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Satzung des
Forderverein Epidermolysis Bullosa

§ 1 Name, Sitz

Der Verein tragt den Namen ,Forderverein Epidermolysis Bullosa“
Sitz des Vereins ist Biedenkopf.
Er soll in das Vereinsregister des Amtsgerichtes Marburg in das Vereinsregister

eingetragen werden und tragt dann den Zusatz ,e.V.”.

§ 2 Zweck

Der Zweck des Vereins ist die Forderung der gemeinnitzigen/mildtatigen Zwecke durch
die ideelle und finanzielle Unterstitzung des Vereins ,Interessengemeinschaft
Epidermolysis Bullosa e.V. DEBRA Deutschland” zur ideellen und materiellen Pflege
dessen gemeinnutziger Zwecke.

Dartiiber hinaus ist der Zweck des Vereins, Gesundheitshilfe fiir Menschen zu leisten, die
an Epidermolysis Bullosa erkrankt sind, und ihre Angehdorigen zu unterstitzen.

Die Satzungszwecke werden verwirklicht durch das Beschaffen von Mitteln durch
Spenden, Beitrdge, Umlagen, Zuschiisse, sonstige Zuwendungen und weiterer
erwirtschafteter Uberschiisse und Gewinne sowie deren Weiterleitung und Férderung der
steuerbeglinstigten Zwecke i.S. des Absatzes 1 und 2.

Der Verein ist selbstlos tatig; er verfolgt nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche Zwecke.
Die Mittel des Vereins diirfen nur fir die satzungsmafigen Zwecke verwendet werden.
Die Mitglieder erhalten keine Zuwendungen aus den Mitteln des Vereins. Es darf keine
Person durch Ausgaben, die dem Zweck des Vereins fremd sind, oder durch
unverhaltnismalig hohe Vergitungen beglinstigt werden.

Der Verein ist politisch und religios neutral.



§ 3 Gemeinniitzigkeit

Der Verein verfolgt ausschlieBlich und unmittelbar gemeinniitzige Zwecke im Sinne des
Abschnitts ,Steuerbegiinstigte Zwecke” der Abgabenordnung. In seiner Eigenschaft als
Forderverein im Sinne des § 58 AO verwendet er die ihm zur Verfligung stehenden Mittel

AusschlieSlich zur Forderung der in § 2 genannten steuerbeglinstigten Einrichtung und zur
Forderung der steuerbeglinstigten Zwecke des in § 2 der Satzung genannten Vereins. Der

Verein kann Mitglieder mit Beitragen in gewissen Hohen unterstitzen/fordern.

§ 4 Finanzierung

1) Die erforderlichen Mittel um alle Zwecke und die aufrecht Erhaltung des Vereins
finanzieren zu kdnnen, sollen insbesondere erbracht werden durch:
- Mitgliedsbeitrage;
- Sponsoring;
- Spenden;
- Vermachtnisse und sonstige freigebige Zuwendungen
- BulRgelder
- Zuschusse 6ffentlicher Mittel

2) Der Verein erfillt seine Aufgaben aus den Ertragen des Vereinsvermogens und aus
Zuwendungen, die nicht ausdricklich zur Starkung des Vereinsvermdgens bestimmt
sind. Davon ausgenommen sind die Ricklagenbildung oder Zufiihrungen zum
Vereinsvermogen gemald § 62 Abs. 1 Nr. 3 AO.

3) Der Verein kann seine Mittel ganz oder teilweise einer Riicklage zufiihren, soweit dies
im Rahmen der steuerlichen Gemeinntzigkeit zuldssig ist.

4) Zur Werterhaltung sollen im Rahmen des steuerrechtlich zuldssigen Teile der jahrlichen
Ertrdage zur Substanzerhaltung und als Inflationsausgleich einer freien Riicklage
zugefiihrt werden.

5) Im Rahmen des steuerrechtlich Zuldssigen kann der Verein Mittel einer anderen
steuerbeglinstigten Korperschaft oder einer juristischen Person des 6ffentlichen Rechts
zur Vermogensausstattung zuwenden.

6) Ein Rechtsanspruch Dritter auf Gewahrung der jederzeit widerruflichen

Forderleistungen aus dem Verein besteht aufgrund dieser Satzung nicht.
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§ 5 Mitglieder des Vereins

Mitglied des Vereins kann jede natirliche und juristische Person werden, die bereit ist,
Ziele und Satzungszweck nachhaltig zu férdern. Insbesondere

—Betroffene (an ,,Epidermolysis Bullosa“ Erkrankte)

—Familien der Betroffenen

—Interessierte/ Unterstutzer

—Ehrenmitglieder des Vereins ,Interessengemeinschaft Epidermolysis Bullosa

e V.”

§ 6 Erwerb der Mitgliedschaft

Die Mitgliedschaft ist beim Vorstand zu beantragen und beginnt mit dem Tag der
Aufnahme. Uber die Aufnahme entscheidet der Vorstand. Ein Aufnahmeanspruch
besteht nicht. Die Ablehnung des Antrags kann dem Antragsteller ohne Angabe von
Grinden schriftlich mitgeteilt werden.

Die Vorstandsmitglieder sind Mitglieder von Amts wegen.

Zu Ehrenmitgliedern kénnen natirliche Personen gewahlt werden, die sich besondere
Verdienste erworben haben. Ehrenmitglieder werden auf Vorschlag des Vorstandes von
der Mitgliederversammlung ernannt und vom Mitgliedsbeitrag befreit.

Als Mitglieder konnen unbescholtene natirliche oder juristische Personen
aufgenommen werden, die durch den Beitritt die Vereinssatzung anerkennen, die
Zwecke des Vereins fordern und in angemessener Weise unterstitzen und ihre

Verbundenheit mit der IEB bekunden wollen.

§ 7 Beendigung der Mitgliedschaft

Die Mitgliedschaft erlischt durch Tod oder Verlust der Rechtsfahigkeit

Der Austritt kann jederzeit, durch schriftliche Kindigung zum Jahresende gegeniiber
dem Vorstand erfolgen,

Der Vorstand kann ein Mitglied ausschlielfen, wenn dieses gegen die Interessen des
Vereins verstofit.

Bei Beendigung der Mitgliedschaft besteht kein Anspruch auf einen Teil am

Vereinsvermogen oder einer Beitragsriickerstattung.
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§ 8 Rechte und Pflichten der Mitglieder

Alle Mitglieder sind berechtigt, an der Mitgliederversammlung des Vereins
teilzunehmen.

Jedes Mitglied ist berechtigt, vom Vorstand eine aktuelle Vereinssatzung zu verlangen.
Die Mitglieder sind in jeder Mitgliederversammlung vom Vorstand Uber die Tatigkeiten
und finanziellen Aktivitaten des Vereins zu informieren.

Die Mitglieder wéahlen den Vorstand. Eine Ubertragung des Stimmrechts ist

ausgeschlossen.

§ 9 Hohe der jahrlichen Mitgliedsbeitrage

Die Hohe der jahrlichen Mitgliedsbeitrage betragt 10,00 €.

§ 10 Organe des Vereins

Organe des Vereins sind:
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- Der Vorstand

- Die Mitgliederversammlung

§ 11 Vorstand

Der Vorstand besteht aus 6 Personen, dem Vorsitzenden, dem stellvertretenden
Vorsitzenden, dem Schatzmeister, seinem Stellvertreter, dem Schriftfiihrer und seinem
Stellvertreter.

Der erste Vorstand ist im Grindungsgeschaft berufen.

Dem Vorstand sollen Personen angehoéren, die besondere Fachkompetenz und
Erfahrung in Hinblick auf die Aufgabenerfiillung des Vereins aufweisen. Ein Mitglied soll
in Finanz- und Wirtschaftsfragen sachverstandig sein.

Das Amt eines Vorstandsmitgliedes endet nach Ablauf der Amtszeit. Diese betragt 4
Jahre. Das Vorstandsmitglied bleibt so lange im Amt, bis ein Nachfolger bestellt ist. Das
Amt endet weiter durch Tod oder durch Niederlegung, die jederzeit zuldssig ist. In

diesen Fallen bilden die verbleibenden Vorstandsmitglieder den Vorstand. Bis zum
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Amtsantritt des Nachfolgers fiihren sie die unaufschiebbaren Aufgaben der laufenden

Vereinsverwaltung allein weiter.

§ 12 Aufgaben des Vorstandes

Der Vorstand entscheidet in allen grundsatzlichen Angelegenheiten nach Maligabe der

Satzung in eigener Verantwortung und fihrt die laufenden Geschéafte des Vereins. Er hat

die Stellung eines gesetzlichen Vertreters und vertritt den Verein gerichtlich und

auBergerichtlich. Die Mitglieder des Vorstandes sind einzelvertretungsberechtigt. Im

Innenverhéltnis vertritt der Vorsitzende des Vereins den Verein allein, fir den Fall der

Verhinderung der stellvertretende Vorsitzende.

Der Vorstand hat im Rahmen des Gesetzes und dieser Vereinssatzung seine Aufgaben so

wirksam wie moglich zu erfillen. Diese sind insbesondere:

- die Verwaltung des Vereinsvermaogens,

- die Verwendung der Vereinsmittel,

- die Aufstellung eines Haushaltsplanes, der Jahresrechnung und des
Tatigkeitsberichtes

- Bestellung eines Geschéaftsfiihrers soweit erforderlich, Festsetzung seiner Vergitung
und Uberwachung der Geschéftsfiihrung

Zur Vorbereitung seiner Beschliisse, der Erledigung seiner Aufgaben und insbesondere

der Wahrnehmung der laufenden Geschifte kann der Vorstand einen Geschaftsfiihrer

bestellen und Sachverstdandige hinzuziehen. In diesem Fall hat der Geschéftsfiihrer die

Stellung eines besonderen Vertreters im Sinne des § 30 BGB.

§ 13 Beschlussfassung des Vorstandes

Beschliisse des Vorstandes werden in der Regel auf Sitzungen gefasst. Der Vorstand wird
vom Vorsitzenden oder seinem Stellvertreter nach Bedarf, mindestens aber einmal
jahrlich unter Angabe der Tagesordnung und Einhaltung einer Frist von zwei Wochen zu
einer Sitzung einberufen. Sitzungen sind ferner einzuberufen, wenn zwei Mitglieder des
Vorstandes dies verlangen. Wenn kein Mitglied des Vorstandes widerspricht, kénnen

Beschliisse auch im schriftlichen Verfahren gefasst werden.
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Ein Vorstandsmitglied kann sich in der Sitzung durch ein anderes Vorstandsmitglied
vertreten lassen. Kein Vorstandsmitglied kann mehr als ein anderes Vorstandsmitglied
vertreten.

Der Vorstand ist beschlussfahig, wenn nach ordnungsgemafer Ladung mindestens die
Halfte der Mitglieder anwesend ist oder vertreten wird.

Der Vorstand trifft seine Entscheidungen mit einfacher Mehrheit der anwesenden oder
sich an der schriftlichen Abstimmung beteiligenden Mitglieder, sofern die Satzung nichts
Abweichendes bestimmt. Bei Stimmengleichheit gibt die Stimme des Vorsitzenden den
Ausschlag.

Uber die Sitzungen sind vom Schriftfiihrer Niederschriften zu fertigen und vom
Vorsitzenden und dem Schriftfihrer zu unterzeichnen. Sie sind allen Mitgliedern des

Vorstandes zu bringen.

§ 14 Mitgliederversammlung

Die Mitgliederversammlung ist zustandig fir alle Aufgaben soweit diese nicht dem

Vorstand obliegen. Sie ist ausschlielRlich zustandig fir folgende Angelegenheiten:

— Entgegennahme des Jahresberichtes des Vorstandes

— Entlastung des Vorstandes

— Wahl der Mitglieder des Vorstandes und der Kassenprifer

— Anderung der Satzung (sofern Anderungen Vorstandswahlen betreffen, werden sie
vor den Wahlen durchgefiihrt)

— Beschlussfassung Gber Antrage der Mitglieder

— Auflésung des Vereins

— Wahl der Mitglieder des Vereinsvorstandes

— Abstimmung liber Spendenaktionen

— Beschlussfassung tGber Satzungsanderungen

— Beratung und Beschlussfassung liber Ehrenmitgliedschaften

— Entscheidung Uber Beschwerden von Mitgliedern gegen den Ausschluss aus dem

Verein
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Die ordentliche Mitgliederversammlung soll einmal jahrlich stattfinden. Eine
auBerordentliche Mitgliederversammlung — flir deren Berufung und Durchfiihrung die
gleichen Bestimmungen gelten wie fir die ordentliche Mitgliederversammlung — ist
einzuberufen, wenn der Vorstand die Einberufung aus wichtigem Grund beschliel3t oder
1/3 der Mitglieder schriftlich dies unter Angabe der Griinde vom Vorstand verlangt. Die
Mitgliederversammlung ist vom Vorstand unter Einhaltung einer Frist von 4 Wochen

und unter Mitteilung der Tagesordnung schriftlich einzuberufen.

Die Kommunikation im Verein kann in Textform (auch mittels elektronischer Medien)
erfolgen. Mitteilungen jeglicher Art gelten als zugegangen, wenn sie an die dem Verein

bekanntgegebene Anschrift oder E-Mail Anschrift gerichtet ist.

Die Mitteilung von Adressanderungen (auch E-Mail-Adressen) ist eine Bringschuld des
Mitglieds. Jedes Mitglied kann bis spdtestens 2 Wochen vor Beginn der

Mitgliederversammlung schriftlich die Erganzung der Tagesordnung verlangen.

Fristgemall gestellte Antrdage sind nachtraglich auf die Tagesordnung zu nehmen. Die
Antrage missen den Mitgliedern nicht vor der Mitgliederversammlung bekannt gegeben
werden. Das gilt nicht flr Satzungsanderungen oder Antrage zur Auflésung des Vereins.
Nach Ablauf der Frist gestellte Antrage konnen nur zur Entscheidung in der
Mitgliederversammlung zugelassen werden. Durch Entscheidung der
Mitgliederversammlung mit einer Mehrheit von 2/3 der anwesenden

Stimmberechtigten.

Die Mitgliederversammlung wird vom Vorsitzenden, bei dessen Verhinderung von
seinem Stellvertreter, bei dessen Verhinderung von einem vom Vorstand bestimmten
Mitglied geleitet. Ist kein Vorstandsmitglied anwesend, so bestimmt die
Mitgliederversammlung den Leiter. Der Versammlungsleiter {bt in der
Mitgliederversammlung das Hausrecht aus. Sofern in dieser Satzung nichts anderes
bestimmt ist, bestimmt der Versammlungsleiter allein den Gang der Verhandlungen in

der Mitgliederversammlung. Seine Entscheidungen sind unanfechtbar. Fir die Dauer der
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Durchfiihrung von Vorstandswahlen wahlt die Mitgliederversammlung aus ihrer Mitte

einen Wahlausschuss.

Die Art der Abstimmung bestimmt der Versammlungsleiter soweit in dieser Satzung
nicht eine Art der Abstimmung zwingend bestimmt ist. Bei Wahlen kann die
Mitgliederversammlung eine geheime Wahl beschlieRen. Stimmenthaltungen gelten als
nicht abgegebene Stimmen und werden nicht gezahlt. Eine ordnungsgemal} einberufene
Mitgliederversammlung ist stets beschlussfahig. Jedes Mitglied hat eine Stimme.
Stimmrechtsibertragungen sind nicht moglich. Beschlliisse werden mit einfacher
Mehrheit der abgegebenen Stimmen gefasst. Flr Satzungsdanderungen ist eine %
Mehrheit der abgegebenen giiltigen Stimmen, fiir die Anderung des Vereinszwecks und
die Aufldsung des Vereins eine Anderung von 4/5 der abgegebenen giiltigen Stimmen

erforderlich.

Das Versammlungsprotokoll ist vom Versammlungsleiter und dem Protokollfiihrer zu

unterschreiben. Es muss enthalten:

— Ort und Zeit der Versammlung,

— Name des Versammlungsleiters und des Protokollfiihrers,

— Zahl der erschienen Mitglieder,

— Feststellung der ordnungsgemalien Einberufung und der Beschlussfahigkeit,

— die Tagesordnung,

— die gestellten Antrage, das Abstimmungsergebnis und mit der Feststellung, ob
zugestimmt oder nicht zugestimmt wurde,

— die Art der Abstimmung,

— Satzungs- und Zweckdnderungsantrage in vollem Wortlaut,

— Beschlisse in vollem Wortlaut.



§ 15 Protokollierung

Der Verlauf der Mitgliederversammlung sowie Sitzung des Vorstandes sind zu
protokollieren. Das Protokoll der Mitgliederversammlung und die Protokolle der
Vorstandssitzung sind vom jeweiligen Versammlungsleiter und dem Schriftfihrer zu

unterzeichnen. Die Protokolle hat der Vorstand aufzubewahren.

§ 16 Auflosung des Vereins

1) Die Auflésung des Vereins kann nur in einer Mitgliederversammlung mit der in dieser
Satzung  geregelten  Stimmenmehrheit  beschlossen  werden. Sofern die
Mitgliederversammlung nichts anderes beschlief8t, sind die Mitglieder des Vorstandes
gemeinsam vertretungsberechtigte Liquidatoren. Dies gilt auch wenn der Verein aus

einem anderen Grund aufgelost wird oder seine Rechtsfahigkeit verliert.

2) Bei Auflésung oder Aufhebung des Vereins, oder bei Wegfall steuerbegiinstigter Zwecke,
fallt das Vermogen an die im § 2 der Satzung aufgeflihrte steuerbegiinstigte
Korperschaft, die es unmittelbar und ausschlielRlich fiir gemeinniitzige, mildtatige oder

kirchliche Zwecke zu verwenden hat.

§ 17 Kassenpriifer

Die Kassenpriifer werden von der Mitgliederversammlung auf die Dauer von zwei Jahren
gewahlt. Sie dirfen nicht Mitglieder des Vorstandes sein. Sie haben das Recht, die
Vereinskasse und ie Buchfiihrung jederzeit zu Gberpriifen. Uber die Priifung der gesamten
Buch- und Kassenpriifung haben sie der Mitgliederversammlung Bericht zu erstatten. Das
Prifungsrecht erstreckt sich nur auf die buchhalterische Richtigkeit, nicht auf die

ZweckmaRigkeit der Vorgange. Sie kdnnen nur einmal wiedergewahlt werden.



§ 18 Datenschutz, Personlichkeitsrechte

1) Personenbezogene Daten Uber personliche und sachliche Verhéltnisse sowie Angaben

Uber die Gesundheit der Mitglieder des Vereins werden zur Erfillung der
satzungsmaRigen Ziele und Aufgaben des Vereins unter Beachtung der gesetzlichen
Bestimmungen, insbesondere des Bundesdatenschutzgesetzes und der

Datenschutzgrundverordnung, gespeichert, verarbeitet und tGibermittelt.

2) Jeder Betroffene hat ein Recht auf:

3)

4)

a) Auskunft Uber die zu seiner Person gespeicherten Daten sowie den Zweck der
Speicherung.

b) Berichtigung der zu seiner Person gespeicherten Daten sofern sie unrichtig sind.

c) Sperrung der zu seiner Person gespeicherten Daten, soweit ihre Richtigkeit vom
Betroffenen bestritten wird und sich weder die Richtigkeit noch die Unrichtigkeit
feststellen Iasst.

d) Loschung der zu seiner Person gespeicherten Daten, sofern die Speicherung

unzulassig war.

Sowohl den Organen des Vereins als auch den Amtstragern und Mitarbeitern des Vereins
ist es untersagt, personenbezogene Daten unbefugt zu anderen als den zur jeweiligen
Aufgabenerfillung gehérenden Zwecken zu verarbeiten, bekannt zu geben, Dritten
zuganglich zu machen oder sie sonst zu nutzen. Diese Pflicht besteht Uber das

Ausscheiden des oben genannten Personenkreises aus dem Verein hinaus.

Der Verein erhebt, verarbeitet und nutzt personenbezogene Daten seiner Mitglieder
(Einzelangaben (ber personliche und sachliche Verhaltnisse) unter Einsatz von
Datenverarbeitungsanlagen (EDV) zur Erfiillung der gemaR dieser Satzung zuldssigen
Zwecke und Aufgaben, beispielsweise im Rahmen der Mitgliederverwaltung.

Hierbei handelt es sich insbesondere um folgende Mitgliederdaten:

Name, Anschrift, Bankverbindung, Telefonnummern sowie E-Mail-Adressen,

Geburtsdatum.
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5) Durch ihre Mitgliedschaft und die damit verbundene Anerkennung dieser Satzung
stimmen die Mitglieder der Erhebung, der Verarbeitung (Speicherung, Veranderung,
Ubermittlung) und Nutzung ihrer personenbezogenen Daten in dem vorgenannten
Ausmald und Umfang zu. Eine anderweitige (iber diese Erfiillung seiner satzungsmaRigen
Aufgaben und Zwecke hinausgehende Datenverwendung ist dem Verein nur erlaubt,
sofern er aus gesetzlichen Griinden hierzu verpflichtet ist. Ein Datenverkauf ist nicht

statthaft.

6) Jedes Mitglied hat im  Rahmen der gesetzlichen  Vorschriften des
Bundesdatenschutzgesetzes und der Datenschutzgrundverordnung das Recht auf
Auskunft Gber die zu seiner Person gespeicherten Daten, deren Empfianger und den

Zweck der Speicherung sowie auf Berichtigung, Loschung oder Sperrung seiner Daten.

§ 19 Inkrafttreten

Die Satzung wurde bei der Grindungsversammlung am 09.06.2019 in Biedenkopf

beschlossen und tritt bei Eintragung in das Vereinsregister in Kraft.
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