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Satzung

far den Verein VHL (von
Hippel-Lindau) betroffener
Familien e.V.
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8 1 (Name, Sitz, Geschaftsjahr)

1. Der Verein fihrt den Namen ,Verein VHL (von Hippel — Lindau) betroffener Familien
e.V.“ mit Sitz in Meppen und soll in das Vereinsregister eingetragen werden.

2. Geschaftsjahr ist das Kalenderjahr, das erste Geschaftsjahr ist ein Rumpfgeschéftsjahr.

8§ 2 (Zweck)

1. Zweck des Vereins ist die Férderung der Interessen der Personen mit von Hippel -
Lindau Erkrankung und deren Angehdérigen.

2. Der Satzungszweck soll insbesondere durch die Verwirklichung folgender Aufgaben und
Zielvorstellungen erreicht werden:

e Erfahrungs-und Informationsaustausch,

e Erkennung und Verbesserung der Betreuung von Personen mit VHL Erkrankung,
e Unterstiitzung von Erforschung, Diagnostik und Therapie der VHL Krankheit,

o Hilfe bei der Bewaéltigung psychischer, sozialer und sonstiger Probleme,

¢ RegelmaRige Informationsveranstaltungen durch arztliche Berater,

¢ Information Uber aktuelle Entwicklungen in Forschung, Diagnostik und Therapie,
e Unterstitzung bei der Errichtung einer VHL-Stiftung,

o Offentlichkeitsarbeit,

e Unterstiitzung von Personen mit ahnlichen Erkrankungen.

3. Zur Erfullung dieser Aufgaben sucht der Verein die Zusammenarbeit mit Behorden,
Selbsthilfe- und Firsorgeorganisationen im In- und Ausland.

§ 3 (Gemeinnitzigkeit)

1. Der Verein verfolgt ausschlie3lich und unmittelbar gemeinnitzige Zwecke im Sinne des
Abschnitts "Steuerbegiinstigte Zwecke" der Abgabenordnung.

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

3. Mittel des Vereins diirfen nur flr satzungsgeméaRle Zwecke verwendet werden. Die
Mitglieder erhalten keine Zuwendungen aus Mitteln des Vereins. Soweit die finanzielle
Situation des Vereins dies zulasst, kann der Vorstand beschliel3en, neben der
Erstattung von im Sinne des Vereins entstandener Kosten, eine
Aufwandsentschadigung an ehrenamtlich fiir den Verein tatige Mitglieder und
Vorstandsmitglieder aus der "Ehrenamtspauschale” nach 8§ 3 Nr. 26a EStG zu
bezahlen.

4. Es darf keine Person durch Ausgaben, die dem Zweck des Vereins fremd sind oder
durch unverhaltnismaRig hohe Vergitungen beginstigt werden.

§ 4 (Erwerb der Mitgliedschaft)

1. Ordentliches Mitglied kann jede an VHL erkrankte Person, ein Angehdriger einer an
VHL erkrankten Person sowie jede sonstige natiirliche Person werden, die sich
uneigennutzig fur die Verwirklichung des Vereinszweckes gemal § 2 einsetzen will.
Minderjahrige kénnen nur mit Zustimmung der gesetzlichen Vertreter Mitglieder des
Vereins werden.

2. Aulierordentliches Mitglied kann jede juristische Person werden, die den Vereinszweck
ideell oder finanziell férdern und unterstiitzen méchte.
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3. Stimmberechtigt sind nur ordentliche Mitglieder, die das 16. Lebensjahr vollendet
haben.

4. Der Antrag auf Aufnahme in den Verein ist schriftlich an den Vorstand zu richten, der
Uber die Aufnahme entscheidet. Mit der Aufnahme erkennt das Mitglied die Satzung des
Vereins an.

8 5 (Beendigung der Mitgliedschaft)

1. Die Mitgliedschaft endet durch Austritt, Ausschluss oder Tod.

2. Der freiwillige Austritt eines Mitgliedes kann nur zum Ende des Kalenderjahres
gegeniber dem Vorstand schriftlich erklart werden.

3. Der Ausschluss eines Mitglieds ist zulassig bei vereinsschadigendem Verhalten,
insbesondere

e bei Nichtbezahlen von zwei Jahresbeitragen trotz Mahnung,
e bei Aberkennung der birgerlichen Ehrenrechte.

4. Uber den Ausschluss entscheidet der Vorstand mit 2/3 Mehrheit der Mitglieder des
Vorstands. Gegen den Ausschluss kann das betroffene Mitglied innerhalb einer Frist
von vier Wochen Einspruch einlegen, tGber den die nachste Mitgliederversammliung
endgultig entscheidet. Vorstandsmitglieder kénnen nur durch die
Mitgliederversammlung mit 2/3 Mehrheit ausgeschlossen werden.

8§ 6 (Mitgliedsbeitrage)

1. Von den Mitgliedern werden Beitrdge erhoben. Es kann ein Familienbeitrag festgesetzt
werden. Dieser gilt fir Mitglieder einer Familie, die unter derselben Postanschrift
wohnen. Die jahrliche Hohe wird von der Mitgliederversammlung festgelegt. Der
wissenschaftliche Beirat ist von der Zahlung des Mitgliederbeitrages befreit.

2. Der Mitgliedsbeitrag ist bis zum 31. Marz des jeweiligen Kalenderjahres fallig. Kommt
ein Mitglied seiner Zahlungspflicht nicht nach, ist der Vorstand berechtigt, eine
Mahngebihr zu erheben. Ist durch ein Verschulden des Mitglieds ein
Lastschriftverfahren fehlgeschlagen, ist der Vorstand berechtigt, die hierdurch
entstandenen Kosten dem Mitglied in Rechnung zu stellen.

3. In besonderen Hartefallen kann einem Mitglied der Beitrag ermafigt oder ganz erlassen
werden. Uber einen entsprechenden Antrag entscheidet der Vorstand.

§ 7 (Organe des Vereins)

1. Organe des Vereins sind
o die Mitgliederversammlung
e der Vorstand
e der wissenschaftliche Beirat.

2. Die Mitgliederversammlung kann einen besonderen Vertreter im Sinn des § 30 BGB fur
die VHL-Forschung bestellen. Sein Aufgabenkreis und der Umfang seiner
Vertretungsmacht sowie die Dauer werden bei der Bestellung festgelegt.

§ 8 (Mitgliederversammlung)

1. Die Versammlung der ordentlichen Vereinsmitglieder ist das oberste Organ des
Vereins. Aul3erordentliche Mitglieder kénnen mit beratender Stimme teilnehmen.
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2. Sie ist vom Vorsitzenden mindestens einmal im Jahr einzuberufen. Die Einberufung der
Vereinsmitglieder erfolgt schriftlich, wobei eine einfache E-Mail genugt, wenn sich das
Mitglied hiermit einverstanden erklart hat, unter Wahrung einer Einladungsfrist von
mindestens vier Wochen bei gleichzeitiger Bekanntgabe der Tagesordnung.

3. Jedes Mitglied kann bis spéatestens eine Woche vor der Mitgliederversammlung
schriftlich beantragen, dass die Tagesordnung um weitere Angelegenheiten erganzt
wird. Uber die Zulassung von Antragen auf Erganzung der Tagesordnung, die erst auf
der Mitgliederversammlung selbst gestellt werden, hat die Mitgliederversammlung zu
beschlie3en.

4. Eine aulierordentliche Mitgliederversammlung ist einzuberufen, wenn das
Vereinsinteresse dies erfordert oder wenn die Einberufung von mindestens 30 % der
Vereinsmitglieder schriftlich mit Angabe des Grundes beantragt wird.

5. Als oberstes Organ ist die Mitgliederversammlung grundséatzlich fir alle Aufgaben
zustandig, die nicht ausdricklich in dieser Satzung dem Vorstand zugewiesen sind, ihr
obliegen insbesondere folgende Aufgaben:

e Entgegennahme des Jahresberichts und der Jahresrechnung sowie des Berichts
der Kassenprufer Uiber das abgelaufene Geschaftsjahr

e Entlastung des Vorstandes

e Wahl des neuen Vorstandes. Der Vorstand wird auf drei Jahre mit einfacher
Mehrheit gewahlt. Er fihrt die Geschéfte des Vereins bis zur Neuwahl weiter. Die
Wahl des Vorsitzenden hat vor der Wahl der tibrigen Mitglieder des Vorstandes in
einem gesonderten Wahlgang zu erfolgen. Sollte ein Vorstandsmitglied wahrend der
Wabhlperiode ausscheiden, kann der Vorstand von sich aus bis zur nachsten
Mitgliederversammlung die entsprechende Position neu besetzen

e Wahl von zwei Kassenprifern fir die Dauer von einem Jahr. Die Kassenprifer
durfen dem Vorstand nicht angehdéren. Einmalige Wiederwahl ist zulédssig, wobei
von den Kassenprtfern jeweils einer ausscheiden muss

e Beschlussfassung tber die Hohe der Mitgliedsbeitrage
e Satzungséanderungen
o Beschlussfassung uber die Auflésung des Vereins

e Entscheidung lber die Beschwerde eines vom Vorstand ausgeschlossenen
Mitglieds.

6. Jede ordnungsgemal? einberufene Mitgliederversammlung ist unabhangig von der Zahl
der erschienenen Mitglieder beschlussfahig.

7. Jedes ordentliche Mitglied hat eine Stimme.

8. Im Allgemeinen werden Beschliisse der Mitgliederversammlung mit einfacher Mehrheit
der abgegebenen giltigen Stimmen gefasst; Stimmenthaltungen bleiben aul3er
Betracht. Zur Anderung der Satzung ist jedoch eine Mehrheit von drei Viertel der
abgegebenen, giiltigen Stimmen erforderlich. Zur Anderung des Zwecks und der
Aufgaben ist eine Mehrheit von vier Funftel der abgegebenen, gultigen Stimmen
erforderlich.

§ 9 (Vorstand)

1. Der Vorstand, dem nur ordentliche Mitglieder angehdren kdnnen, besteht aus dem
Vorsitzenden, einem Stellvertreter, dem Schatzmeister und dem Schriftfiihrer. Die
Mitgliederversammlung kann durch einfache Mehrheit beschliel3en, dass zuséatzlich bis
zu drei Beisitzer in den Vorstand gewahlt werden. Der Vorsitzende, der stellvertretende
Vorsitzende und der Schatzmeister sind jeweils allein berechtigt, den Verein gerichtlich
und aufergerichtlich zu vertreten.
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2. Der Vorstand ist ehrenamtlich tatig. Dem Vorstand obliegt die Geschéftsfiihrung, die
Ausfuhrung der Vereinsbeschlisse und die ordnungsgemélie, dem Vereinszweck
entsprechende Verwaltung und Verwendung des Vereinsvermdgens. Er kann zur
Regelung der vereinsinternen Ablaufe Vereinsordnungen erstellen. Die
Vereinsordnungen sind nicht Bestandteil der Satzung. Fiir den Erlass, die Anderung
und Aufhebung von Vereinsordnungen ist ausschliel3lich der Vorstand zustandig.

3. Der Vorstand ist bei Bedarf durch den Vorsitzenden, im Verhinderungsfalle durch
dessen Stellvertreter, einzuberufen. Die Einladung hat in der Regel acht Tage vorher
schriftlich, wobei eine einfache E-Mail gentigt, wenn sich das Vorstandsmitglied hiermit
einverstanden erklart hat, unter Mitteilung der Tagesordnung zu erfolgen. In
Ausnahmeféllen geniigt eine Frist von mindestens zwei Tagen bei telefonischer
Bekanntgabe. Der Vorstand ist beschlussfahig, wenn mindestens die Halfte der
Mitglieder anwesend ist. Der Vorstand beschliel3st mit Stimmenmehrheit. Bei
Stimmengleichheit gibt die Stimme des die Vorstandssitzung leitenden
Vorstandsmitglieds den Ausschlag.

8 10 (Wissenschaftlicher Beirat)

1. Zur fachlichen Beratung des Vorstandes kann ein wissenschatftlicher Beirat gebildet
werden. Der Beirat wird jeweils einzeln fiir die Dauer von drei Jahren von der
Mitgliederversammlung gewahlt.

2. Der wissenschaftliche Beirat kann beratend an den Vorstandssitzungen teilnehmen.
8§ 11 (Beurkundung von Beschllissen)

Die in Mitgliederversammlungen und Vorstandssitzungen gefassten Beschlisse sind schriftlich
niederzulegen und von dem jeweiligen Versammlungsleiter und dem Protokollfiihrer der
Sitzung zu unterzeichnen.

8 12 (Spenden)

1. Werden Spenden fir einen bestimmten Zweck gespendet, sind sie ausschlieRlich fur
diesen Zweck zu verwenden, wird kein Verwendungszweck angegeben, kann der
Verein frei dartiber verfiigen.

2. Qber die Verwendung der nicht- zweckgebundenen Spenden entscheidet der Vorstand.
Uber den Zeitpunkt der Verwendung der zweckgebundenen Spenden entscheidet der
Vorstand.

3. Der wissenschaftliche Beirat kann beratend hinzugezogen werden.

§ 13 (Auflésung des Vereins)

1. Die Auflésung des Vereins kann nur in einer dazu gesondert einberufenen
Mitgliederversammlung von den anwesenden, stimmberechtigten Mitgliedern
beschlossen werden. Zu einem Beschluss zur Vereinsauflésung, ist eine
Stimmenmehrheit von neun Zehntel der anwesenden Mitglieder erforderlich.

2. Bei Auflésung oder Aufhebung des Vereins oder bei Wegfall steuerbegtinstigter
Zwecke fallt das Vermoégen des Vereins an die Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen (ACHSE) e. V. die es unmittelbar und ausschlieRlich fir gemeinniitzige,
mildtatige oder kirchliche Zwecke zu verwenden hat.

Die vorstehende Satzung wurde auf der Mitgliederversammlung vom 06.10.2018
beschlossen.



