Hoffnungsbaum e.V.

Verein zur Férderung der Erforschung und Behandlung von
NBIA-Erkrankungen

SATZUNG

§ 1 Name, Sitz und Geschaftsjahr

1.

Der Verein fuhrt den Namen Hoffnungsbaum e.V. - Verein zur Férderung der Erforschung
und Behandlung von NBIA-Erkrankungen
- im Folgenden ,Verein" genannt —

Der Verein hat seinen Sitz in Velbert und ist im Vereinsregister beim Amtsgericht Wupper-
tal eingetragen.

Das Geschaftsjahr ist das Kalenderjahr.

8§ 2 Zweckbestimmung

1.

Zweck des Vereins ist die ideelle und finanzielle Férderung der Erforschung und Behand-
lung von NBIA-Erkrankungen (Neurodegeneration with Brain Iron Accumulation = Nerven-
degeneration mit Anreicherung von Eisen im Gehirn) sowie die Betroffenenberatung und
Informationsbereitstellung zur Erkrankung.

Dieser Zweck des Vereins wird insbesondere durch nachfolgende Malinhahmen und Auf-

gabenstellungen verwirklicht:

¢ Sammlung, Bereitstellung und zielgerichtete Weitergabe von Geldern zur Unterstit-
zung von Forschungsvorhaben und zur Verbreitung von Informationen

e Beteiligung an NBIA-Forschungsvorhaben sowie Unterstiitzung des Informationsaus-
tausches darlber unter den Forschern und Betroffenen durch Publikationen und Ver-
anstaltungen

e Vernetzung und Kooperation mit klinischen NBIA-Referenz- und Fachzentren und ide-
elle Férderung von deren Ausbau

¢ Beratung und ideelle Unterstiitzung von Betroffenen, deren Angehorigen, Betreuungs-
personen und Arzten

e Aufklarung von Mitgliedern und Offentlichkeit tiber die Erkrankung, Gber den aktuellen
Stand der Forschung und liber Therapieoptionen zu NBIA

e Zusammenarbeit mit anderen gemeinnitzigen Korperschaften, Verbanden, Organisa-
tionen sowie offentlich-rechtlichen Tragern auf dem Gebiet der Forschung und Be-
handlung zu NBIA und verwandten Krankheiten.

Fur die Erflllung dieser satzungsmalRigen Zwecke sollen geeignete Mittel durch Bei-
trage/Umlagen, Spenden, Zuschisse und sonstige Zuwendungen eingesetzt werden.

Der Verein verfolgt ausschlief3lich und unmittelbar gemeinnitzige Zwecke im Sinn des Ab-
schnitts ,Steuerbegunstigte Zwecke" der Abgabenordnung in der jeweils gultigen Fassung.
Er wird u.a. als Verein nach 8§ 58 Nr. 1 AO tatig, der seine Mittel zur Forderung steuerbe-
gunstigter Zwecke von Korperschaften/des in 8 2 Ziffer 1 genannten steuerbegtinstigten
Zwecks des Vereins verwendet.

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

Mittel des Vereins durfen nur flr satzungsgemafie Zwecke verwendet werden. Die Mitglie-
der des Vereins erhalten in ihrer Eigenschaft als Mitglieder keine Zuwendungen aus Mitteln
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des Vereins.

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

Der Verein ist politisch und konfessionell neutral.

Die Austibung von Amtern nach den Satzungsvorgaben erfolgt ehrenamtlich.

8§ 3 Mitgliedschaft

1.

Mitglied kann jede natirliche Person Uber 16 Jahre werden, die bereit ist Ziele und Sat-
zungszwecke des Vereins nachhaltig zu férdern.

Zum Ehrenmitglied werden Mitglieder ernannt, die sich in besonderer Weise um den Verein
verdient gemacht haben bzw. die sich in besonderer Weise fir die Erforschung und Be-
kdmpfung von NBIA eingesetzt haben. Hierfur ist ein Vorstandsbeschluss erforderlich.

. Ehrenmitglieder sind von der Beitragszahlung befreit, sie haben jedoch die gleichen Rechte

und Pflichten wie ordentliche Mitglieder und kénnen insbesondere an samtlichen Versamm-
lungen und Sitzungen teilnehmen.

§ 4 Rechte und Pflichten der Mitglieder

1.

Die Mitglieder sind berechtigt, an allen angebotenen Veranstaltungen des Vereins teilzu-
nehmen. Sie haben dartiber hinaus das Recht, gegeniber dem Vorstand und der Mitglie-
derversammlung Antrdge zu stellen. In der Mitgliederversammlung kann das Stimmrecht
nur personlich ausgelibt werden.

Die Mitglieder sind verpflichtet, den Verein und den Vereinszweck - auch in der Offentlich-
keit - in ordnungsgemafer Weise zu unterstitzen.

8 5 Beginn/Ende der Mitgliedschaft

1.

Die Mitgliedschaft wird mit der Aufnahme in den Verein erworben. Zu diesem Zweck ist ein
schriftlicher Antrag an den Vorstand zu richten, der Gber die Aufnahme entscheidet. Die
Entscheidung ist dem Antragsteller schriftlich mitzuteilen.

Die Mitgliedschaft endet mit dem Austritt, dem Ausschluss oder dem Tod.

Der Austritt erfolgt durch schriftliche Austrittserklarung an den Vorstand, die mit einer Frist
von vier Wochen zum Schluss eines jeden Geschaftsjahres erfolgen kann.

Bei Vorliegen eines schwerwiegenden Grundes, z.B. bei schwerer Schadigung des Zwecks
oder Ansehens des Vereins, kann ein Mitglied durch Beschluss des Vorstandes ausge-
schlossen werden. Vor der Beschlussfassung ist dem Mitglied, das ausgeschlossen werden
soll, mit angemessener Frist Gelegenheit zur Stellungnahme zu geben. Der Beschluss des
Vorstandes Uber den Ausschluss ist dem betroffenen Mitglied schriftlich an dessen zuletzt
mitgeteilte Adresse mitzuteilen und mit Griinden zu versehen. Ein schwerwiegender Grund
liegt unter anderem vor bei Zahlungsverzug mit Beitragen, welcher der Héhe von einem
Jahresmitgliedsbeitrag entspricht. Hierzu muss ihm zuvor der Ausschluss schriftlich mit ei-
ner Frist von zwei Monaten angedroht werden. Die Androhung kann mit der Mahnung der
rickstandigen Beitréage verbunden werden.
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5.

Bei Beendigung der Mitgliedschaft, gleich aus welchem Grund, erléschen alle Anspriiche
aus dem Mitgliedsverhéltnis. Eine Rickgewahrung von Beitrdgen, Spenden oder sonsti-
gen Unterstltzungsleistungen ist grundsétzlich ausgeschlossen. Der Anspruch des Ver-
eins auf riickstandige Beitragsforderungen bleibt hiervon unberthrt.

8 6 Mitgliedsbeitrage

1.

Der Verein kann bei Bedarf fur jedes neue Mitglied fir den entstehenden Verwaltungsauf-
wand eine Aufnahmegebiihr erheben. Dartiber hinaus wird ein jahrlicher Mitgliedsbeitrag
erhoben. Die Aufnahmegeblhr betrédgt maximal die H6he eines Jahresbeitrags.

Néaheres Uber die Aufnahmegebihr und den Mitgliedsbeitrag regelt die Beitragsordnung,
die von der Mitgliederversammlung beschlossen wird und kein fester Bestandteil der Sat-
zung ist.

Das Stimmrecht eines Mitglieds ruht, solange es sich mit der Zahlung seines Mitgliedsbei-
trags langer als sechs Monate in Verzug befindet.

In besonders begriindeten Féllen kann der Vorstand den Beitrag auf Antrag durch Be-
schluss ermalfiigen oder erlassen.

§ 7 Organe des Vereins

Organe des Vereins sind
1. die Mitgliederversammlung
2. der Vorstand

§ 8 Mitgliederversammlung

1.

Oberstes Organ des Vereins ist die Mitgliederversammlung, sie hat insbesondere folgende

Aufgaben:

» Die Jahresberichte entgegenzunehmen und zu beraten

» Entlastung des Vorstands

» (im Wahljahr) den Vorstand zu wahlen

+ Uber die Satzung, Anderungen der Satzung sowie die Aufldsung des Vereins zu be-
stimmen

» die Kassenprifer zu wahlen, die weder dem Vorstand noch einem vom Vorstand be-
rufenen Gremium angehéren und nicht Angestellte des Vereins sein dirfen.

Eine ordentliche Mitgliederversammlung wird vom Vorstand des Vereins nach Bedarf, min-
destens aber einmal im Geschéftsjahr einberufen. Der Vorstand |adt, unter Angabe der
vorlaufigen Tagesordnung, mit einer Frist von drei Wochen zur Mitgliederversammlung per
Brief oder per E-Mail an die letzte vom Mitglied dem Vorstand mitgeteilte E-Mail-Adresse.
Fur die ordnungsgemalile Einladung gentigt jeweils die Absendung der E-Mail bzw. des
Briefes.

Die Mitgliederversammlung erfolgt entweder im Rahmen einer Prasenzveranstaltung oder
virtuell (Onlineverfahren) in einem nur fur Mitglieder mit ihren Legitimationsdaten und ei-
nem gesonderten Zugangswort zuganglichen Konferenz-Raum. Es kann auch eine Mi-
schung aus beiden Verfahren stattfinden, so dass Mitglieder sich tber die Legitimations-
daten und das Zugangswort virtuell zu einer Prasenzveranstaltung hinzuschalten.



10.

11.

Ein Mitglied, dass am Onlineverfahren teilnehmen will, muss seine Teilnahme aufgrund
der Einladung bis spéatestens 1 Woche vor der Versammlung an den Verein schriftlich oder
per E-Mail mitteilen. Im Onlineverfahren wird das jeweils nur fiir die aktuelle Versammlung
gultige Zugangswort mit einer gesonderten E-Mail rechtzeitig vor der Versammlung, min-
destens jedoch drei Stunden davor, bekannt gegeben. Ausreichend ist dabei die ordnungs-
gemale Absendung der E-Mail an die letzte dem Vorstand bekannt gegebene E-Mail-Ad-
resse des jeweiligen Mitglieds. Mitglieder, die Uber keine E-Mail-Adresse verflgen, erhal-
ten das Zugangswort per Post an die letzte dem Vorstand bekannt gegebene Adresse.
Ausreichend ist die ordnungsgemalfe Absendung des Briefes vier Tage vor der Mitglieder-
versammlung. Samtliche Mitglieder sind verpflichtet, ihre Legitimationsdaten und das Zu-
gangswort keinem Dritten zuganglich zu machen und unter strengem Verschluss zu halten.

Uber die Art und Weise wie die Mitgliederversammlung durchgefiihrt wird, entscheidet der
Vorstand nach billigem Ermessen.

Die Tagesordnung der ordentlichen Mitgliederversammlung hat insbesondere folgende

Punkte zu umfassen:

* Bericht des Vorstands

» Bericht der Kassenprufer

* Entlastung des Vorstands,

* Wabhl von Vorstandsmitgliedern, sofern sie ansteht

* Wahl von zwei Kassenprifer/innen, sofern sie ansteht

+ Genehmigung des vom Vorstand vorzulegenden Wirtschaftsplanes fur das kommende
Geschéftsjahr

» Festsetzung der Beitrage/Umlagen fur das kommende Geschéftsjahr bzw. Verabschie-
dung von Beitragsordnungen

» Beschlussfassung tber vorliegende Antrage zur Tagesordnung.

Antrage der Mitglieder zur Tagesordnung sind spatestens eine Woche vor der Mitglieder-
versammlung beim Vereinsvorstand per Brief, E-Mail oder Fax einzureichen. Nachtraglich
eingereichte Tagesordnungspunkte missen den Mitgliedern rechtzeitig (3 Tage) vor Be-
ginn der Mitgliederversammlung mitgeteilt werden.

Spatere Antrage - auch wahrend der Mitgliederversammlung gestellte Antrdge - missen
auf die Tagesordnung gesetzt werden, wenn in der Mitgliederversammlung die Mehrheit
der erschienenen stimmberechtigten Mitglieder der Behandlung der Antrédge zustimmt
(Dringlichkeitsantrage).

Der Vorstand hat eine aufRerordentliche Mitgliederversammlung unverzuglich einzuberu-
fen, wenn es das Interesse des Vereins erfordert oder wenn die Einberufung von mindes-
tens einem Drittel der stimmberechtigten Vereinsmitglieder schriftlich unter Angabe des
Zwecks und der Griinde vom Vorstand verlangt wird.

Der/die Vorsitzende oder seine/r Stellvertreter/in leitet die Mitgliederversammlung.
Beschlisse der Mitgliederversammlung werden in einem Protokoll innerhalb von zwei Mo-

naten nach der Mitgliederversammlung niedergelegt und vom Sitzungsleiter sowie dem
Protokollfiihrer unterzeichnet. Das Protokoll kann von jedem Mitglied eingesehen werden.

§ 9 Stimmrecht/Beschlussfahigkeit

1.

Stimmberechtigt sind ordentliche Mitglieder und Ehrenmitglieder. Jedes Mitglied hat mit
Vollendung des 16. Lebensjahrs eine Stimme, die nur personlich ausgeibt werden darf.
Eine Stimmrechtsiibertragung ist ausgeschlossen.



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

3. Die Mitgliederversammlung fasst ihre Beschlisse mit einfacher Mehrheit. Stimmenthaltun-
gen und ungultige Stimmen bleiben auRer Betracht. Bei Stimmengleichheit entscheidet die
Stimme des Sitzungsleiters.

4. Abstimmungen in der Mitgliederversammlung sind nur dann schriftlich und geheim durch-
zufuhren, wenn dies auf Verlangen der Mehrheit der an der Beschlussfassung teilnehmen-
den Mitglieder ausdriicklich verlangt wird. Wird die Mitgliederversammlung virtuell durch-
gefuhrt, hat der Verein die notwendigen technischen Voraussetzungen fur eine geheime
Stimmenabgabe zu schaffen.

5. Fur Satzungsanderungen (einschl. Beschliissen zur Zweckanderung des Vereins) und Be-
schliisse zur Auflosung des Vereins ist eine Dreiviertel-Mehrheit der erschienenen Stimm-
berechtigten erforderlich.

6. Satzungsanderungen werden allen Vereinsmitgliedern schriftlich mitgeteilt.

810 Vorstand

1. Die Vorstandschaft setzt sich wie folgt zusammen:

» ein/eine Vorsitzende/r

* ein/eine stellvertretende/r Vorsitzende/r

* ein/eine Schatzmeister/in

* sowie bis zu vier Beisitzer.

Sie werden von der Mitgliederversammlung fur die Dauer von vier Jahren gewahlt. Die un-
begrenzte Wiederwahl von Vorstandsmitgliedern ist zuldssig. Nach Fristablauf bleiben die
Vorstandsmitglieder bis zum Amtsantritt ihrer Nachfolger im Amt.

2. Zusatzlich zu den ordentlichen Vorstandsmitgliedern ist die Wahl von bis zu 4 stellvertre-
tenden Vorstandsmitgliedern zuldssig. Diese vertreten ordentliche Mitglieder bei Ausfall in
einer Sitzung mit Stimmrecht und riicken beim Ausscheiden eines Vorstandsmitgliedes
nach. Unabh&ngig davon haben sie das Recht auf Teilnahme an Vorstandssitzungen ohne
Stimmrecht.

3. Der Vorstand leitet verantwortlich die Vereinsarbeit. Er kann sich eine Geschéftsordnung
geben und kann besondere Aufgaben unter seinen Mitgliedern verteilen oder Arbeitsgrup-
pen fir deren Bearbeitung einsetzen. Der Vorstand kann Einzelpersonen zu Vorstandssit-
zungen einladen. Alle diese Personen beraten den Vorstand bei seinen Entscheidungen,
sind aber ohne Stimmrecht.

4. Vorstand im Sinn des § 26 BGB sind der/die erste Vorsitzende sowie der/die stellvertre-
tende Vorsitzende. Diese Vorstandsmitglieder vertreten den Verein gerichtlich und auf3er-
gerichtlich. Beide Vorstandmitglieder sind einzeln vertretungsberechtigt. Fir das Innenver-
haltnis wird bestimmt, dass der/die stellvertretende Vorsitzende nur im Einvernehmen mit
dem/der Vorsitzenden oder bei dessen/deren Verhinderung tatig werden darf.

5. Die Vorstandschaft beschliel3t mit einfacher Stimmenmehrheit. Der Vorstand ist beschluss-
fahig, wenn mindestens drei Mitglieder personlich, am Telefon oder in einer Videokonfe-
renz anwesend sind. Bei Stimmengleichheit entscheidet die Stimme des Sitzungsleiters.
Vorstandsbeschlisse kénnen auch dadurch herbeigefiihrt werden, dass alle Vorstands-
mitglieder schriftlich oder per E-Mail ihre Zustimmung erteilen.

6. Beschlisse des Vorstands werden in einem Sitzungsprotokoll niedergelegt und von
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dem/der Sitzungsleiter/in und dem Protokollfiihrer unterzeichnet.

Scheidet ein Vorstandsmitglied vor Ablauf seiner/ihrer Wahlzeit aus, ist der Vorstand be-
rechtigt einen Nachriicker aus dem Kreis der dafiir gewahiten Vertreter zu berufen. Auf
diese Weise bestimmte Vorstandsmitglieder bleiben bis zur nachsten Mitgliederversamm-
lung im Amt. Ebenso entscheidet der Vorstand bei Ausfall eines ordentlichen Mitgliedes
fur eine Vorstandssitzung, welchem Stellvertreter fir die Sitzung das Stimmrecht Ubertra-
gen wird.

Der Vorstand kann zur Wahrnehmung seiner Aufgaben Ausschiisse einsetzen oder Ein-
zelpersonen als beratende Sachverstandige berufen.

811 Kassenprifer

1.

Uber die Jahresmitgliederversammlung sind zwei Kassenprifer fir die Dauer von vier Jah-
ren zu wahlen. Eine Mitgliedschaft im Verein ist fur die Funktion des Kassenprufers nicht
erforderlich.

Die Kassenprifer haben die Aufgabe, Rechnungsbelege sowie deren ordnungsgemafe
Verbuchung und die Mittelverwendung zu Uberprifen sowie mindestens einmal jahrlich
den Kassenbestand des abgelaufenen Kalenderjahrs festzustellen. Die Prifung erstreckt
sich nicht auf die Zweckmafigkeit der vom Vorstand getatigten Ausgaben. Die Kassenpru-
fer haben die Mitgliederversammlung Uber das Ergebnis der Kassenprifung zu unterrich-
ten.

§ 12 Auflésung des Vereins

Bei Auflésung oder Aufhebung des Vereins oder bei Wegfall seines bisherigen Zwecks fallt
das Vermogen des Vereins an eine Kdrperschaft des offentlichen Rechts oder eine andere
steuerbegunstigte Korperschaft zwecks Verwendung fur die Unterstiitzung der Erforschung
von NBIA-Erkrankungen.

§ 13 Liquidatoren

Als Liquidatoren werden die im Amt befindlichen vertretungsberechtigten Vorstandsmitglieder
bestimmt soweit die Mitgliederversammlung nichts Anderes abweichend beschliel3t.

Vorstehender Satzungsinhalt wurde in der Mitgliederversammlung vom 25.10.2020
beschlossen.



