Satzung

Angeborene- Bindegewebs- Erkrankungen e.V.
§ 1 Name, Sitz und Geschiiftsjahr

(1) Der Verein fithrt den Namen ,,Angeborene-Bindegewebs-Erkrankungen e.V.“. Er soll
in das Vereinsregister eingetragen werden; nach der Eintragung lautet der Name:

»Angeborene-Bindegewebs-Erkrankungen e.V.“.

(2) Der Sitz des Vereins ist in Berlin.
(3) Das Vereinsbiiro ist in Schlof3 Holte
(4) Das Geschiftsjahr des Vereins ist das Kalenderjahr.

§ 2 Zweck, Aufgaben und Gemeinniitzigkeit

(1) Zweck des Vereins ist es Menschen, die direkt oder indirekt von einer angeborenen
oder vererbbaren Bindegewebs-Erkrankung betroffen sind, in ihrem oft sehr
hiirdenreichen Leben bestmdoglich zu begleiten und alles fiir ihre Bildung zu tun und
zu fordern, was ihnen hilft, moglichst gesund und gliicklich zu leben.

Dazu gehoren insbesondere die folgenden Maflinahmen:

a. Betreuung, Aufkliarung und Beratung von Betroffenen und ihren
Angehorigen tiber das Krankheitsbild.

b. Erfahrungsaustausch der Betroffenen untereinander und mit Fachleuten,
Vermittlung von Kenntnissen.

c. Herausgabe von Broschiiren und anderen informativen Verdftfentlichungen.

d.. Offentlichkeitsarbeit und Veranstaltung von Fachtagungen.

e. Information von Arzten, Fachirzten und Kliniken, Prisentation auf

Arztetagungen.

f. Benennung von spezialisierten drztlichen Behandlungszentren fiir diese

seltenen Krankheiten.
g. Information von Behdrden und Institutionen z.B. Gesundheitsdamter,
Sozialdmter, Jugendamter.

h. Gemeinschaftliche Interessenvertretung Der Betroffenen in den
Bereichen des Sozial- und Schwerbehindertenrechtes.

1. Gemeinschaftliche Interessenvertretung bei Problemen des
Gleichstellungsgesetzes.

j. Mitwirkung an Internationalen Treffen, Zusammenarbeit und Erfahrungs-
austausch im Europdischen Raum.

Beantragung von Fordergeldern bei Krankenkassen und Institutionen.
Einwerbung von Spenden.

. Beobachtung der nationalen und internationalen wissenschaftlichen
Fachliteratur und Weiterleitung wichtiger Erkenntnisse an deutsche
Arzte und gegebenenfalls an die Betroffenen.

n. Unterstiitzung der Forschung an den Ursachen, Auswirkungen und

Behandlungsmoglichkeiten der Angeborenen Bindegewebs-
Erkrankungen durch Zuweisung von Spendengeldern.
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(2) Der Verein verfolgt ausschlieBlich und unmittelbar gemeinniitzige und
mildtitige Zwecke im Sinne des Abschnittes ,,Steuerbeglinstigte Zwecke* der
Abgabenordnung. Der Satzungszweck wird insbesondere durch
Offentlichkeitsarbeit / Aufklirung von Betroffenen, deren Familien und von
Arzten und anderem medizinischen Personal sowie durch regelmiBige Treffen
fiir Betroffene zwecks Austausch und gegenseitiger Unterstiitzung verwirklicht.

(3) Der Verein ist selbstlos titig, er verfolgt nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche
Zwecke. Mittel des Vereins diirfen nur fiir die satzungsméfBigen Zwecke verwendet
werden. Die Mitglieder erhalten keine Zuwendungen aus den Mitteln des Vereins. Es
konnen jedoch unschidliche Aufwendungen, die diesen durch die Tatigkeit fiir die
Korperschaft entstanden sind, aufgrund Vorstandsbeschlusses erstattet werden. Es darf
keine Person durch Ausgaben, die dem Zweck der Korperschaft fremd sind, oder
durch unverhiltnisméBig hohe Vergiitungen begiinstigt werden.

(4) Der Verein kann sich mit einfachem Mehrheitsbeschluss des Vorstandes
Dachverbianden im In- und Ausland anschlie3en.

(5) Bei der Auflosung oder Authebung des Vereins oder bei Wegfall seines bisherigen
Zwecks, Fillt das Vermogen an die Ruprecht-Karls Universitdt Heidelberg, Institut fiir
Ultrastrukturforschung der Haut, die es unmittelbar und ausschlieBlich fiir die
Forschung zu verwenden hat.

§ 3 Erwerb der Mitgliedschaft
(1) Ordentliches Mitglied des Vereins kann jede natiirliche Person werden.

(2) Voraussetzung des Erwerbs der Mitgliedschaft ist ein schriftlicher Aufnahmeantrag,
der an den Vorstand zu richten ist. Bei beschrinkt Geschiftsfahigen, insbesondere bei
Minderjihrigen, ist der Antrag auch von dem gesetzlichen Vertreter zu unterschreiben.
Dieser verpflichtet sich mit der Unterschrift zur Zahlung der Mitgliedsbeitrage fiir den
beschrinkt Geschéftsfiahigen.

(3) Es besteht die Moglichkeit, Fordermitglied zu werden. Es kann jede volljahrige
natiirliche und juristische Person Fordermitglied werden, die bereit ist, die Ziele und
Aufgaben des Vereins zu unterstiitzen. Sie unterstiitzen die Arbeit des Vereins durch
Beitrdge und Spenden. Fordermitglieder haben kein Stimmrecht.

(4) Die Ehrenmitgliedschaft kann an alle in Absatz 2 und 3 genannten Mitglieder sowie an
solche natiirliche und juristische Personen verliechen werden, die sich um die
Unterstiitzung und Forderung des Vereins in besonderem Malle verdient gemacht
haben. Das Nihere kann in einer Ehrungsordnung geregelt werden. Ehrenmitglieder,
die nicht gleichzeitig ordentliche Mitglieder im Sinne Absatz 2 sind, haben kein
Stimmrecht. Sie sind von allen Beitragszahlungen befreit.

(5) Der Antrag auf Mitgliedschaft ist schriftlich an den Vorstand zu richten, der {iber
diesen Antrag entscheidet. Bei Ablehnung des Antrags ist er nicht verpflichtet, dem
Antragsteller die Ablehnungsgriinde mitzuteilen.



§ 4 Beendigung der Mitgliedschaft

(1) Die Mitgliedschaft endet durch den Tod, Ausschluss, Streichung von Mitgliederliste
oder Austritt aus dem Verein.

(2) Der Austritt erfolgt durch schriftliche Erkldrung gegeniiber dem Vorstand. Bei
Geschiftsunfdahigen und beschriankt Geschiftsfahigen ist die Austrittserkldrung auch
von dem/den gesetzlichen Vertreter/n zu unterschreiben. Der Austritt kann nur zum
Ende des Geschiftsjahres erklirt werden, wobei eine Kiindigungsfrist von zwei
Monaten (entscheidend ist der Tag des Zugangs des Kiindigungsschreibens beim
Vorstand) einzuhalten ist.

(3) Ein Mitglied kann durch Beschluss des Vorstandes von der Mitgliederliste gestrichen
werden, wenn es trotz zweimaliger schriftlicher Mahnung mit der Zahlung von
mindestens einem Mitgliedsbeitrag oder von Umlagen ldnger als ein Jahr im
Riickstand ist. Die Streichung darf erst beschlossen werden, wenn nach Absendung der
zweiten Mahnung zwei Monate verstrichen sind und in dieser Mahnung die Streichung
angedroht wurde. Dem Mitglied ist die Streichung schriftlich mit eingeschriebenem
Brief mitzuteilen. Gegen die Streichung kann das Mitglied binnen einer Frist von
einem Monat schriftlich Einspruch zur néchsten Mitgliederversammlung erheben,
diese entscheidet dann.Der ordentliche Rechtsweg kann nicht ausgeschlossen werden.
Bis zur Entscheidung der Mitgliederversammlung kann der Vorstand das Mitglied von
allen Mitgliedsrechten und Amtern durch Mehrheitsbeschluss entheben.

(4) Der Beschluss des Vorstands iiber die Streichung ist dem Mitglied mitzuteilen. Es
konnen Mahnkosten in Hohe von 5,00 Euro erhoben werden. Der/Die offenen
Mitgliedsbeitrdge sind auch trotz Streichung von der Mitgliederliste zuziiglich
eventueller nachgewiesener Schadenspositionen des Vereins vom Mitglied zu
erstatten.

(5) Wenn ein Mitglied schuldhaft in grober Weise die Interessen des Vereins verletzt,
kann es durch Beschluss des Vorstands aus dem Verein ausgeschlossen werden. Vor
der Beschlussfassung muss der Vorstand dem Mitglied unter schriftlicher Setzung
einer Frist von 14 Tagen Gelegenheit geben, sich schriftlich zu &uBern. Der Beschluss
ist mit Griinden zu versehen und dem Mitglied mit eingeschriebenem Brief bekannt zu
geben. Gegen den AusschlieBungsbeschluss kann das Mitglied binnen einer Frist von
einem Monat schriftlich Einspruch zur ndchsten ordentlichen Mitgliederversammlung
erheben; diese entscheidet dann. Der ordentliche Rechtsweg kann nicht ausgeschlossen
werden. Bis zur Entscheidung der Mitgliederversammlung kann der Vorstand das
Mitglied von allen Mitgliedsrechten und Amtern durch Mehrheitsbeschluss entheben.

§ 5 Mitgliedsbeitrige

(1) Die Mittel zur Durchfiihrung seiner Aufgaben erhélt der Verein unter anderem durch
Mitgliedsbeitrage, Spenden und Sachzuwendungen, Zuschiisse der 6ffentlichen Hand
und privater Trager.

(2) Es werden von den Mitgliedern Jahresbeitrdge erhoben. Zur Finanzierung besonderer
Vorhaben oder zur Beseitigung finanzieller Schwierigkeiten des Vereins konnen
Umlagen erhoben werden.

(3) Hohe und Filligkeit von Jahresbeitragen und Umlagen werden von der
Mitgliederversammlung festgesetzt.



(4) Der Beitrag wird beim Eintritt in den Verein erstmals fallig und in den folgenden
Jahren jeweils bis zum 1. April eines Kalenderjahres fallig.

(5) Der Vorstand kann in Hértefdllen Gebiihren, Beitrdge und Umlagen ganz oder
teilweise erlassen oder stunden. Mitgliedsbeitrdge werden bei Beendigung der
Mitgliedschaft nicht zuriickerstattet.

§ 6 Rechte und Pflichten der Mitglieder

(1) Die Mitgliedschaft umfasst verschiedene Rechte, insbesondere das Recht auf
Gleichbehandlung mit dem {ibrigen Mitgliedern, die Teilnahme an den
Versammlungen des Vereins und die Wahrnehmung des Stimmrechts in der
Mitgliederversammlung.

(2) Die Mitgliedschaft umfasst aber auch Pflichten, wie die Beitragspflicht und die Pflicht
zur Forderung der Ziele und Interessen des Vereins.

§ 7 Organe des Vereins
(1) Organe des Vereins sind der Vorstand und die Mitgliederversammlung.
§ 8 Vorstand

(1) Der Vorstand des Vereins besteht aus dem Vorsitzenden, dem stellvertretenden
Vorsitzenden, dem Schatzmeister, dem Schriftfithrer und bis zu drei Beisitzern.

(2) Vorstand im Sinne des § 26 BGB (geschéftsfiihrender Vorstand) sind der Vorsitzende,
der stellvertretende Vorsitzende, der Schatzmeister und der Schriftfiithrer. Sie vertreten
den Verein gerichtlich und auBBergerichtlich.

(3) Der Verein wird durch jeweils zwei Mitglieder des geschéftsfithrenden Vorstandes
vertreten. Im Innenverhiltnis gilt, dass eines der vier vertretungsberechtigten
Vorstandsmitglieder grundsitzlich der Vorsitzende ist. Lediglich wenn er an der
Wahrnehmung seines Amtes verhindert ist, kann er durch ein anderes Mitglied des
geschéftsfiihrenden Vorstandes vertreten werden.

(4) Samtliche Vorstandsmitglieder arbeiten fiir den Verein ehrenamtlich. Notwendige
Auslagen werden den Vorstandsmitgliedern erstattet. Der Vorstand wird von der
Haftung fiir einfache Fahrldssigkeit freigestellt.

§ 9 Zustindigkeit des Vorstandes

Der Vorstand ist fiir alle Angelegenheiten des Vereins zustindig, soweit sie nicht durch die
Satzung einem anderen Organ des Vereins iibertragen sind. Er hat insbesondere folgende
Aufgaben:

a) Vorbereitung und Einberufung der Mitgliederversammlung, sowie Aufstellung der
Tagesordnung

b) Ausfiihrung von Beschliissen der Mitgliederversammlung

c) Vorbereitung und Aufstellung des Haushaltsplanes fiir das Geschéftsjahr
(Schatzmeister), Buchfiihrung (Schatzmeister), Erstellung des Jahresberichts
(Vorsitzender)

d) Beschlussfassung iiber die Aufnhahme von Mitgliedern

e) Zusammenarbeit mit anderen Selbsthilfeverbianden

f) Anschluss an Dachverbénde im In- und Ausland

g) Beantragung von Fordergeldern
Der Vorstand kann zu seiner fachlichen Unterstiitzung Beirédte und Arbeitskreise
berufen.



§ 10 Wahl und Amtsdauer des Vorstands

(1) Der Vorstand wird von der Mitgliederversammlung fiir die Dauer von vier Jahren,
gerechnet von der Wahl an, gewahlt. Er bleibt jedoch bis zur Neuwahl des Vorstandes
im Amt. Jedes Vorstandsmitglied ist einzeln zu wéhlen. Zu Vorstandsmitgliedern
konnen nur ordentliche Mitglieder des Vereins gewéhlt werden, die das 18. Lebensjahr
vollendet haben. Mit der Beendigung der Mitgliedschaft im Verein endet auch das
Amt eines Vorstandsmitglieds.

(2) Scheidet ein Mitglied des Vorstandes vorzeitig aus, so kann ein eventuell bereits als
Nachriicker gewéhltes Mitglied in den Vorstand nachriicken oder der Vorstand wihlt
fiir die restliche Amtsdauer des Ausgeschiedenen ein geeignetes Mitglied zum
Nachfolger (Selbstergianzung, Kooptation). Die Zahl der auf diese Weise berufenen
Vorstandsmitglieder darf hochstens zwei betragen. Die Amtszeit der kooptierten
Vorstandsmitglieder endet mit der ndchsten Mitgliederversammlung. Diese wihlt in
dieser Versammlung ein neues Vorstandsmitglied fiir die restliche Amtszeit des
ausgeschiedenen Vorstandsmitglieds.

(3) Bei der Wahl des Vorstandes ist die in §15 Absatz 4 genannte Mehrheit lediglich fiir
den ersten Wahlgang erforderlich. Kommt diese Mehrheit nicht zustande, ist in
weiteren Wahlgédngen die relative Mehrheit der abgegebenen giiltigen Stimmen
ausreichend.

§ 11 Sitzungen und Beschliisse des Vorstandes

(1) Der Vorstand beschlie3t in Sitzungen. Vorstandssitzungen sind mindestens zweimal,
moglichst jedoch viermal im Jahr (eine pro Quartal) vom Vorsitzenden, bei dessen
Verhinderung vom stellvertretenden Vorsitzenden, einzuberufen. Eine
Vorstandssitzung ist aulerdem dann einzuberufen, wenn wenigstens zwei Drittel der
Vorstandsmitglieder dies schriftlich unter Angabe der Griinde verlangt.

(2) Die Einberufung erfolgt mit einer Frist von zwei Wochen schriftlich unter
Bekanntgabe der Tagesordnung.

(3) Jede ordnungsgemal einberufene Vorstandsitzung ist beschlussfahig. Bei der
Beschlussfassung entscheidet die Mehrheit der abgegebenen giiltigen Stimmen, bei
Stimmengleichheit entscheidet die Stimme des Vorsitzenden, bei dessen Abwesenheit
die des stellvertretenden Vorsitzenden.

(4) Uber die Vorstandsitzungen sind Niederschriften zu fertigen und vom jeweiligen
Sitzungsleiter und dem Schriftfiihrer zu unterschreiben. Die Niederschriften miissen
mindestens Ort und Zeit der Vorstandssitzung, die Namen der Teilnehmer, die
gefassten Beschliisse und das jeweilige Abstimmungsergebnis enthalten. Eine Kopie
der Niederschrift ist an alle Mitglieder des Vorstandes zu iibersenden.

(5) Der Vorstand kann in dringenden oder einfach gelagerten Fillen Vorstandsbeschliisse
im schriftlichen Verfahren (insbesondere auch per Telefax, nicht jedoch durch Email)
unter Setzung einer angemessenen Frist fassen, wenn die einfache Mehrheit der
Vorstandsmitglieder ihre Zustimmung zu der zu beschlieenden Regelung erklért. Die
Beschlussfassung ist in der ndchsten Vorstandsitzung mit dem Ergebnis der
Abstimmung zu protokollieren.

(6) Eine telefonische Abstimmung ist nicht zuléssig.



§ 12 Mitgliederversammlung

(1) In der Mitgliederversammlung hat jedes ordentliche Mitglied, welches das 16.

Lebensjahr vollendet hat, eine Stimme. Mitglieder, die das 16. Lebensjahr nicht
vollendet haben oder aus anderen Griinden nicht voll geschéftsfdhig sind, haben kein
Stimmrecht. Zur Ausiibung des Stimmrechts kann ein anderes Mitglied nicht
bevollmichtigt werden. Die Stimmabgabe ist nur personlich in der
Mitgliederversammlung mdglich.

(2) Die Mitgliederversammlung ist fiir folgende Angelegenheiten zusténdig.

a)

Genehmigungen des vom Vorstand aufgestellten Haushaltsplans filir das néchste
Geschiftsjahr

Entgegennahme des Tétigkeitsberichts des Vorstandes, der Regional- und
Ortsverbénde.

Entgegennahme der Kassenberichte

Entlastung des Vorstandes

Festsetzung der Mitgliederbeitrige

Wahl und Abberufung der Mitglieder des Vorstandes

Wahl der Kassenpriifer, die nicht dem Vorstand angehoren diirfen
Beschlussfassung iiber Anderungen der Satzung

Beschlussfassung iiber die Aufldsung des Vereins

Beschlussfassung iiber die Berufung gegen einen AusschlieBungsbeschluss des
Vorstandes

Beschlussfassung iiber eingebrachte Antrige

Beschlussfassung auf Antrag des Vorstandes

§ 13 Einberufung der Mitgliedersammlung

(1) Mindestens einmal im Jahr, mdglichst im 2. Quartal, ist die ordentliche

Mitgliederversammlung einzuberufen. Sie wird vom ersten Vorsitzenden, bei seiner
Verhinderung vom stellvertretenden Vorsitzenden, unter Einhaltung einer Frist von
vier Wochen schriftlich unter Angabe der Tagesordnung einberufen. Die Frist
beginnt mit dem auf die Absendung des Einladungsschreibens folgenden Tag. Das
Einladungsschreiben gilt dem Mitglied als zugegangen, wenn es an die letzte vom
Mitglied dem Verein schriftlich bekannt gegebene Adresse gerichtet ist. Die
Tagesordnung setzt der Vorstand fest.

(2) Jedes Mitglied kann bis spitestens drei Wochen vor einer Mitgliederversammlung

schriftlich beim Vorstand eine Ergédnzung der Tagesordnung beantragen. Diese ist den
Mitgliedern bis spétestens zwei Wochen vor der Mitgliederversammlung bekannt zu
geben. Spiter eingehende Antrdge, insbesondere Antrage auf Ergdnzung der
Tagesordnung, die in der Mitgliederversammlung gestellt werden, kdnnen nur bei
Dringlichkeit in die Tagesordnung einbezogen werden, wenn die
Mitgliederversammlung dies mit einfacher Mehrheit beschlieBt. Ausgenommen von
dieser Regelung sind Satzungsénderungen und andere fiir den Verein bedeutsame
Entscheidungen.

(3) Jede ordnungsgemél einberufene Mitgliederversammlung ist unabhingig von der

Anzahl der erschienenen Mitglieder voll beschlussféahig.

(4) Die Mitgliederversammlung ist eine nicht 6ffentliche Sitzung.



§ 14 Aullerordentliche Mitgliederversammlung

Eine auBBerordentliche Mitgliederversammlung ist vom Vorstand einzuberufen, wenn
das Interesse des Vereins dies erfordert oder wenn ein Viertel der Mitglieder dies
schriftlich unter Angabe des Zwecks und der Griinde beantragt.

§ 15 Beschlussfassung der Mitgliederversammlung

(1) Die Mitgliederversammlung wird vom Vorsitzenden, bei dessen Verhinderung vom
stellvertretenden Vorsitzenden, dem Schatzmeister, dem Schriftfithrer oder einem der
Beisitzer geleitet. Ist kein Vorstandsmitglied anwesend, bestimmt die Versammlung
einen Versammlungsleiter. Bei Wahlen kann die Versammlungsleitung fiir die Dauer
des Wahlganges und der voriibergehenden Diskussion einem Wahlausschuss
iibertragen werden.

(2) Die Art der Abstimmung bestimmt der Versammlungsleiter. Die Abstimmung muss
schriftlich und geheim durchgefiihrt werden, wenn mindestens drei der erscheinen
stimmberechtigten Mitglieder dies beantragen

(3) Die Mitgliederversammlung fasst Beschliisse im allgemeinen mit einfacher Mehrheit
der abgegebenen giiltigen Stimmen. Zur Abénderung der Satzung jedoch eine
Mehrheit von drei Viertel der abgegebenen giiltigen Stimmen, zur Auflosung des
Vereins eine solche von neun Zehnteln erforderlich. Eine Anderung des Zwecks des
Vereins kann nur mit Zustimmung von drei Viertel der Mitglieder beschlossen
werden.

(4) Bei einer Wahl ist die Mehrheit der abgegebenen giiltigen Stimme lediglich fiir den
ersten Wahlgang erforderlich.Kommt diese Mehrheit nicht zustande, ist in weiteren
Wahlgéngen die relative Mehrheit der abgegebenen giiltigen Stimmen ausreichend.

(5) Uber Verlauf und Beschliisse der Mitgliederversammlung ist ein Protokoll
aufzunehmen, das vom jeweiligen Schriftfiihrer zu unterzeichnen ist.

§ 16 Auflosung des Vereins

(1) Die Aufldsung des Vereins kann nur in einer Mitgliederversammlung mit einer
Mehrheit von neun Zehnteln der abgegebenen giiltigen Stimmen beschlossen werden
(§15 Abs.3)

(2) Falls die Mitgliederversammlung nichts anderes beschlief3t, sind der Vorsitzende und
der stellvertretende Vorsitzende gemeinsam vertretungsberechtigte Liquidatoren.

(3) Das nach Beendigung der Liquidation vorhandene Vermogen fallt an die
Ruprecht Karls Universitit Heidelberg, Institut fiir Ultrastrukturforschung der
Haut. Vgl §2 Abs. 5

(4) Die Vorstehenden Bestimmungen gelten entsprechend, wenn der Verin aus einem
anderen Grund aufgeldst wird oder seine Rechtsfahigkeit verliert.

Schlof3 Holte, 11.11.2006



