VEREINSSATZUNG
NEPHIE E.V.

in der
Fassung der Satzungsinderung

vom 23. September 2018
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ABSCHNITT 1 - ALLGEMEINE BESTIMMUNGEN

§ 1 Name | Sitz | Geschiéiftsjahr

Der Verein fiithrt den Namen
»Nephie®

und soll in das Vereinsregister eingetragen werden. Nach der Eintragung fithrt er den
Zusatz ,e. V.*.

Der Verein hat seinen Sitz in Worpswede.

Das Geschiftsjahr des Vereins ist das Kalenderjahr. Das Jahr der Griindung des Ver-
eins ist ein Rumpfgeschéftsjahr.

§ 2 Zweck des Vereins | Gemeinniitzigkeit

Der Verein verfolgt ausschlieBlich und unmittelbar mildtitige und gemeinniitzige
Zwecke im Sinne des Abschnitts ,,Steuerbegiinstigte Zwecke® der Abgabenordnung.

Der Verein bezweckt Personen selbstlos zu unterstiitzen, die infolge ihrer Erkrankung
an dem idiopathischen nephrotischen Syndrom auf die Hilfe anderer angewiesen sind
und verwirklicht diesen mildtitigen Satzungszweck insbesondere durch folgende
MafBnahmen:

a) Beratung und Information der von dem idiopathischen nephrotischen Syndrom
betroffenen Patienten und Familien;

b) Organisation von Familientreffen und Kinderfreizeiten, um erkrankte Kinder
und ihre Familien zu entlasten und krankheitsbedingter sozialer Isolation der
Betroffenen entgegen zu wirken;

c) Unterstiitzung von Patienten und ihren Familien im Zusammenhang mit medi-
zinischen BehandlungsmaBnahmen, insbesondere der Einholung von &rztli-
chen Zweitmeinungen und der Durchfilhrung komplementirmedizinischer
Mafnahmen;

d) Aufklirung der Offentlichkeit iiber das idiopathische nephrotische Syndrom;

e) Aufbau und Pflege von Kontakten zu auslidndischen und internationalen Orga-
nisationen mit vergleichbarer Zielsetzung.
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Der Verein bezweckt die Férderung der Wissenschaft und Forschung, insbesondere
hinsichtlich der Ursachen und Heilungsméoglichkeiten fiir das idiopathische nephroti-
sche Syndrom, und verwirklicht diesen gemeinniitzigen Satzungszweck insbesondere
durch folgende Mafinahmen:

a) Veranstaltung von und Teilnahme an nationalen und internationalen Kongres-
sen zum Thema ,,Idiopathisches nephrotisches Syndrom®;

b) Aufbau und Pflege von Kontakten zu interessierten Arzten und Forschern, die
sich der Erforschung des idiopathischen nephrotischen Syndroms widmen und
nach Heilmitteln und -verfahren suchen.

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

Der Verein kann seine Zwecke im Sinn des § 2 selbst, durch Hilfspersonen oder
dadurch verwirklichen, dass er seine Mittel teilweise einer anderen, ebenfalls steuer-
begiinstigten Korperschaft oder einer Korperschaft des ffentlichen Rechts zur Ver-
wendung zu steuerbegiinstigten Zwecken zuwendet, oder dass er Mittel fiir die Ver-
wirklichung der steuerbegiinstigten Zwecke einer anderen Korperschaft oder fiir die
Verwirklichung steuerbegiinstigter Zwecke durch eine Korperschaft des offentlichen
Rechts beschafft; die Beschaffung von Mitteln fiir eine unbeschrénkt steuerpflichtige
Korperschaft des privaten Rechts setzt voraus, dass diese selbst steuerbegiinstigt ist.

Mittel des Vereins diirfen nur fiir die satzungsméBigen Zwecke verwendet werden. Es
darf keine Person durch Ausgaben, die den Zwecken des Vereins fremd sind oder
durch unverhiltnism#Big hohe Vergiitungen begiinstigt werden. Mitglieder erhalten
keine Zuwendungen aus den Mitteln des Vereins.

Die Vereinséimter werden grundsitzlich ehrenamtlich ausgeiibt. Bei Bedarf kdnnen
Mitglieder des Vorstandes im Rahmen der haushaltsrechtlichen Méglichkeiten ent-
geltlich auf der Grundlage eines Dienstvertrages oder gegen Zahlung einer (pauscha-
len) Aufwandsentschidigung gem. § 3 Nr. 26a EStG ausgelibt werden. Der Umfang
der Vergiitung darf nicht unangemessen hoch sein. MaBstab fiir die Angemessenheit
ist die gemeinniitzige Zielsetzung des Vereins. Die Entscheidung iiber eine entgeltli-
che Vereinstitigkeit trifft der Vorstand. Gleiches gilt fiir die Vertragsinhalte und die
Vertragsbeendigung.

Der Vorstand ist erméchtigt, Tatigkeiten fiir den Verein gegen Zahlungen einer ange-
messenen (pauschalen) Vergiitung oder Aufwandsentschidigung zu beauftragen.
MaBgebend ist die Haushaltslage des Vereins.

Es darf keine Person durch Ausgaben, die dem Zweck des Vereins fremd sind, oder
durch unverhiltnisméBig hohe Vergiitungen begiinstigt werden.

Der Verein finanziert sich aus Mitgliedsbeitrégen, den Ertrdgnissen des Vereinsver-
mégens, durch Spendensammlungen oder sonstige Zuwendungen Dritter.

Zur Erreichung oder Forderung des Vereinszwecks kann der Verein Gesellschaften
oder weitere Einrichtungen und Dienste griinden, iibernehmen oder sich an bereits be-
stehenden Gesellschaften, Einrichtungen oder Diensten beteiligen.
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ABSCHNITT 2 - MITGLIEDSCHAFT IM VEREIN

§ 3 Erwerb der Mitgliedschaft

Aktives Mitglied des Vereins kann jede natiirliche Person werden, die das vierzehnte
(14.) Lebensjahr vollendet hat und die bereit ist, die Ziele des Vereins zu unterstiitzen
und Aufgaben zur Forderung des Satzungszwecks geméB § 2 zu tibernehmen.

Natiirliche Personen, juristische Personen und Personenvereinigungen konnen als
Fordermitglieder aufgenommen werden, sofern sie zwar nicht aktiv am Vereinsleben
teilnehmen, aber bereit sind, die Ziele des Vereins materiell oder ideell zu unterstiit-
Zen.

Ein aktives Mitglied kann jederzeit beantragen, in den Status eines Fordermitglieds zu
wechseln. Ein Fordermitglied, das eine natiirliche Person ist, kann jederzeit beantra-
gen, in den Status eines aktiven Mitglieds zu wechseln.

Voraussetzung fiir den Erwerb der Mitgliedschatt ist ein schriftlicher und eigenhéndig
unterschriebener Antrag, iiber den der Vorstand entscheidet. Bei Minderjéhrigen ist
der Antrag auch von deren gesetzlichem Vertreter zu unterschreiben.

Der Antrag muss den Namen, das Geburtsdatum, den Beruf, die Anschrift sowie eine
giiltige E-Mail-Adresse des Antragstellers enthalten. Jedes Mitglied ist verpflichtet,
eine Anderung seiner Anschrift und seiner E-Mail-Adresse dem Verein unverziiglich
mitzuteilen.

Alle Mitglieder haben eine Erkliirung abzugeben, dass der Teilnahme am elektroni-
schen  Schriftverkehr in  Vereinsangelegenheiten =~ sowie an  Online-
Mitgliederversammlungen keine technischen oder tatsichlichen Hindernisse entge-
genstehen.

Die zur Teilnahme an einer Mitgliedersammlung berechtigten Mitglieder erhalten per-
sénliche Legitimationsdaten, die Zugang zu dem fiir die Durchfithrung von Online-
Mitgliederversammlungen vorgesehenen Bereich der Internetseite des Vereins gewdh-
ren. Die Mitglieder sind verpflichtet, die Legitimationsdaten sicher zu verwahren und
keinem Dritten zuginglich zu machen. Die Teilnahme an Online-
Mitgliederversammlungen erfolgt ausschlieBlich unter dem wirklichen Namen (Klar-
namen) des Mitglieds.

§ 4 Beendigung der Mitgliedschaft

Die Mitgliedschaft endet insbesondere
a) a) durch Austritt (Absatz 4.2);
b) b) durch Streichung von der Mitgliederliste (Absatz 4.3);

c) ¢) durch Ausschluss aus dem Verein (Absatz 4.4);
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Der Austritt ist bis spitestens 30. September schriftlich gegeniiber einem Mitglied des
Vorstands zu erkliren und nur zum Schluss des laufenden Geschéftsjahres zuléssig.

Ein Mitglied kann durch Beschluss des Vorstands von der Mitgliederliste gestrichen
werden, wenn es trotz zweimaliger Mahnung mit der Zahlung des Beitrags im Riick-
stand ist. Die Streichung darf erst beschlossen werden, nachdem seit der Absendung
des zweiten Mahnschreibens drei (3) Monate verstrichen und die Beitragsschulden
nicht beglichen sind. Die Streichung ist dem Mitglied mitzuteilen.

Ein Mitglied kann durch Beschluss des Vorstands aus dem Verein ausgeschlossen
werden, wenn es schuldhaft in grober Weise die Interessen des Vereins verletzt. Vor
der Beschlussfassung muss der Vorstand dem Mitglied Gelegenheit zur miindlichen
oder schriftlichen Stellungnahme geben. Der Beschluss des Vorstands ist schriftlich
zu begriinden und dem Mitglied zuzusenden. Gegen den Beschluss des Vorstands
kann das Mitglied innerhalb eines (1) Monats nach Zugang des Beschlusses gegen-
iiber dem Vorstand eine Entscheidung der Mitgliederversammlung beantragen. Der
Vorstand hat binnen eines (1) Monats nach fristgemaBer Antragstellung eine Mitglie-
derversammlung einzuberufen, die abschliefend tiber den Ausschluss entscheidet.

§ 5 Mitgliedsbeitrige

Von volljshrigen Mitgliedern wird ein Jahresbeitrag erhoben. Eine Beitragspflicht
kann fiir minderjéhrige Vereinsmitglieder auch nicht durch Beschluss der Mitglieder-
versammlung begriindet werden.

Hohe und Filligkeit des Jahresbeitrages werden von der Mitgliederversammlung fest-
gesetzt.

Der Vorstand kann in geeigneten Fillen Beitrdge ganz oder teilweise erlassen oder
stunden.

Falls Art und Umfang der Férderung des Vereins durch Fordermitglieder tiber den
Pflichtjahresbeitrag hinausgeht, kann die Art und Weise der erweiterten Férderung im
Mitgliedsantrag festgelegt werden.

ABSCHNITT 3 - ORGANE DES VEREINS

§ 6 Organe des Vereins

Organe des Vereins sind:

a) a) der Vorstand (§ 7),

b) b) die Mitgliederversammlung (§ 8).
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§ 7 Vorstand

Der Vorstand des Vereins i. S. v. § 26 BGB besteht aus dem Vorsitzenden, dem stell-
vertretenden Vorsitzenden und dem Schatzmeister.i Soweit sich aus dieser Satzung
nichts anderes ergibt, werden die Aufgaben des Vorsitzenden im Falle seiner Verhin-
derung vom stellvertretenden Vorsitzenden, im Falle von auch dessen Verhinderung
vom Schatzmeister wahrgenommen.

1 Soweit in dieser Satzung die minnliche Sprachform verwendet wird, ist auch die weibliche Form gemeint. Auf die gesonderte Erwihnung wird aus Griinden der Lesbar-
keit verzichtet.
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Der Verein wird durch zwei Mitglieder des Vorstandes gemeinschaftlich vertreten.

§ 8 Zustindigkeit des Vorstands

Der Vorstand vertritt den Verein gerichtlich und auBergerichtlich. Er fithrt die Ge-
schifte des Vereins nach MaBgabe dieser Satzung und der Beschliisse der Mitglieder-
versammlung.

Der Vorstand ist fiir alle Angelegenheiten des Vereins zustindig, soweit sie nicht
durch diese Satzung einem anderen Organ des Vereins iibertragen sind. Er hat insbe-
sondere folgende Aufgaben:

a) Vorbereitung und Einberufung der Mitgliederversammlung sowie Aufstellung
der Tagesordnung;

b) Erstellung und Vorlage des Geschifts- und Tétigkeitsberichts an die Mitglie-
derversammlung;

c) Vorbereitung des Haushaltsplans fiir das néchste Geschéftsjahr;

d) Beschlussfassung iiber die Aufnahme und den Ausschluss von Mitgliedern (§§
3.1,4.3 und 4.4);

€) Ausfithrung von Beschliissen der Mitgliederversammlung, wobei Beschliisse,
die die Gemeinniitzigkeit des Vereins berithren knnen, erst nach Einwilligung
des Finanzamts ausgefiihrt werden diirfen.

§ 9 Wahl und Amtsdauer des Vorstandes

Der Vorstand wird von der Mitgliederversammlung fiir die Dauer von drei Jahren,
gerechnet von der Wahl an, gewhlt. Er bleibt jedoch bis zur Neuwahl des Vorstands
im Amt. Der Vorsitzende, der stellvertretende Vorsitzende und der Schatzmeister sind
jeweils einzeln zu wéhlen. Zu Vorstandsmitgliedern kdnnen nur Mitglieder des Ver-
eins gewihlt werden. Mit der Beendigung der Mitgliedschaft im Verein endet auch
das Amt eines Vorstandsmitglieds.

Scheidet ein Mitglied des Vorstands vorzeitig aus, so kann der Vorstand fiir die restli-
che Amtsdauer des Ausgeschiedenen einen Nachfolger wihlen.
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§ 10 Sitzungen und Beschliisse des Vorstands

Der Vorstand beschlieBt in Sitzungen, die vom Vorsitzenden geleitet werden. Die Ein-
ladung zu einer Sitzung erfolgt durch den Vorsitzenden miindlich, fernmiindlich oder
in Textform (z. B. Brief, Telefax, E-Mail). Eine Tagesordnung braucht nicht vorab
angekiindigt zu werden. Die Einberufungsfrist fiir eine Sitzung betrégt fiinf (5) Tage.
Die Frist beginnt mit dem auf die Mitteilung bzw. Absendung folgenden Tag.

Der Vorstand ist beschlussfihig, wenn mindestens zwei seiner Mitglieder an der Be-
schlussfassung teilnehmen. Ein Mitglied nimmt in diesem Sinne auch dann an der Be-
schlussfassung teil, wenn es sich in der Abstimmung der Stimme enthlt. Bei der Be-
schlussfassung entscheidet die Mehrheit der abgegebenen giiltigen Stimmen; bei
Stimmengleichheit entscheidet die Stimme des Vorsitzenden, bei dessen Verhinde-
rung die des stellvertretenden Vorsitzenden.

AuBerhalb von Sitzungen konnen Beschliisse durch schriftliche, fernmiindliche, per
Telefax oder E-Mail oder mittels anderer elektronischer Medien iibermittelte Stimm-
abgabe gefasst werden, wenn alle Mitglieder des Vorstands an der Beschlussfassung
teilnehmen und ihr Einverstindnis mit diesem Abstimmungsverfahren ausdriicklich
erkldren; § 10.2 Sitze 2 und 3 gelten entsprechend. Der Vorsitzende koordiniert das
Abstimmungsverfahren.

Uber die Beschliisse des Vorstandes wird von dem Vorsitzenden eine Niederschrift
angefertigt und allen Mitgliedern des Vorstandes innerhalb von sieben (7) Kalender-
tagen in Textform (z. B. Brief, Telefax, E-Mail) zugesandt; nicht in Sitzungen gefass-
te Beschliisse des Vorstandes sind vom Vorsitzenden festzustellen und allen Mitglie-
dern des Vorstandes in Textform mitzuteilen.

§ 11 Mitgliederversammlung

Mitgliederversammlungen finden nach Wahl des Vorstandes in Form einer Prdsenz-
Mitgliederversammlung oder einer Online-Mitgliederversammlung statt.

Eine ordentliche Mitgliederversammlung ist mindestens einmal jéhrlich, moglichst in
den ersten drei Monaten des Geschiftsjahres durchzufithren. Auflerordentliche Mit-
gliederversammlungen sind einzuberufen auf Verlangen eines Mitglieds des Vor-
stands oder auf Verlangen von mindestens einem Viertel (1/4) der Mitglieder des Ver-
eins.

Die Mitgliederversammlung beschlieft insbesondere iiber folgende Angelegenheiten:

a) Genehmigung des vom Vorstand aufgestellten Haushaltsplans fiir das néchste
Geschiftsjahr;

b) Entgegennahme des Geschéfts- und Tétigkeitsberichts des Vorstands;
c) Entlastung des Vorstands;

d) Festsetzung der Mitgliedsbeitrége;
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e) Wahl und Abberufung der Mitglieder des Vorstands;
f) Anderungen der Satzung, wobei die Bestimmung des § 13 unberiihrt bleibt;

g) AbschlieBende Entscheidung iiber den Ausschluss von Mitgliedern nach vor-
hergehendem Beschluss des Vorstands (§ 4.4);

h) Auflésung des Vereins; sowie
i) sonstige ihr vom Vorstand zur Entscheidung unterbreitete Angelegenheiten.

Die Mitgliederversammlung wird durch den Vorstand unter Einhaltung einer Frist von
vier (4) Wochen in Textform (z. B. Brief, Telefax, E-Mail) einberufen. In der Einla-
dung ist die Tagesordnung anzugeben. Die Einberufungsfrist beginnt mit dem auf die
Absendung der Einladung folgenden Tag. Die Einladung gilt dem Mitglied als zuge-
gangen, wenn es an die letzte vom Mitglied dem Verein bekannt gegebene Anschrift
oder E-Mail-Adresse gerichtet ist.

Die Tagesordnung legt der Vorstand fest. Jedes Mitglied kann bis spétestens eine Wo-
che vor einer Mitgliederversammlung beim Vorstand schriftlich eine Ergéinzung der
Tagesordnung beantragen. Die erginzte Tagesordnung ist den Mitgliedern vom Vor-
stand unverziiglich in Textform (z. B. Brief, Telefax, E-Mail) mitzuteilen. Uber An-
trige auf Ergéinzung der Tagesordnung, die in Mitgliederversammlungen gestellt wer-
den, beschliefit die Versammlung.

Die Mitgliederversammlung wird vom Vorsitzenden geleitet. Ist kein Vorstandsmit-
glied anwesend, bestimmt die Mitgliederversammlung den Versammlungsleiter durch
Beschluss.

Prisenz-Mitgliederversammlungen konnen auf Anordnung des Vorstandes am Sitz
des Vereins oder einem vom Vorstand bestimmten anderen Ort stattfinden. Online-
Mitgliederversammlungen finden im nicht-6ffentlichen Bereich der Internetseite des
Vereins statt; sie folgen mittels geeigneter Software den Grundsétzen geschlossener
Benutzergruppen (GBG).

§ 12 Beschlussfihigkeit | Beschlussfassung

In der Mitgliederversammlung hat jedes volljahrige aktive Mitglied eine Stimme. Ein
Mitglied kann ein anderes Mitglied aufgrund schriftlicher und eigenhéindig unter-
schriebener Vollmacht bei der Ausiibung des Stimmrechts vertreten. Die Bevollméch-
tigung ist fiir jede Mitgliederversammlung gesondert zu erteilen; ein Mitglied darf je-
doch nicht mehr als drei fremde Stimmen vertreten.

Férdermitglieder nehmen mit bloB beratender Stimme an der Mitgliederversammlung
teil.

Die Mitgliederversammlung fasst Beschliisse mit der einfachen Mehrheit der abgege-
benen giiltigen Stimmen, soweit das Gesetz oder diese Satzung nichts anderes be-
stimmen. Stimmenthaltungen gelten als ungiiltige Stimmen. Bei Stimmengleichheit
gilt ein Beschlussantrag als abgelehnt.
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Sofern keine zwingende gesetzliche Bestimmung eine andere Form der Abstimmung
vorschreibt, kénnen Mehrheitsbeschliisse der Mitglieder abweichend von den vorste-
henden Bestimmungen auf Anordnung des Vorstands auch auf eine andere Art gefasst
werden, ndmlich

a) a) auBerhalb von Mitgliederversammlungen durch Stimmabgabe in Textform
(z. B. Brief, Telefax, E-Mail);

b) in kombinierten Verfahren, insbesondere durch Kombination einer Versamm-
lung einzelner Mitglieder mit einer — vorherigen, gleichzeitigen oder nachtrég-
lichen — Stimmabgabe der anderen Mitglieder im Sinne von a) sowie durch ei-
ne Kombination verschiedener Stimmabgabearten im Sinne von a) (z.B. teils
schriftlich, teils per E-Mail usw.).

§ 12.2 findet auf Abstimmungen gem#h dieses § 12.4 keine Anwendung. Der Vor-
stand leitet das Abstimmungsverfahren ein, indem er den Mitgliedern in Textform (z.
B. Brief, Telefax, E-Mail) eine Aufforderung zur Beschlussfassung zuleitet, die den
Wortlaut des Beschlussvorschlags und eine Begriindung enthélt.

Die Mitglieder erkliren innerhalb einer von dem Vorstand zu bestimmenden Frist, die
mindestens zwei Wochen ab Versendung der Aufforderung zur Beschlussfassung be-
tragen muss und darin anzugeben ist, ob sie fiir oder gegen den Beschlussantrag
stimmen oder sich der Stimme enthalten. Sofern sich ein Mitglied nicht fristgem&l er-
Klart, gilt sein Schweigen als Stimmenthaltung hinsichtlich des Beschlussvorschlags
des Vorstands. Fine Abstimmung gem#B dieses § 12.4 ist nur giiltig, wenn sich min-
destens ein Viertel der stimmberechtigten Mitglieder (durch Zustimmung, Ablehnung
oder Stimmenthaltung) aktiv an der Abstimmung beteiligt.

Uber die Beschliisse der Mitgliederversammlung sowie iiber geméf § 12.4 gefasste
Beschliisse wird von dem Vorsitzenden eine Niederschrift angefertigt und allen Mit-
gliedern des Vereins innerhalb von vierzehn (14) Kalendertagen nach dem Tag der
Mitgliederversammlung in Textform (z. B. Brief, Telefax, E-Mail) zugesandt.

ABSCHNITT 5 - SCHLUSSBESTIMMUNGEN

§ 13 Satzungsénderungen

Zur Anderung der Satzung des Vereins ist eine Mehrheit von drei Vierteln (3/4) der
abgegebenen giiltigen Stimmen erforderlich. Eine Anderung des Zwecks des Vereins
kann nur mit den Stimmen simtlicher Mitglieder des Vereins beschlossen werden.
Der genaue Wortlaut der Satzungsénderung ist in die Niederschrift gemdhB § 12.6 auf-
zunehmen.

Jede Anderung der Satzung ist dem zusténdigen Finanzamt vor ihrer Anmeldung beim
Vereinsregister unter Ubersendung der geéinderten Satzung anzuzeigen. Anderungen
oder Erginzungen der Satzung, die von der zustéindigen Registerbehérde oder vom

N40
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Finanzamt vorgeschrieben werden, werden vom Vorstand umgesetzt und bediirfen
keiner Beschlussfassung durch die Mitgliederversammlung.

§ 14 Auflosung

Die Auflosung des Vereins kann nur mit einer Mehrheit von neun Zehnteln (9/10) der
abgegebenen giiltigen Stimmen beschlossen werden.

Bei Auflsung oder Aufhebung des Vereins oder bei Wegfall steuerbegiinstigter Zwe-
cke fillt das Vermdgen des Vereins an eine juristische Person 6ffentlichen Rechts o-
der eine andere steuerbegiinstigte Korperschaft, die es unmittelbar und ausschlieflich
dafiir zu verwenden hat, Personen selbstlos zu unterstiitzen, die infolge ihres korperli-
chen, geistigen oder seelischen Zustands auf die Hilfe anderer angewiesen sind.



