Satzung Stand: 17.11.2018

Patientenverband Familidre Amyloide Polyneuropathie e.V. (FAP)

I Grundlagen
§ 1 Name und Sitz des Vereins

1. Der Verein tragt den Namen Patientenverband Familidare Amyloide Polyneuropathie e. V.
(FAP)
2. Der Sitz des Vereins ist Minster.

§ 2 Zweck und Aufgaben

Der Zweck des Vereins ist die Forderung der Wissenschaft, der Forschung und des 6ffentlichen
Gesundheitswesens.

Der Satzungszweck wird verwirklicht durch

- Durchfiihrung von Veranstaltungen, Tagungen, Seminaren und Kongressen

- Vertretung der Interessen von Menschen, die an einer Familidaren Amyloiden
Polyneuropathie oder einer anderen Form der Amyloidose (bspw. der SSA) erkrankt sind und
ihren Angehorigen

Der Verein

e st ausschlieRlich den Interessen von Menschen, die an einer Familidren Amyloiden
Polyneuropathie oder einer anderen Form der Amyloidose (bspw. der SSA) erkrankt sind und
ihren Angehorigen verpflichtet
e verfolgt den Gedanken der Selbsthilfe
e unterstltzt die Forschung zur FAP oder beteiligt sich ggf. selbst daran
e tritt flir eine bessere Anerkennung und faktische Gleichstellung chronisch kranker und
behinderter Menschen in der Gesellschaft ein
e |st weltanschaulich und parteipolitisch unabhangig
e sucht fur die Unterstiitzung seiner Mitglieder die Zusammenarbeit mit medizinischen,
psychologischen und anderen Fachleuten
o fordert die sportliche Betatigung betroffener Menschen unter medizinischen und
integrativen Gesichtspunkten
e sucht zur Bewaltigung seiner Aufgaben
- die Mitgliedschaft in geeigneten nationalen- und internationalen
Dachorganisationen

- die Zusammenarbeit mit anderen Organisationen, die die Interessen chronisch kranker
und behinderter Menschen und ihrer Angehdrigen vertreten

- kann die gemeinschaftliche Interessenvertretung, Beratung, Vertretung und
Prozessvertretung der Mitglieder durch alle Instanzen der Sozial- und
Verwaltungsgerichtsbarkeit in allen Bereichen des Sozialrechts und des
Schwerbehindertenrechts durchfiihren bzw. (ibernehmen.



§ 3 Gemeinniitzigkeit

- Der Verein ist selbstlos tétig; er verfolgt nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche Zwecke

- Erverfolgt ausschlieBlich und unmittelbar gemeinnitzige Zwecke im Sinne des Abschnitts
»Steuerbeginstigte Zwecke” der Abgabenordnung.

- Mittel der Kérperschaft dirfen nur fir die satzungsgemaRen Zwecke verwendet werden.
Die Mitglieder erhalten keine Zuwendung aus Mitteln des Vereins.

- Es darf keine Person durch Ausgaben, die dem Zweck des Vereins fremd sind oder durch
unverhaltnismaRig hohe Verglitung beglinstigt werden. Den ehrenamtlich tatigen
Mitgliedern steht eine Entschadigung fir ihre Auslagen zu. Naheres regelt die
Finanzordnung.

Mitglieder

§ 4 Mitgliedschaft
1.

Mitglied des Vereins kann jede volljahrige Person werden

Juristische Personen des 6ffentlichen oder privaten Rechts

Der Aufnahmeantrag ist schriftlich an die Geschéaftsstelle des Vereins zu stellen.

Uber die Aufnahme entscheidet der Vorstand.

Die Mitgliedschaft beginnt mit der schriftlichen Bestatigung durch den Vorstand.

Ein Anspruch auf Aufnahme besteht nicht

Hat der Vorstand die Aufnahme abgelehnt, so kann der Mitgliedschaftsbewerber Einspruch
zur nachsten Mitgliederversammlung einlegen, die dann abschlieBen lber die Aufnahme
oder Nichtaufnahme entscheidet.

Alle ordentlichen Mitglieder haben gleiche Rechte und Pflichten.

2. Mitgliedsbeitrage

Jedes Mitglied hat in Geld einen Mitgliedsbeitrag zu leisten
Die Hohe der Beitrage regelt die Finanzordnung.

Die Beitrdge sind am 1. Juni eines Kalenderjahres fallig.

§ 5 Ende der Mitgliedschaft

- Durch den Austritt. Die schriftliche Austrittserklarung ist an die Geschéftsstelle des
Vereins zu entrichten. Der Austritt ist unter Einhaltung einer Kiindigungsfrist von einem



Monat nur zum Schluss eines Kalenderjahres zuldssig. Die Mitglieder sind zum Austritt
aus dem Verein berechtigt.

Die Mitgliedschaft endet durch den Tod.

Oder Auflésung (juristische Personen)

Durch den Ausschluss aus dem Verein. Ein Mitglied kann aus dem Verein ausgeschlossen
werden, wenn er in schwerwiegender Weise gegen Interessen des Vereins verstoRen hat.
Uber den Ausschluss entscheidet auf Antrag des Vorstandes die Mitgliederversammlung
mit einer einfachen Mehrheit. Der Vorstand hat dem betroffenen Mitglied mindestens
zwei Wochen vor der Mitgliederversammlung den AusschlieBungsantrag mit Begriindung
in Abschrift zu Gibersenden. Eine schriftliche Stellungnahme des betroffenen Mitglieds ist
der Mitgliederversammlung zur Kenntnis zu bringen. Der AusschlieBungsbeschluss wird
mit dem Zugang wirksam.

Bei Beendigung der Mitgliedschaft besteht kein Anspruch auf einen Anteil am
Vereinsvermaogen.

Die Mitgliedschaft erlischt, wenn trotz schriftlicher Mahnung nach der Finanzordnung ein
Beitragsriickstand besteht. Naheres regelt die Finanzordnung.

Vereinsstruktur

§ 6 Allgemeines

Die Organe des Vereins sind:

Die Mitgliederversammlung

1

2. Der Vertretungsvorstand

3. Der Vorstand

4. Biroleitung in der Geschéftsstelle

§ 7 Beirate

Der Vorstand kann zur fachlichen und wissenschaftlichen Beratung der Vereinsorgane und der

Geschéftsstelle Beirate berufen.

§ 8 Geschiftsstelle

Der Verein unterhalt zur Erflllung seiner satzungsmaRigen Aufgaben und zur Unterstitzung seiner

ehrenamtlichen Mitarbeiter eine Geschaftsstelle. Sie wird von einer Biiroleitung geleitet.

§ 9 Geschafts- und Verwaltungsordnung (GVO)



Die Geschafts- und Verwaltungsordnung (GVO) regelt das geschéftlich Miteinander und das jeweilige
Verhaltnis der Vereinsorgane, der Geschaftsstelle und ggf. von Gruppen oder Arbeitskreisen
zueinander. Die GVO ist Bestandteil der Satzung.

§ 9 a Datenschutzordnung

Die Datenschutzordnung regelt auf der Grundlage des Bundesdatenschutzgesetzes den Umgang mit
personenbezogenen Daten. Naheres regelt die Datenschutzordnung.

§ 10 Protokolle

Von jeder relevanten Veranstaltung der Vertreterversammlung, des Vertretungsvorstandes, des
Vorstandes, den Sitzungen in der Geschaftsstelle ist ein Protokoll zu fertigen. Ndheres regelt die GVO.

§ 11 Die Mitgliederversammlung

1. Jahrlich findet eine Mitgliederversammlung statt
Eine AuRerordentliche Mitgliederversammlung muss einberufen werden, wenn dies das
Interesse des Vereins erfordert, wenn der 30. % der Mitglieder schriftlich vom Vorstand
unter Angabe von Zweck und Grund einer alsbaldigen Mitgliederversammlung deren
Einberufung verlangt hat oder der Vorstand einen gewichtigen Grund hat.

3. Offizielle, stimmberechtigte Teilnehmer sind alle Mitglieder.

4. Naheres regelt die Geschafts- und Verwaltungsordnung.

§ 12 Satzungsdnderung

1. Die Satzung des FAP-Patientenverbandes kann nur mit 2/3 der Stimmen der Anwesenden der
ordentlichen Mitgliederversammlung geandert werden. Enthaltungen und ungiiltige
Stimmen bleiben auBer Betracht.

2. Fir Anderungen der Vereinsordnung geniigt die einfache Mehrheit der Stimmen der
Mitgliederversammlung. Enthaltungen und unglltige Stimmen bleiben auller Betracht.

3. Satzungsanderungen, welche die Zwecke des FAP-Patientenverbandes und ihre
Vermogensverwendungen betreffen, sind vor Beschlussfassung dem Finanzamt vorzulegen,
um zu prifen zu lassen, ob dadurch die Gemeinnlitzigkeit nicht beeintrachtigt wird.

4. Der Vorsitzende ist beméchtigt, ohne Beschluss der Mitgliederversammlung eine
Satzungsanderung auf Verlangen des Finanzamtes vorzunehmen, wenn dies im Sinne der
Gemeinnutzigkeit notwendig ist. Desgleichen ist er ermdachtig, auf Verlangen des
Registergerichts redaktionelle Anderungen (z. B. Korrektur falscher Formulierungen)
vorzunehmen. Uber diese Satzungsdnderungen muss die Mitgliederversammlung
unverziglich informiert werden.



§ 13 Der Vertretungsvorstand fiihrt die Geschifte.

1. Er besteht aus
- dem Vorsitzenden,
- den ersten stellvertretenden
- dem zweiten stellvertretenden Vorsitzenden

- Der Vertretungsvorstand vertritt den Verein gerichtlich und auRergerichtlich.

- Die Mitglieder des Vertretungsvorstandes sind je einzeln vertretungsberechtigt.

- Die Mitglieder des Vertretungsvorstandes werden von der Mitgliederversammlung fiir die
Dauer von zwei Jahren in geheimer Wahl gewahlt. Sie kdnnen jederzeit durch einen Beschluss
der Mitgliederversammlung abgerufen werden. Sie bleiben solange im Amt, bis
satzungsgemal ein neuer Vorstand bestellt ist. Scheidet ein Mitglied aus, wird sein Amt vom
Vorstand bis zur nachsten Mitgliederversammlung in Kooption neu besetzt.

- Der Vertretungsvorstand fiihrt die Geschafte des Vereins und erledigt alle
Verwaltungssaufgaben, soweit sie nicht durch die Satzung oder GVO oder Gesetz einem
anderen Vereinsorgan zugewiesen sind. Er hat insbesondere folgende Aufgaben

- Ausfihrung der Beschliisse der Mitgliederversammlung
- Einberufung und Vorbereitung der Mitgliederversammlung.
- Aufstellung des Haushaltsplans, Erstellung des Jahresberichts, Buchfiihrung.
- Aufnahme und Mitwirkung beim Ausschluss von Mitgliedern.
- Abschluss und Beendigung von Arbeitsvertragen.
2. Der Vorsitzende
- Bestimmt die Richtlinien der Verbandsarbeit
- Ist fiir die Repréasentation und Darstellung der FAP in der Offentlichkeit zustandig
- Vertritt die FAP in nationalen und internationalen Gremien und Organisationen. Diese
Aufgaben konnen mit Zustimmung des Vorstandes auf andere Personen (ibertragen
werden.
3. Die stellvertretenden Vorsitzenden vertreten den Vorsitzenden in allen Belangen.

§ 14 Der Vorstand

1. Der Vorstand besteht aus

- dem Vertretungsvorstand (VV)
- dem Schriftfiihrer

- dem Kassenwart

- Beisitzenden

2. Die Vorstandsmitglieder missen Vereinsmitglieder sein
3. Die Mitarbeiter des Vereins diirfen nicht Mitglieder des Vorstandes sein.

§ 15 Kassenpriifer

Die Mitgliederversammlung wabhlt fiir die Dauer von zwei Jahren zwei Kassenprifer. Die
Kassenprifer prifen die Kasse und berichten der Mitgliederversammlung daruber schriftlich.



V. Schlussbestimmungen
§ 16 Geschiftsjahr

Das Geschaftsjahr ist das Kalenderjahr.

§ 17 Auflosung des Vereins

1. Uber die Auflésung des Vereins kann nur in einer mit diesem Tagesordnungspunkt
einberufenen ordentlichen oder einer aulerordentlichen Mitgliederversammlung Beschluss
gefasst werden.

2. Zur Beschlussfahigkeit ist die Zustimmung der Mehrzahl der anwesenden Mitglieder
erforderlich. Im Fall einer Erkrankung kann die Meinung dem Vorstand schriftlich mitgeteilt
werden.

§ 18 Anfall des Vereinsvermégens

Bei Auflésung des Vereins oder Wegfall steuerbegiinstigter Zwecke fallt das verbleibende
Vermogen an die Medizinische Klinik B fiir Gastroenterologie und Hepatologie des
Universitatsklinikum Miunsters flr die Forschung der Amyloidose zu, die es unmittelbar und
ausschlieBlich fir gemeinnitzige Zwecke verwenden darf.

§ 19 Giiltigkeit

Die Satzung und ihre Anderungen treten mit dem Eintrag in das Vereinsregister in Kraft. Die
Vereinsordnungen und ihre Anderungen sind am Tag nach ihrer Beschlussfassung giiltig.
Schlussbhemerkung:

Alle hier in ihrer mannlichen Form verwendeten Personenbezeichnungen gelten entsprechend
in ihrer weiblichen Form.



