§1 Name und Sitz des Vereins

Der Verein fuhrt den Namen
»Alport Selbsthilfegruppe™
Nach Eintragung in das Vereinsregister lautet der Name
»Alport Selbsthilfegruppe e.V.*

Der Verein hat seinen Sitz in 61184 Karben

§ 2 Gemeinniitzigkeit, Zweck, Aufgaben

Der Verein verfolgt ausschlieRlich und unmittelbar gemeinnutzige Zwecke im Sinne des Abschnitts
,steuerbeglinstigte Zwecke" der Abgabenordnung.

Zweck des Vereins ist die wissenschaftlichen Erkenntnisse und klinischen Erfahrungen in der
Behandlung des Alport-Syndroms zusammenzufihren und zum Wohl der betroffenen Kinder zu
nutzen und betroffenen Familien und Arzte (ber die mdglichen Krankheitsbilder und
Therapiemdglichkeiten  durch gezielte Offentlichkeitsarbeit und Publikationen zu informieren.
Dariiber hinaus ist ein weiterer Zweck, den Erfahrungsaustausch betroffener Familien zu férdern, um
somit den Betroffenen den Umgang mit der Krankheit zu erleichtern.

Der Satzungszweck wird insbesondere verwirklicht durch gezielte Offentlichkeitsarbeit und
Publikationen in medizinischen Fachzeitschriften, sowie durch Informationen der durch das
Krankheitsbild in Frage kommenden behandeinden Arzte. Der Erfahrungsaustausch betroffener
Familien und Patienten wird durch regelmafige Treffen erméglicht und fordert.

Der Verein ist selbstlios tatig, er verfolgt nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche Zwecke.

Mittel des Vereins durfen nur fir die satzungsmafRigen Zwecke verwendet werden. Die Mitglieder
erhalten keine Zuwendungen aus Mitteln des Vereins. Es darf keine Person durch Ausgaben, die
dem Zweck des Vereins fremd sind, oder durch unverhaltnismaBig hohe Vergitungen begunstigt

werden.

Bei Aufldsung des Vereins oder bei Wegfall steuerbegunstigter Zwecke fallt das Vermogen des
Vereins an die

Kinderklinik der Universitat zu Koéln, Padiatrische Nephrologie,

zur Férderung von Forschung und Behandlung der dort betreuten Kinder, insbesondere der
Patienten mit Alport-Syndrom.



§ 3 Erwerb der Mitgliedschaft

Mitglied des Vereins kann jede natirliche Person werden.

Auf Vorschlag des Vorstands kann die Mitgliederversammiung Ehrenmitglieder auf Lebenszeit
ernennen.

Voraussetzung fur den Erwerb der Mitgliedschaft ist ein schriftlicher Aufnahmeantrag, der an den
Vorstand zu richten ist. Bei beschrankt Geschaftsfahigen, insbesondere Minderjahrigen, ist der
Antrag auch von dem gesetzlichen Vertreter zu unterzeichnen. Dieser verpflichtet sich damit
gleichzeitig gesamtschuldnerisch zur Zahlung der Mitgliedsbeitrage, des Aufnahmebeitrags und
sonstiger Geldforderungen des Vereins.

Der Vorstand entscheidet Uber den Aufnahmeantrag nach freiem Ermessen. Er teilt dem
Antragsteller die Aufnahme oder die Ablehnung seines Antrags schriftlich mit.

§ 4 Beendigung der Mitgliedschaft

Die Mitgliedschaft endet durch Tod, Ausschluss, Streichung von der Mitgliederliste oder durch
Austritt aus dem Verein.

Der Austritt erfolgt durch schriftiche Erklarung gegenuber dem Vorstand. Bei beschrankt
Geschaftsfahigen ist die Austrittserklarung auch von dem gesetzlichen Vertreter zu unterzeichnen.
Der Austritt kann nur zum Ende eines Geschaftsjahrs erklart werden, wobei eine Kindigungsfrist von
2 Monaten einzuhalten ist.

Ein Mitglied kann durch Beschluss des Vorstands von der Mitgliederliste gestrichen werden, wenn es
trotz zweimaliger schriftlicher Mahnung mit der Zahlung des Mitgliedsbeitrags oder von Umlagen im
Riickstand ist. Der Beschluss des Vorstands dber die Streichung muss dem Mitglied mitgeteilt
werden. Gegen den Beschiuss ist kein Rechtsmittel gegeben.

Wenn ein Mitglied schuldhaft in grober Weise die Interessen des Vereins verletzt, kann es durch
Beschluss des Vorstands aus dem Verein ausgeschlossen werden. Vor Beschlussfassung des
Vorstands muss dem Mitglied rechtliches Gehor gewahrt werden.

Der Beschluss des Vorstands ist dem Mitglied schriftlich begrindet mitzuteilen. Gegen den
Beschluss kann das Mitglied Berufung an die Mitgliederversammlung binnen einem Monat nach
Zugang des Beschlusses beim Vorstand einlegen. Der Vorstand hat binnen zwei Monaten nach
fristgemaBer Einlegung der Berufung eine Mitgliederversammlung einzuberufen, die abschiieBend
iber den Ausschluss entscheidet. Bis dahin ruhen samtliche Rechte und Ehrendmter des vom
Vorstand ausgeschlossenen Mitglieds.

§ 5 Aufnahmebeitrag, Mitgliedsbeitrag, Umlagen

Von den Mitgliedern werden freiwillige Jahresbeitrage erhoben.
Zur Finanzierung besonderer Vorhaben oder zur Beseitigung finanzieller Schwierigkeiten des
Vereins kénnen Umlagen erhoben werden.

Hohe und Falligkeit von Aufnahmegebuhren, Jahresbeitrdagen und Umlagen werden von der
Mitgliederversammlung festgesetzt.



3. Ehrenmitglieder haben alle Mitgliedschaftsrechte; sie sind von der Pflicht zur Zahlung von Beitragen
und Umilagen befreit.

4. Der Vorstand kann in Einzelfallen Gebuhren, Beitrage und Umlagen ganz oder teilweise erlassen
oder stunden.

§ 6 Rechte und Pflichten der Mitglieder

1. Die Mitglieder sind berechtigt, die Einrichtungen des Vereins zu benutzen und an den
Veranstaltungen des Vereins teilzunehmen.

2. Die Mitglieder haben im Rahmen ihrer Betatigung im Verein die erlassenen Ordnungsvorschriften zu

beachten, sowie die Férderungspflicht, sich fur das gemeinsame Ziel und den Zweck des Vereins
einzusetzen.

§ 7 Organe des Vereins

Organe des Vereins sind die:
a) Mitgliederversammliung
b) Vorstand.

§ 8 Mitgliederversammiung

1. Oberstes Organ ist die Mitgliederversammlung. Sie wird in der Regel vom Vorstandsvorsitzenden
geleitet. In der Mitgliederversammlung hat nur jedes volljahrige Mitglied eine Stimme. Eine Austibung
des Stimmrechts durch einen Dritten ist ausgeschlossen.

2. Die Mitgliederversammlung ist fur folgende Angelegenheiten zustandig:

a) Entgegennahme des Jahresberichts des Vorstands

b) Entlastung des Vorstands

c) Festsetzung der Hohe und Falligkeit der Aufnahmegebihren, Mitgliedsbeitrage und Umlagen
d) Wah! und Abwah! des Vorstands

e) Beschlussfassung uber Anderung der Satzung und tiber die Aufldsung des Vereins

f) Beschlussfassung tber die Berufung gegen einen AusschlieBungsbeschluss des Vorstands

g) Wahi der Kassenprifer

h) Ernennung von Ehrenmitgliedern

§ 9 Einberufung der Mitgliederversammlung

1. Im ersten Quartal eines jeden Jahres soll die ordentliche Mitgliederversammiung stattfinden. Sie wird
vom Vorstand 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
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vom Mitglied dem Verein schriftlich bekannt gegebene Adresse gerichtet ist. Die Tagesordnung setzt
der Vorstand fest.

2. Jedes Mitglied kann bis spatestens eine Woche vor einer Mitgliederversammiung beim Vorstand
schriftlich eine Erganzung der Tagesordnung beantragen, worauf der Versammilungsleiter zu Beginn
der Mitgliederversammiung Gber die beantragte Erganzung abstimmen lasst. Zur Aufnahme dieses
Antrags in die Tagesordnung ist eine Mehrheit von 2/3 der abgegebenen gultigen Stimmen
erforderlich. Satzungsanderungen sowie Antrage zur Abwah! des Vorstands missen den Mitgliedern
mit dem Einladungsschreiben zur Mitgliederversammilung schriftich bekannt gegeben werden;
ansonsten sind sie unzulassig.

§ 10 AuBerordentliche Mitgliederversammliung

Der Vorstand kann jederzeit eine auRerordentliche Mitgliederversammiung einberufen. Sie muss
einberufen werden, wenn das Interesse des Vereins es erfordert oder wenn die Einberufung von 1/10 der
Mitglieder schriftlich unter Angabe des Zwecks und der Grunde vom Vorstand verlangt wird. Fur die
auferordentliche  Mitgliederversammlung  gelten  die  Vorschriten  fur  die  ordentliche
Mitgliederversammiung entsprechend.

§ 11 Beschlussfassung der Mitgliederversammliung

1. Die Mitgliederversammilung wird vom Vorsitzenden, bei dessen Verhinderung vom stellvertretenden
Vorsitzenden oder einem anderen Vorstandsmitglied geleitet. Ist kein Vorstandsmitglied anwesend,
so bestimmt die Versammlung den Versammlungsleiter. Steht der Versammlungsleiter zur Wahl
eines Amtes an, so ist fur die Dauer des Wahlgangs und der vorhergehenden Diskussion die
Versammlungsleitung an einen Wahlleiter zu Uibertragen, der von der Versammiung zu wahlen ist.

2. Die Art der Abstimmung bestimmt der Versammilungsleiter. Die Abstimmung muss geheim
durchgefuihrt werden, wenn ein erschienenes stimmberechtigtes Mitglied dies beantragt.

3. Die Mitgliederversammlung ist nicht offentlich. Der Versammiungsleiter kann Gaste zulassen.

4. Die Mitgliederversammlung ist ohne Rucksicht auf die Anzahl der erschienenen Mitglieder
beschlussfahig.

5. Die Mitgliederversammlung fasst Beschlusse im Allgemeinen mit einfacher Mehrheit der
abgegebenen giiltigen Stimmen. Stimmenthaltungen gelten immer als ungiltige Stimmen und
bleiben fur das Abstimmungsergebnis auRer Betracht. Entscheidend sind nur Ja- und Nein-Stimmen.

Zur Anderung der Satzung ist eine Mehrheit von 2/3 der abgegebenen guitigen Stimmen erforderlich.
Eine Anderung des Zwecks des Vereins kann nur mit Zustimmung aller Mitglieder beschlossen
werden, wobei hierzu die schriftiche Zustimmung der in der Mitgliederversammiung nicht
erschienenen Mitglieder innerhalb eines Monats gegentiber dem Vorstand erklart werden kann.

6. Bei Wahlen ist derjenige gewahlt, der mehr als die Halfte der abgegebenen gultigen Stimmen
erhalten hat. Wenn von mehreren Kandidaten niemand mehr als die Halfte der abgegebenen
gultigen Stimmen erhalt, so findet zwischen den beiden Kandidaten, die die meisten Stimmen
erhalten haben, eine Stichwahl statt, wobei dann derjenige gewahlt ist, der mehr Stimmen als der
Gegenkandidat erhalten hat. Bei gleicher Stimmenzahl entscheidet das von dem Versammlungsleiter
zu ziehende Los.

7. Uber Beschlisse der Mitgliederversammiung ist ein Protokoll aufzunehmen, das vom jeweiligen
Schriftfuhrer und vom Versammlungsleiter zu unterzeichnen ist. Bei Satzungsénderungen ist der
genaue Wortlaut zu protokollieren.



§ 12 Der Vorstand

1. Der Vorstand des Vereins im Sinne von § 26 BGB besteht aus dem Vorsitzenden, dem 2.
Vorsitzenden, dem Schatzmeister. Die Vorstandsmitglieder sind ehrenamtlich tatig.

2. Der erweiterte Vorstand besteht aus dem Schriftfihrer sowie dem medizinischen Beirat.
Der medizinische Beirat, besteht aus mindestens einem arztlichen Vertreter.

3. Der Verein wird durch zwei Mitglieder des Vorstands, darunter der Vorsitzende oder der
stelivertretende Vorsitzende, vertreten.

§ 13 Zustandigkeit des Vorstands

1. Der Vorstand ist fur alle Angelegenheiten des Vereins zustandig, soweit sie nicht durch die Satzung
einem anderen Organ (bertragen sind. Er hat insbesondere folgende Aufgaben:

a) Vorbereitung und Einberufung der Mitgliederversammlung sowie Aufstellung der Tagesordnung;
b) Ausfuhrung von Beschlissen der Mitgliederversammlung;

c) OrdnungsgemaRe Buchfuhrung, Erstellung der Jahresberichte, Aufstellung eines
Haushaltsplans;

d) Beschlussfassung tber die Aufnahme von Mitgliedern.

§ 14 Wahl und Amtsdauer des Vorstands

Der Vorstand wird von der Mitgliederversammlung fir die Dauer von zwei Jahren, gerechnet von der
Wahl an, gewahit. Er bleibt jedoch bis zur Neuwahl des Vorstands im Amt. Eine Wiederwahl ist zulassig.
Jedes Vorstandsmitglied ist einzeln zu wahien. Vorstandsmitglieder kénnen nur Mitglieder des Vereins
werden. Scheidet ein Mitglied vorzeitig aus dem Vorstand wahrend seiner Amtszeit aus, so wahit der
verbliebene Vorstand fur die restliche Amtsdauer des Ausgeschiedenen den sogleich beim Amtsgericht
anzumeldenden kommissarischen Nachfolger. Die Vereinigung mehrerer Vorstandsamter in einer Person
ist unzulassig. Mit Beendigung der Mitgliedschaft im Verein endet auch das Amt eines
Vorstandsmitglieds.

§ 15 Sitzung und Beschliisse des Vorstands

1. Der Vorstand fasst seine Beschliisse in der Vorstandssitzung, die vom Vorsitzenden, bei dessen
Verhinderung vom 2. Vorsitzenden, einberufen und geleitet wird. Eine Einberufungsfrist von zwei
Wochen soll eingehalten werden. Eine Tagesordnung braucht nicht angekiindigt zu werden. Die
Einberufung kann schriftlich oder mundlich erfolgen.

2. Der Vorstand ist beschlussfahig, wenn mindestens zwei Vorstandsmitglieder, darunter der
Vorsitzende oder der stellvertretende Vorsitzende, anwesend sind. Bei der Beschlussfassung
entscheidet die Mehrheit der abgegebenen gultigen Stimmen. Bei Stimmengleichheit entscheidet die
Stimme des Leiters der Vorstandssitzung.

3. Der Vorstand kann im schriftichen Verfahren beschlieRen, wenn alle Vorstandsmitglieder ihre
Zustimmung zu der zu beschlieRenden Regelung erkléren.

4. Uber die Vorstandssitzungen ist ein Beschlussprotokoll zu flihren.



§ 16 Der Kassenpriifer

1. Es ist ein Kassenprifer von der Mitgliederversammlung fur jeweils ein Jahr zu wéahlen. Dieser hat die
Aufgabe, das jeweils zuriickliegende Geschaftsjahr des Vereins buchhalterisch zu prifen, wobei dem
Kassenprifer zur Prifung samtliche Unterlagen des Vereins, Rechnungen, Bankauszlige und
dergleichen zur Verfigung zu stellen sind. Die Kassenprufung soll spatestens eine Woche vor der
Mitgliederversammlung abgeschlossen sein.

§ 17 Auflésung des Vereins

1. Die Auflésung des Vereins kann nur in einer Mitgliederversammlung mit einer Mehrheit von 9/10 der
abgegebenen gliltigen Stimmen beschlossen werden.

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

3. Das nach Beendigung der Liquidation vorhandene Vermégen fallt an siehe § 2.
Dies gilt entsprechend, wenn der Verein aus einem anderen Grund aufgelést wird oder seine

Rechtsfahigkeit verliert.

Die vorliegende Satzung wurde auf der Mitgliederversammiung am 17.09.2005 in K&In beschlossen.
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