Alpha1 Deutschland

Gesellschaft fur Alphal-Antitrypsinmangel-Erkrankte e.V.

SATZUNG

Satzungsneufassung vom 29.04.2022

Alphal Deutschland e.V., E-Mail: info@alphal-deutschland.org

§1 Name und Sitz



Der Verein fiihrt den Namen ,,Alphal Deutschland, Gesellschaft fiir Alpha-1-Antitrypsinmangel-Erkrankte e.V.“ und
hat seinen Sitz in K&In. Der Eintrag in das Vereinsregister beim Amtsgericht Ko6ln unter der Nummer VR 13660 ist
erfolgt.

§2 Zweck

Zweck des Vereins ist die Forderung des 6ffentlichen Gesundheitswesens und der Bildung. Der Satzungszweck wird
insbesondere verwirklicht, indem der Verein iiber die Erkrankung Alpha-1-Antitrypsinmangel informiert, Eltern
betroffener Kinder berét und Fortbildungen fiir Gruppenleiter und deren Stellvertreter, fiir Betroffene und deren
Angehérige sowie fiir interessierte Arzte veranstaltet. Der Verein will hierdurch das Verstéindnis fiir die Erkrankung
und deren Symptomatik in der Gesellschaft erh6hen, um die Forschung und Behandlungsmethoden giinstig zu
beeinflussen. Er bemiiht sich um die Umsetzung medizinisch sinnvoller MalBinahmen zur Férderung erkrankter
Mitglieder und unterstiitzt den Aufbau und die Durchfiihrung von Selbsthilfegruppen. Er will so dazu beitragen, dass
Patienten mit Erkrankungen durch Alpha-1-Antitrypsinmangel ein selbstbestimmtes Leben fithren kdnnen. Der Verein
arbeitet mit anderen Verbénden zusammen.

§3 Gemeinniitzigkeit

Der Verein verfolgt ausschlieBlich und unmittelbar gemeinniitzige Zwecke im Sinne des Abschnitts
»Steuerbeglinstigte Zwecke" der Abgabenordnung. Der Verein ist selbstlos tétig, er verfolgt nicht in erster Linie
eigenwirtschaftliche Zwecke. Die Mittel des Vereins diirfen nur fiir die satzungsmaBigen Zwecke verwendet werden.
Die Mitglieder erhalten keine Zuwendungen aus Mitteln des Vereins. Es darf keine Person durch Ausgaben, die dem
Zweck des Vereins fremd sind, oder durch unverhiltnismafig hohe Vergiitungen begiinstigt werden.

Vorstandsmitglieder konnen fiir ihre Tétigkeit eine angemessene Aufwandsentschidigung erhalten, die sich an dem in
§ 3 Nr. 26 a EStG genannten Betrag orientiert. Die Entscheidung iiber die Zahlung an Mitglieder trifft der Vorstand.
Beziiglich der Bezahlung von Vorstandsmitgliedern ist die Mitgliederversammlung entscheidungsbefugt.

§4 Geschiftsjahr
Das Geschiftsjahr des Vereins ist das Kalenderjahr.

§5 Mitglieder

Der Verein besteht aus ordentlichen Mitgliedern. Ordentliches Mitglied des Vereins kann jede natiirliche Person
werden. Auch Minderjahrige konnen ordentliche Mitglieder des Vereins werden, diese haben jedoch kein Stimmrecht
in der Mitgliederversammlung. Uber die Annahme des schriftlichen Antrags zur Mitgliedschaft entscheidet der
Vorstand. Mit der Annahme des Antrags durch den Vorstand beginnt die Mitgliedschaft und der von der
Mitgliederversammlung bestimmte Mindestbeitrag fiir ordentliche Mitglieder wird fallig. Bei Ablehnung des
Aufnahmeantrags ist der Vorstand nicht verpflichtet, dem Antragsteller die Griinde hierfiir bekannt zu geben.

§6 Pflichten der Mitglieder

Die Mitglieder sind zur Beitragszahlung verpflichtet. Der Vorstand kann jedoch unverschuldet in Not geratenen
Mitgliedern die Zahlung von Beitrdgen stunden, in besonderen Féllen auch ganz oder teilweise erlassen.
Minderjahrige Mitglieder haben keinen Beitrag zu leisten, sofern einer seiner Sorgeberechtigten ein ordentliches
Mitglied ist.

§7 Beendigung der Mitgliedschaft

Die Mitgliedschaft endet

a) mit dem Tod des Mitglieds,

b) durch schriftliche Austrittserklarung per Brief, E-Mail oder Fax, gerichtet an ein Vorstandsmitglied; sie ist nur zum
Schluss eines Kalenderjahres unter Einhaltung einer Kiindigungsfrist von

3 Monaten zuldssig,
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c) durch Streichung von der Mitgliederliste im Wege eines Vorstandsbeschlusses, wenn das Mitglied trotz
zweimaliger Mahnung in zwei aufeinander folgenden Jahren mit der Beitragszahlung in Riickstand ist,

d) durch Ausschluss aus dem Verein. Ein Mitglied, das gegen die Vereinsinteressen versto3en hat, kann durch
Beschluss des Vorstands aus dem Verein ausgeschlossen werden. Vor dem Ausschluss ist das Mitglied personlich oder
schriftlich zu héren. Die Entscheidung iiber den Ausschluss ist schriftlich zu begriinden und dem Mitglied per
Einschreiben gegen Riickschein zuzustellen. Es kann innerhalb einer Frist von einem Monat ab Zustellung schriftlich
Einspruch beim Vorstand einlegen. Uber den Einspruch entscheidet die Mitgliederversammlung. Macht das Mitglied
vom Recht des Einspruchs innerhalb der Frist keinen Gebrauch, erkennt es den Ausschluss an.

§8 Mitgliedsbeitrage Die Mitgliedsbeitrdge sind Jahresbeitrdge. Sie werden im ersten Quartal fiir das laufende
Kalenderjahr fillig. Uber die Hohe des Beitrags entscheidet die Mitgliederversammlung. Mitgliedsbeitriige werden
beim unterjdhrigen Ausscheiden des Mitglieds nicht anteilig zurlickgezahlt. Der Vorstand stellt auf Wunsch
Bescheinigungen fiir Spenden und Verméchtnisse aus, soweit dies gemeinniitzigkeitsrechtlich moglich ist.

§9 Organe
Organe des Vereins sind:

- die Mitgliederversammlung,
- der Vorstand,
- der Beirat.

§10 Die Mitgliederversammlung

Die ordentliche Mitgliederversammlung soll einmal jdhrlich vom Vorstand unter Einhaltung einer Einladungsfrist von
4 Wochen durch Einladung mittels Brief oder auf elektronischem Weg (E-Mail), wenn Mitglieder iiber entsprechende
Einrichtungen verfiigen, einberufen werden. Dabei ist die vom Vorstand festgesetzte Tagesordnung mitzuteilen.
Mitglieder, die in einem Haushalt zusammenleben, erhalten eine gemeinsame Einladung. Antrége von
Vereinsmitgliedern zur Erweiterung der Tagesordnung der Mitgliederversammlung miissen dem Vorstand 2 Wochen
vor dem Versammlungstermin (Ausschlussfrist) schriftlich, mit Begriindung, zugehen. Die Mitgliederversammlung
entscheidet mit einfacher Mehrheit, ob der Antrag als weiterer Punkt in die Tagesordnung aufgenommen wird.

Die Mitgliederversammlung hat insbesondere folgende Aufgaben:

a) Entgegennahme des Rechenschaftsberichts des Vorstands und dessen Entlastung

b) Wahl bzw. Abberufung des Vorstands

c¢) Beschlussfassung iiber Satzungsdnderungen und Vereinsauflosung

d) Wahl von 2 Kassenpriifer/innen und 2 Stellvertreter/innen. Die Kassenpriifer sind unabhéngig, d.h. sie diirfen nicht
dem Vorstand angehodren, einem Vorstandsmitglied familidr verbunden sein bzw. zusétzliche Funktionen im Verein,
z.B. Gruppenleitertitigkeiten, wahrnehmen. Kassenpriifer werden fiir die Dauer von zwei Jahren gewiahlt. Eine
einmalige Wiederwahl ist moglich.

e) Beschlussfassung iiber den Einspruch eines Mitglieds gegen seinen Ausschluss durch den Vorstand f) Wahl des
Beirats

g) Festsetzung der Beitriage

Bei der Beschlussfassung entscheidet die einfache Mehrheit der abgegebenen Ja- und Nein-Stimmen. Enthaltungen
werden nicht beriicksichtigt. Stimmengleichheit gilt als Ablehnung. Fiir den Beschluss der Aufldsung des Vereins ist
eine ¥4-Mehrheit der abgegebenen Stimmen erforderlich. Fiir den Beschluss einer Satzungsidnderung, ist eine Mehrheit
von % der abgegebenen Stimmen erforderlich.

Die Mitgliederversammlung ist unabhéngig von der Anzahl der Erschienenen beschlussféhig. Natiirliche Personen
konnen sich durch Vereinsmitglieder mit schriftlicher Vollmacht vertreten lassen, jedoch darf ein Mitglied nicht mehr

Seite 3 von 5 Satzung Alphal Deutschland e.V.



als vier weitere Mitglieder vertreten. Uber die Beschliisse der Mitgliederversammlung ist ein Protokoll zu fiihren, das
vom/von der Versammlungsleiter/in und dem/r Protokollfiihrer/in zu unterzeichnen ist.

Der Vorstand hat unverziiglich eine auflerordentliche Mitgliederversammlung einzuberufen, wenn das
Vereinsinteresse es erfordert oder wenn mindestens 25 % der Mitglieder die Einberufung schriftlich und unter Angabe
des Zwecks und der Griinde fordert. Die Regelungen iiber die Abstimmung und Protokollfiihrung gelten entsprechend.

Der Vorstand kann Vereinsmitgliedern erméglichen, an der Mitgliederversammlung ohne Anwesenheit am
Versammlungsort teilzunehmen und Mitgliederrechte im Wege der elektronischen Kommunikation auszuiiben oder
ohne Teilnahme an der Mitgliederversammlung ihre Stimmen vor der Durchfiihrung der Mitgliederversammlung
schriftlich abzugeben. Ferner kann der Vorstand Mitgliederbeschliisse dadurch herbeifiihren, indem ohne
Versammlung alle Mitglieder beteiligt werden und bis zum vom Vorstand festgesetzten Termin mindestens die Hélfte
der Mitglieder ihre Stimmen in Textform abgeben und der Beschluss mit der erforderlichen Mehrheit gefasst wird.

§11 Der Vorstand
Der Vorstand im Sinne des § 26 BGB besteht aus 3 bis 5 Mitgliedern. Diese sind der/die 1. Vorsitzende, der/die 2.

Vorsitzende, 1 Schatzmeister/in und die Beisitzer. Der Verein wird durch die Vorstandsmitglieder vertreten. Die
Vorstandsmitglieder haben Einzelvertretungsbefugnis.

Die Vorstandsmitglieder werden von der Mitgliederversammlung fiir die Dauer von 2 Jahren gewéhlt,
Wiederwahlen sind zuldssig. Die Vorstandsmitglieder bleiben — auch nach Ablauf der Amtsdauer — bis zur Neuwahl
im Amt, es sei denn, sie scheiden aus. Scheidet ein Mitglied des Vorstandes wahrend der Amtsperiode aus, bestimmt
der Vorstand ein Ersatzmitglied fiir den Rest der Amtsperiode des ausgeschiedenen Vorstandsmitglieds.

Satzungsdnderungen, die von Aufsichts-, Gerichts- oder Finanzbehorden aus formalen Griinden verlangt werden, kann
der Vorstand von sich aus vornehmen.

§12 Beschlussfassung des Vorstands
Der Vorstand fasst seine Beschliisse im Allgemeinen in Vorstandssitzungen, die vom/von der 1. Vorsitzenden, bei

dessen/deren Verhinderung vom/von der 2. Vorsitzenden, mit einer Frist von 2 Wochen schriftlich, fernmiindlich,
mittels Fernkopie (Telefax) oder per E-Mail einberufen werden. Der/die Einladende/r kann Vorstandsmitgliedern
gestatten, an der Vorstandssitzung ohne Anwesenheit am Versammlungsort teilzunechmen und ihre Rechte im Wege
der elektronischen Kommunikation auszuiiben oder ohne Teilnahme an der Vorstandssitzung ihre Stimmen vor der
Durchfiihrung der Vorstandssitzung schriftlich abzugeben.

Ein Vorstandsbeschluss kann auch ohne Vorstandssitzung im Rahmen eines Umlaufverfahrens, und zwar schriftlich,
fernmiindlich, mittels Fernkopie (Telefax) oder durch E-Mail zustande kommen. Alle Vorstandsmitglieder miissen vor
der Beschlussfassung iiber den gesamten Beschlussgegenstand unterrichtet worden sein. Die Vorstandsmitglieder sind
darauf hinzuweisen, dass die Stimmen innerhalb einer Frist von einer Woche bei dem Vorstandsmitglied eingegangen
sein miissen, das die Sitzung einberufen hat. Beschlussfahig ist der Vorstand im Rahmen des Umlaufverfahrens nur in
Fillen, wenn alle Mitglieder des Vorstands an der Beschlussfassung mitgewirkt haben.

Bei der Beschlussfassung entscheidet die Mehrheit der abgegebenen giiltigen Stimmen. Bei Stimmengleichheit
entscheidet die Stimme des/der Leiter/in der Vorstandssitzung. Uber die Beschliisse der Vorstandssitzungen wird
Protokoll gefiihrt; dieses muss vom/von der Leiter/in der Vorstandssitzung unterschrieben werden. Jedes
Vorstandsmitglied erhélt eine Kopie des Protokolls.
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§13 Beirite:

Es konnen folgende Beirédte gebildet werden:
a) Patienten- und Betroffenenbeirat
b) Wissenschaftlicher Beirat

Der Patienten- und Betroffenenbeirat kann aus bis zu vier Personen bestehen, die von der Mitgliederversammlung fiir
die Dauer von 2 Jahren auf Vorschlag des Vorstandes gewéhlt werden. Scheidet ein Mitglied aus seinem Amt als
Beirat aus, so ist der Vorstand befugt, bis zur Beendigung des laufenden Geschéftsjahres eine/n Nachfolger/in
einzusetzen, hochstens jedoch bis zur néchsten Mitgliederversammlung. Die Mitglieder des Patienten- und
Betroffenenbeirats stehen Patienten- und Betroffenen zur individuellen Lebensberatung zur Verfiigung. Sie berichten
dem Vorstand iiber ihre Tatigkeit. Sie konnen durch den Vorstand aus wichtigem Grund von ihrer Beiratstétigkeit
abberufen werden.

Der wissenschaftliche Beirat kann sich aus einer unbestimmten Anzahl von wissenschaftlich ausgebildeten Personen
zusammensetzen wie Arzten, Psychologen, Therapeuten, med. Fachpersonal und Forschern. Die Mitglieder des
wissenschaftlichen Beirats werden durch den Vorstand auf unbestimmte Zeit berufen.

Vorstandsmitglieder konnen nicht gleichzeitig Mitglieder des Beirats sein. Die Mitglieder des Beirats arbeiten
chrenamtlich. Den Mitgliedern des Beirats steht im Rahmen ihrer Vorstandstatigkeit Aufwendungsersatz zu flir:
Reisekosten, angelehnt an das Bundesreisekostengesetz, Telefongebiihren fiir Beratungsgespriche, Organisation von
Arbeitstreffen, Informationsveranstaltungen, Informationsaustausch, Portokosten, Schreibmaterialien.

§14 Auflosung des Vereins und Anfall des Vereinsvermogens

Eine Aufldsung des Vereins kann nur in einer zu diesem Zwecke einberufenen aullerordentlichen
Mitgliederversammlung beschlossen werden. Bei Auflésung oder Aufhebung des Vereins oder bei Wegfall
steuerbegiinstigter Zwecke fallt das Vereinsvermdgens zu gleichen Teilen an die Allianz chronischer seltener
Erkrankungen ACHSE e.V. und an die Deutsche Krebshilfe e.V., Stiftung Deutsche KinderKrebshilfe, Dr. Mildred
Scheel Stiftung fiir Krebsforschung, Mildred Scheel Kreis e.V., die es unmittelbar und ausschlieflich fiir
gemeinniitzige Zwecke zu verwenden haben.

Neufassung vom 29. April 2022
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