B U NUDTESVERIEBAND
NEUROFIBROMATOSE

Satzung

§ 1 Name des Vereins

1. Der Verein fihrt den Namen Bundesverband Neurofibromatose e. V.
2. Der Verein hat seinen Sitz in Hamburg.
3. Erist in das Vereinsregister unter Nr. 11449 eingetragen.

§ 2 Vereinszweck

1. Zweck und Aufgabe des Vereins ist die Férderung der Hilfe zur Selbsthilfe von Menschen mit
Neurofibromatose und deren Angehdérigen und insoweit des 6ffentlichen Gesundheitswesens und der
offentlichen Gesundheitspflege sowie die Férderung von Wissenschaft und Forschung.

Der Satzungszweck wird verwirklicht insbesondere durch:

1.1 Sammeln von Informationen, speziell aus Wissenschaft und arztlicher Praxis Uber Erkenntnisse auf dem
Gebiet der Forschung und der Behandlung der Neurofibromatosen.

1.2 Vermittlung dieser Informationen an die Betroffenen sowie an Arzte und Interessierte.

1.3 Unterstiitzung von Menschen mit Neurofibromatose auf medizinischer, gesellschaftlicher und
personlicher Ebene.

1.4 Zusammenarbeit mit allen Gesellschaftsgruppen und Instituten, die die Anliegen der Betroffenen
unterstutzen kénnen.

1.5 Unterstiitzung von Wissenschaft und Forschung zur Entwicklung von neuen Therapieansatzen zur
Behandlung von Neurofibromatosen mit dem Ziel der Heilung.

1.6 MaBnahmen zur Férderung und Entwicklung von Kindern und Jugendlichen zur Verbesserung ihrer
Lebenssituation sowie ihrer Bildungs- und Teilhabechancen.

2. Der Verein verfolgt ausschlief3lich und unmittelbar gemeinnutzige und mildtatige Zwecke im Sinne des
Abschnittes "Steuerbeglnstigte Zwecke" der Abgabenordnung.

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

§ 3 Mittelverwendung

1. Mittel des Vereins dirfen nur fir die satzungsmaRigen Zwecke verwendet werden. Die Mitglieder erhalten
keine Zuwendung aus Mitteln des Vereins; ausgenommen sind davon zweckgebundene Zuwendungen fir
satzungsmafige Zwecke.

2. Die Mitglieder erhalten bei inrem Ausscheiden oder bei Aufhebung des Vereins keine Anteile des
Vereinsvermodgens.

3. Es darf keine Person durch Ausgaben begiinstigt werden, weder durch Ausgaben die dem Zwecke des
Vereins fremd sind oder durch unverhaltnismafig hohe Vergitung.

§ 4 Mitgliedschaft

1. Mitglied kann jede natirliche oder juristische Person werden, die sich zur Einhaltung der Satzung und zur
Unterstltzung der Vereinsaufgaben bereit findet.

2. Die Aufnahme erfolgt auf Antrag durch den Vorstand. Bei Ablehnung ist Widerspruch zulassig; tiber den
Widerspruch entscheidet die nachste ordentliche einberufene Mitgliederversammlung.

§ 5 Beitrage

Der Verein ist berechtigt, von seinen Mitgliedern Beitrage zu erheben. Uber Art und Héhe beschlielt die
Mitgliederversammliung.
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§ 6 Beendigung der Mitgliedschaft

1. Die Mitgliedschaft erlischt durch Austritt oder Ausschluss.

2. Der Austritt ist schriftlich gegeniiber dem Vorstand bekannt zu geben.

3. Der Ausschluss eines Mitgliedes erfolgt durch den Vorstand, wenn ein Mitglied seiner Verpflichtung zur
Zahlung des Beitrages nicht nachkommt. Ein Mitglied kann aus wichtigem Grund ausgeschlossen werden,
insbesondere wenn es den Interessen des Vereins in grober Weise zuwiderhandelt. Vor dem Ausschluss ist
das Mitglied anzuhdren. Der Ausschluss ist dem Mitglied schriftlich mitzuteilen.

4. Gegen diesen Beschluss ist Einspruch zuldssig. Dieser Einspruch hat innerhalb eines Monats durch
eingeschriebenen Brief an den Vorstand zu erfolgen. Uber den Einspruch entscheidet die nchste ordentlich
einberufene Mitgliederversammlung.

§ 7 Organe des Vereins

1. Die Organe des Vereins sind:
- die Mitgliederversammlung (§ 8)
- der Vorstand (§ 9)
2. Bei Bedarf kénnen Beirate zur Unterstlitzung der Vereinsarbeit gebildet werden (§10)

§ 8 Mitgliederversammlung

1. Die Mitgliederversammlung ist souveranes Organ des Vereins und tritt alle zwei Jahre zusammen. Auf
Verlangen von mindestens einem Drittel der Mitglieder ist eine aufl3erordentliche Mitgliederversammlung
einzuberufen.

2. Die Einberufung erfolgt durch den Vorsitzenden schriftlich unter Wahrung einer Einladungsfrist von

14 Tagen bei gleichzeitiger Bekanntgabe der Tagesordnung.

3. Die Mitgliederversammlung hat folgende Aufgaben:

3.1 Den Geschéftsbericht des Vorstandes entgegenzunehmen.

3.2 Den Kassenbericht entgegenzunehmen und Uber die Entlastung des Vorstandes zu entscheiden.
3.3 Beschlisse Uber die Anderung der Satzung zu fassen.

3.4 Uber die Aufldsung des Vereins zu beschlieRen.

3.5 Uber Art und Hohe der Beitrage zu beschlieRen.

3.6 Den Vorstand zu wahlen.

4. Die Mitgliederversammlung bestimmt jeweils zu Beginn einen Versammlungsleiter.

5. Stimmberechtigt sind alle Mitglieder geman § 4. Jedes Mitglied hat eine Stimme. Die Stimme ist nicht
Ubertragbar.

6. Beschlisse werden mit einfacher Mehrheit gefasst. Bei Stimmengleichheit gilt ein Antrag als abgelehnt.
Far Satzungsanderungen ist die einfache Mehrheit der abgegebenen Stimmen erforderlich.

7. Ausgenommen von diesen Regelungen sind Entscheidungen tber die Auflésung des Vereins geman §14.
8. Die Beschlisse der Mitgliederversammlung sind niederzuschreiben. Das Protokoll ist vom
Versammlungsleiter, einem Vorstand und dem Protokollfiihrer zu unterzeichnen.

9. Im Ubrigen kann sich die Mitgliederversammlung eine Wahl- und Geschéaftsordnung geben.

§ 9 Vorstand

1. Der Vorstand im Sinne des § 26 BGB besteht aus dem Vorsitzenden, dem stellvertretenden Vorsitzenden
und dem Schatzmeister.

Der Vorsitzende und sein Stellvertreter vertreten den Verein allein, ansonsten sind je zwei
Vorstandsmitglieder gemeinsam vertretungsberechtigt.

2. Der Vorstand wird von der Mitgliederversammlung fiir die Dauer von 2 Jahren gewahlt. Jedes
Vorstandsmitglied ist einzeln zu wahlen.

3. Der Vorstand fuhrt die Geschéfte des Vereins. Er kann Aufgaben unter sich verteilen oder eine
Geschaftsstelle einrichten und eine Geschaftsflihrung benennen. Zusatzlich kbnnen Ausschisse fiir
besondere Aufgaben gebildet werden.
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4. Scheidet ein Vorstandsmitglied vorzeitig aus, so ist der Vorstand befugt, fiir den Rest der Amtsperiode ein
Ersatzmitglied einzusetzen.

5. Der Vorstand beschlie3t mit einfacher Stimmenmehrheit, bei Stimmengleichheit gilt der Antrag als
abgelehnt. Der Vorstand ist beschlussfahig, wenn mindestens zwei Drittel seiner Mitglieder anwesend sind
oder schriftlich zustimmen.

6. Vorstandsbeschlisse sind zu dokumentieren.

§ 10 Beirate

1. Der Vorstand kann zu medizinischen, wissenschaftlichen oder wirtschaftlichen Themen Beirate bilden.

2. Hauptaufgabe dieser Beirate ist es, den Vorstand und den Verein zu beraten und aktiv die Vereinsziele zu
unterstiitzen. Die Ziele und Aufgaben werden vom Vorstand festgelegt.

3. Die Mitglieder eines Beirates werden vom Vorstand bestimmt.

§ 11 Regional-/Selbsthilfegruppen

1. Zur Unterstitzung der Arbeit des Bundesverbandes kénnen sich Selbsthilfegruppen bilden. Sie sind
rechtlich unselbststadndige Untergliederungen des Bundesverbandes.

2. Die Bildung einer Selbsthilfegruppe des Bundesverbandes bedarf der Zustimmung des Vorstands. Der
Gruppenleiter muss formal vom Vorstand bestatigt werden.

3. Die Selbsthilfegruppen missen bei ihrer Arbeit die Empfehlungen des Leitfadens fir Selbsthilfegruppen
beachten, der vom Vorstand verabschiedet wird.

4. Die Selbsthilfegruppen arbeiten ehrenamtlich und erhalten eine Aufwandsentschadigung nach § 670 BGB.
Fur besondere Téatigkeiten kann eine angemessene Vergultung erfolgen. Die Regelungen einer Vergitung
fur eine besondere Tatigkeit sind in dem Leitfaden fir Gruppenleiter festgelegt.

5. Bei Verstolien gegen die Satzung kann der Vorstand die Arbeit einer Selbsthilfegruppe jederzeit einstellen
oder den Gruppenleiter abberufen.”

§ 12 Geschiftsjahr

Das Geschéftsjahr ist das Kalenderjahr.

§ 13 Gerichtsstand

Gerichtsstand ist die Freie und Hansestadt Hamburg.

§ 14 Auflosung des Vereins

1. Die Auflésung des Vereins kann nur durch eine eigene dazu einberufene Mitgliederversammlung
beschlossen werden. Zur Annahme des Antrages auf Auflésung ist eine Mehrheit von dreiviertel der
abgegebenen Stimmen erforderlich.

2. Bei Auflésung des Vereins oder bei Wegfall steuerbeglnstigter Zwecke fallt das Vermdgen des Vereins
an den Deutschen Paritatischen Wohlfahrtsverband e.V., der es ausschlieRlich und unmittelbar fur
gemeinnitzige, bzw. mildtatige Wohlfahrtszwecke zu verwenden hat.

Stand: 7. September 2019
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