Narkolepsie Deutschland e.V.
Schlaf-Wach-Regulationsstérungen — Selbsthilfe

Satzung

Leitsatz

.Narkolepsie Deutschland e.V. “ ist die Vereinigung von Menschen, die an Narkolepsie erkrankt sind und
ihrer Angehorigen. In Ausgestaltung des Sozialstaatsgebots des Grundgesetzes tritt die ,Narkolepsie
Deutschland e.V.* unter den Grundsatzen der Selbstbestimmung, Selbstvertretung, Normalisierung,
Integration und Teilhabe fiir die rechtliche und tatsachliche Gleichstellung der Menschen mit
Schlaferkrankungen ein.

Durch sozialpolitische EinfluBnahme auf allen staatlichen Ebenen, durch Aufklarung und Information der
Offentlichkeit wirkt ,Narkolepsie Deutschland e.V.“ darauf hin, an Narkolepsie oder an anderen Schlaf-
Krankheiten erkrankten Menschen an allen sie betreffenden Entscheidungen wirksam zu beteiligen.

.Narkolepsie Deutschland e.V.“ unterstitzt in Zusammenarbeit die Medizin, Forschung und Wissenschaft
und versteht sich als ebenburtiger und gleichwertiger Partner.

Der Umgang der Mitglieder untereinander verlangt Fairnel3, Sachlichkeit, Toleranz und Offenheit und soll
von gegenseitigem Verstandnis und Vertrauen gepragt sein.

.Narkolepsie Deutschland e.V.“ wird demokratisch und gleichberechtigt geftihrt. Diskussionen und
Verbesserungsvorschlage sind ausdrlicklich erwlinscht. Loyalitat gegentiber dem Verein in der
Offentlichkeit wird vorausgesetzt. Solidaritdt und Zusammenhalt ist die Verbesserungen auf allen
Gebieten unserer Erkrankung. Grundlage flr erreichbare

§ 01 Name, Sitz, Eintragung, Geschiftsjahr

(01)  Der Verein fihrt den Namen ,Narkolepsie Deutschland e.V.“, Schlaf-Wach-Regulationsstérungen
-Selbsthilfe -, kurz ,Narkolepsie Deutschland e.V.*
Der Verein ist deutschlandweit tatig.

(02) Er hat seinen Sitz in Kassel.

(03) Eristin das Vereinsregister beim Amtsgericht in Kassel eingetragen.

(04) Geschéftsjahr ist das Kalenderjahr.

§ 02 Vereinszweck
)  Der Verein verfolgt ausschlieRlich und unmittelbar gemeinnitzige und mildtatige Zwecke im
Sinne des Abschnitts ,Steuerbeglinstigte Zwecke® der Abgabenordnung (§§ 51ff) in der jeweils
gultigen Fassung.

Zweck des Vereins ist:

o die Betreuung von Personen, die an Narkolepsie bzw. an &hnlichen chronischen Erkrankungen im
Schlaf-Wach-Rhythmus leiden, und deren Angehdrige, damit eine Verbesserung der
Lebensqualitat der Betroffenen erreicht wird.

¢ Information Gber Entstehung, Diagnose und Behandlung der Narkolepsie oder ahnlicher
Erkrankungen.

e In Zusammenarbeit mit Betroffenen, Angehdrigen und Arzten das Krankheitsbild ,Narkolepsie* in
der Offentlichkeit bekannt zu machen sowie mit Krankenkassen und anderen Vereinen, Verbanden
und Institutionen mit ahnlicher Zielrichtung Uber die therapeutischen und technischen
Moglichkeiten bzw. Weiterentwicklung in der Forschung im In- und Ausland zu informieren.

e Hilfen zur Selbsthilfe durch die Méglichkeit des Erfahrungsaustauschs und Beratungen zu férdern.

o durch Offentlichkeitsarbeit der Verbreitung wissenschaftlicher Erkenntnisse zu dienen.

e Medizinische Organisationen bei der Erforschung des Krankheitsbildes zu unterstitzen.
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Der Satzungszweck wird insbesondere verwirklicht durch Weiterbildung, Beratung und Betreuung
auch in Zusammenarbeit mit Verbanden, Vereinen und Dachorganisationen, die dhnliche Ziele
verfolgen.

§ 03 Gemeinniitzigkeit und Selbstlosigkeit

(01)

(02)

(03)

(04)

§0
(01

<5

§ 06

§ 07

Der Verein verfolgt ausschlieRlich und unmittelbar gemeinnitzige und mildtatige Zwecke im Sinne
des Abschnitts ,Steuerbegiinstigte Zwecke* der Abgabenordnung (§§51ff) in der jeweils glltigen
Fassung. Er verfolgt nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche Zwecke. Der Verein ist selbstlos tatig.
Mittel des Vereins dirfen nur fur die satzungsgemalien Zwecke verwendet werden. Die Mitglieder
des Vereins durfen in ihrer Eigenschaft als Mitglieder keine Zuwendungen aus Mitteln des Vereins
erhalten.

Die Mitglieder dirfen bei ihrem Ausscheiden, bei Auflésung oder Aufhebung des Vereins

keine Anteile des Vereinsvermdgens erhalten.

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

Mildtatigkeit
Der Verein verfolgt mildtatige Zwecke. Seine Tatigkeit ist darauf ausgerichtet, Mitglieder selbstlos
zu unterstitzen, die aufgrund ihres korperlichen Zustandes durch die Erkrankung an Narkolepsie
mit Kataplexien auf Hilfe angewiesen sind oder wirtschaftlich hilfsbedirftig sind.
Als wirtschaftlich hilfsbedurftig gelten Personen, deren Einkommen nicht héher als das Vierfache
des Sozialhilferegelsatzes (bei Alleinstehenden oder Haushaltsvorstand das Funffache) ist.

Mitgliedschaft
Mitglied des Vereins kann jede natlrliche Person werden, die seine Ziele unterstiitzt. Minderjahrige
haben kein Stimmrecht. Antrag auf Aufnahme ist in schriftlicher Form an den Verein einzureichen.
Uber den Antrag auf Aufnahme in den Verein entscheidet der Vorstand.
Bei besonderen Verdiensten fiir den Verein kann ein Mitglied von der Mitgliederversammlung zum
Ehrenmitglied ernannt werden.
Die Mitgliedschaft endet durch Austritt, Ausschluss oder Tod.
Der Austritt eines Mitgliedes ist nur zum Jahresende mdglich. Er erfolgt durch schriftliche Erklarung
gegenlber dem Vorstand oder der Geschaftsstelle.
Wenn ein Mitglied gegen die Ziele und gegen die Interessen des Vereins im Inneren oder 6ffentlich
schwer verstol3en hat, so kann es durch den Vorstand mit sofortiger Wirkung ausgeschlossen
werden. Dem Mitglied muss vor der BeschluRfassung Gelegenheit zur Rechtfertigung bzw.
Stellungnahme gegeben werden.
Gegen den AusschlieRungsbeschlul® kann innerhalb einer Frist von 3 Wochen nach Mitteilung des
Ausschlusses Berufung eingelegt werden, Gber den dann die nachste Mitgliederversammlung
entscheidet.

Beitrdage
Von den Mitgliedern werden Mitgliedsbeitrage erhoben.
Die Hohe des Jahresbeitrages und dessen Falligkeit wird in der Mitgliederversammlung in einer
Beitragsordnung festgelegt.
Bei Ausschluss eines Mitglieds werden bereits bezahlte Beitrage fiir das laufende Jahr nicht
zuruckerstattet.

Organe des Vereins
Organe des Vereins sind
a) die Mitgliederversammlung
b) der Vorstand.
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§ 08 Der Vorstand

(01)

(07)

Der Vorstand besteht aus mindestens 3, maximal 5 gleichberechtigten Personen. Jedes
Vorstandsmitglied kann den Verein alleine nach auf3en vertreten.

Die Vorstandsmitglieder sind alle ausnahmslos ehrenamtlich tatig.

Vorstandsmitglieder dirfen fiir eine besondere Tatigkeit (z.B. Fachvortrag) eine angemessene
Vergutung erhalten.

Der Vorstand wird von der Mitgliederversammlung fur die Dauer von 3 Jahren gewahlt. Die
Wiederwahl der Vorstandsmitglieder ist moglich. Jedes Vorstandsmitglied wird einzeln gewahlt.
Die jeweils amtierenden Vorstandsmitglieder bleiben nach Ablauf ihrer Amtszeit im Amt, bis
Nachfolger gewahlt sind.

Dem Vorstand obliegt die Flihrung der laufenden Geschafte des Vereins.

Vorstandssitzungen finden jahrlich mindestens 4 mal statt. Die Einladung zu Vorstandssitzungen
erfolgt durch den Schriftfiihrer/die Geschaftsstelle schriftlich unter Einhaltung einer Einladungsfrist
von mindestens 7 Tagen. Vorstandssitzungen sind beschluf3fahig, wenn mind. 3
Vorstandsmitglieder anwesend sind.

Der Vorstand faltt seine Beschlisse mit einfacher Mehrheit. Bei Stimmengleichheit gilt ein Antrag
als abgelehnt.

Beschllsse des Vorstands kdnnen bei Eilbedurftigkeit auch schriftlich oder fernmindlich gefaf3t
werden, wenn alle Vorstandsmitglieder ihre Zustimmung zu diesem Verfahren schriftlich oder
fernmindlich erklaren. Schriftlich oder fernmiindlich gefalte Vorstandsbeschlisse sind schriftlich
niederzulegen und von allen Vorstandsmitgliedern zu unterzeichnen.

Zur Erledigung der laufenden Verwaltungsaufgaben ist der Vorstand berechtigt, eine
Geschéftsstelle einzurichten, wenn dies finanziell abgesichert ist.

§ 09 Mitgliederversammlung

(01)
(02)

(03)

Die Mitgliederversammlung ist einmal jahrlich einzuberufen.

Eine aullerordentliche Mitgliederversammlung ist einzuberufen, wenn es das Vereinsinteresse
erfordert oder wenn die Einberufung von einem Drittel der Vereinsmitglieder schriftlich und unter
Angabe des Zweckes und der Griinde verlangt wird.

Die Einberufung der Mitgliederversammlung erfolgt entweder schriftlich an die bekannte
Postadresse, per Fax oder per E-Mail durch den Vorstand unter Wahrung einer Einladungsfrist von
mindestens 4 Wochen bei gleichzeitiger Bekanntgabe der Tagesordnung. Die Frist beginnt mit dem
auf die Absendung des Einladungsschreibens folgenden Tag. Es gilt das Datum des Poststempels.
Das Einladungsschreiben gilt dem Mitglied als zugegangen, wenn es an die letzte vom Mitglied des
Vereins schriftlich bekannt gegebene Adresse gerichtet ist.

Jedes Mitglied kann bis spatestens 2 Wochen vor der Mitgliederversammlung beim Vorstand eine
Erganzung der Tagesordnung beantragen. Ob dem Antrag entsprochen wird, entscheidet die
Mitgliederversammlung mit einfacher Mehrheit.

Die Mitgliederversammlung als das oberste Beschlufd fassende Vereinsorgan ist grundsatzlich fur
alle Aufgaben zustandig, sofern bestimmte Aufgaben gemaf dieser Satzung nicht einem anderen
Vereinsorgan Ubertragen wurden. lhr sind insbesondere die Jahresrechnung und der Jahresbericht
zur BeschluRfassung Uber die Genehmigung und die Entlastung des Vorstandes schriftlich
vorzulegen. Sie bestellt zwei Rechnungsprifer, die weder dem Vorstand noch einem vom Vorstand
berufenen Gremium angehdéren und auch nicht Angestellte des Vereins sein dirfen, um die
Buchflihrung einschlieBlich Jahresabschluss zu priifen und tber das Ergebnis vor der
Mitgliederversammlung zu berichten.

Die Mitgliederversammlung entscheidet auch z.B. Gber

a) Aufgaben des Vereins

b) An- und Verkauf sowie Belastung von Grundbesitz

C) Beteiligung an Gesellschaften

d) Aufnahme von Darlehen ab 5.000.-- €

e) Genehmigung aller Geschéaftsordnungen fir den Vereinsbereich
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f) Mitgliedsbeitrage
g) Satzungsanderungen
h) Auflésung des Vereins.

(06) Jede satzungsgemal einberufene Mitgliederversammlung wird als beschlul¥fahig anerkannt ohne
Rucksicht auf die Zahl der erschienenen Vereinsmitglieder. Jedes Mitglied hat eine Stimme. Das
Stimmrecht ist nicht Gbertragbar.

(07) Die Mitgliederversammlung faf3t ihre Beschllisse mit einfacher Mehrheit. Stimmenthaltungen
werden nicht gewertet. Bei Stimmengleichheit gilt ein Antrag als abgelehnt.

§ 10 Satzungsanderung

(01)  Fur Satzungsanderungen ist eine % Mehrheit der abstimmenden anwesenden Vereins-
mitglieder erforderlich. Uber Satzungséanderungen kann in der Mitgliederversammlung nur
abgestimmt werden, wenn auf diesen Tagungs-Ordnungspunkt bereits in der Einladung
zur Mitgliederversammlung hingewiesen wurde und der Einladung sowohl der bisherige als auch
der vorgesehene neue Satzungstext beigefligt worden waren.

(02) Satzungsanderungen, die von Aufsichts-, Gerichts- oder Finanzbehdrden aus formalen Grinden
verlangt werden, kann der Vorstand von sich aus vornehmen. Diese Satzungséanderungen miissen
allen Vereinsmitgliedern alsbald schriftlich mitgeteilt werden.

§ 11 Beurkundung von Beschliissen
Sitzungsprotokolle sind vom Versammlungsleiter und Schriftfiihrer zu unterzeichnen;
Beschlussprotokolle sind von den abstimmenden Vorstandsmitgliedern zu unterzeichnen.

12 Selbsthilfegruppen

(01) Mitglieder innerhalb einer Region kdnnen bei Bedarf Selbsthilfegruppen bilden.

(02) Selbsthilfegruppen sind rechtlich unselbstandige Unterabteilungen des Vereins.

(03) Die Arbeit der Selbsthilfegruppen wird vom Verein finanziert und in dessen Buchhaltung deklariert.
(04) Vom Vorstand wird ein ,Merkblatt fir die Tatigkeit fur Selbsthilfegruppen® verfaltt, das die Arbeit
von Selbsthilfegruppen erleichtern soll.

§ 13 Fachbeirat
Der Fachbeirat besteht aus Vertreterinnen und Vertretern der medizinischen bzw.
pharmakologischen Fachrichtungen. Er wird vom Vorstand flir die Dauer von 3 Jahren berufen.
Der Beirat gibt Anregungen zur Erflllung der besonderen Aufgaben des Vereins und berat den
Vorstand in allen wichtigen Fragen. Vorschlage des Beirates sind vom Vorstand zu behandeln. Der
Fachbeirat sollte mindestens einmal im Jahr tagen.

§ 14 Auflosung des Vereins und Vermégensbindung

(01)  Fur den Beschluss, den Verein aufzuldsen, ist eine % Mehrheit der in der Mitgliederversammlung
anwesenden Mitglieder erforderlich. Der Beschlufd kann nur nach rechtzeitiger Ankindigung in der
Einladung zur Mitgliederversammlung gefasst werden.

(02) Bei Aufldsung des Vereins oder bei Wegfall steuerbegtinstigter Zwecke fallt das Vermdgen des
Vereins an die ,Deutsche Gesellschaft flir Schlafforschung und Schlafmedizin“ (DGSM), die es
ausschlief3lich und unmittelbar fiir gemeinnutzige und mildtatige Zwecke zu verwenden hat.
Beschllsse Uber die kiunftige Verwendung des Vereinsvermdgens dirfen erst nach Einwilligung
des Finanzamtes ausgefihrt werden.

Genehmigt und beschlossen in Frankfurt am 10. Februar 2007
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