wenn auf diesen Tagesordnungspunkt bereitsin der Einladung
zur Mitgliederversammlung hingewiesen wurde und der Einladung sowohl der
bisherige als auch der vorgesehene Satzungstext beigefligt worden war.

2. Satzungsanderungen, die von Aufsichts-, Gerichts- oder Finanzbehorden aus formalen
Grunden verlangt werden, kann der V orstand von sich aus vornehmen. Diese
Satzungsanderungen mussen allen Vereinsmitgliedern alsbald schriftlich mitgeteilt
werden, dieses kann auch per E-Mail erfolgen.
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8§13 Beurkundung von Beschliissen

Diein Vorstandssitzungen und in Mitgliederversammlungen gefassten Beschllisse
sind schriftlich niederzulegen und durch den Protokollfihrer der Sitzung und ein
Mitglied des engen Vorstandes zu unterzeichnen.

814 Auflésung desVereinsund Vermogensbindung

1 Fur den Beschluss, den Verein aufzul 0sen, ist eine %~Mehrheit der in der
Mitgliederversammlung anwesenden Vereinsmitglieder erforderlich. Der Beschluss
kann nur nach rechtzeitiger Ankindigung in der Einladung zur
Mitgliederversammlung gefasst werden.

2. Bei Auflésung des Vereins oder bel Wegfall steuerbeglinstigender Zwecke falt das
Vermogen des Vereins an die Forschungsgruppe von Prof. Dr. Jorge Frank (Uni
Maastricht/Aachen), die es ausschliefdlich und unmittelbar fir Forschungszwecke oder
gemeinniitzige bzw. wohltétige Zwecke zu verwenden hat.

Ersatzweise fallt das Vermdgen an den geographisch nachstliegenden gemeinniitzigen
Verein zu, der den gleichen Zweck wie der aufgelOste Verein vertritt. Beschltsse tiber
die kiinftige Verwendung des V ereinsvermdgens durfen erst nach Einwilligung des
Finanzamtes ausgefihrt werden.

Vorstehende Satzung wurde am 27.11.2005 in Geldern von der Grindungsversammliung
beschlossen und tritt sofort in Kraft.

Unterschriften der Grimdungsmitglieder

Andreas Knapp
Laichlestr. 52

70839 Gerlingen
Carina Drzazga
Jahnstr. 11

45665 Recklinghausen
Verena Schmeder
Randstr. 30

47804 Krefeld

Thomas Kraft

An der Steinmauer 14D
61190 Rosbach

Anne Weller
Maria-Eich-Str. 45
81243 Miinchen

Petra Schiltauer
Labbecker Str. 109
32805 Hornberg-Meinberg
Martin Terhardt
Peddenkamp 72
40883 Ratingen




