CDKL5 Deutschland e.V.
Satzung vom 19.09.2015
Vereinsregister des Amtsgerichts Charlottenburg
VR 34248 B

§ 1 Name, Sitz und Geschiiftsjahr des Vereins

Der am 28.05.2015 gegriindete Verein fithrt den Namen CDKL5 Deutschland. Er soll in das
Vereinsregister eingetragen werden und fiihrt danach den Zusatz e.V..
Er hat seinen Sitz in Berlin.

§ 2 Aufgaben und Zweck

1. Der CDKL5 Deutschland e.V. verfolgt ausschlieflich und unmittelbar gemeinniitzige
Zwecke im Sinne des Abschnitts "Steuerbegiinstigte Zwecke" der Abgabenordnung.

Zweck des Vereins ist die

» Forderung des biirgerschaftlichen Engagements zugunsten mildtatiger Zwecke,
insbesondere zugunsten hilfsbediirftiger Menschen i. S. des § 53 AO und Betroffener seltener
Erkrankungen.

 Forderung der Erziehung, Volks- und Berufsbildung

Die Biirger sollen ohne Mitleid fiir seltene Erkrankungen wie den Gendefekt CDKL5
sensibilisiert werden. Durch von uns initiierte Treffen, wie das jahrliche ,,CDKL5-
Elterntreffen® soll den Biirgern im Bereich des sozialen Engagements Wissen vermittelt und
das allgemeine Bewusstsein gefordert werden, dass seltene Erkrankungen nicht zu einer
Stigmatisierung in der Gesellschaft fithren diirfen.

eForderung der Erforschung seltener Erkrankungen, insbesondere des CDKL5-Gendefekts,
durch Unterstiitzung von Forschungsprojekten wie dem CDKL5-Forschungsprojekt der
Universitat Bologna.

2. Der Satzungszweck wird insbesondere durch

« Offentlichkeitsarbeit wie Lesungen, Medienversffentlichung, Seminare,
Kunstaktionen, Medienaktionen, Wettbewerbe, verwirklicht

» Wissensvermittlung und aktive Weitergabe unserer Erfahrungen im Bereich
»Seltene Erkrankungen® im Dialog mit Organisationen, Hochschulen, Krankenhdusern und
Unternehmen.

¢ Sammeln von Spenden fiir wissenschaftliche Forschungsprojekte

« Der Verein ist selbstlos titig; er verfolgt nicht in erster Linie
eigenwirtschaftliche Zwecke. Mittel des Vereins diirfen nur fiir satzungsgemaBe
Zwecke verwendet werden. Mitglieder des Vereins erhalten keine Zuwendungen
aus Mitteln des Vereins. Es darf keine Person durch Ausgaben, die dem Zweck
des Vereins fremd sind oder durch unverhaltnismiafBig hohe Vergiitungen
begiinstigt werden.

» Notwendige Auslagen konnen erstattet werden, an die Organe des Vereins
diirfen angemessene Aufwandsentschadigungen gezahlt werden.

§ 3 Mitgliedschaft

1. Der Verein besteht aus :



- aktiven Mitgliedern
- Ehrenmitgliedern
- Fordermitgliedern

2. Mitglied kann jede natiirliche oder juristische Person werden, die in ihrer geistigen
Gesinnung mit den demokratischen und sozialen Grundsitzen unserer Gesellschaft
iibereinstimmt. Der Verein ist offen fiir die Aufnahme neuer Mitglieder.

3. Die Voraussetzung fiir die Aufnahme eines neuen aktiven Mitgliedes ist das personliche
Engagement und die Bereitschaft zur Ubernahme eines zumutbaren MaBes an Arbeit

fiir den Verein, sowie die Zustimmung der Vereinssatzung. Betroffene des CDKL5-
Gendefekts werden bevorzugt aufgenommen. Die Priifung dieser Kriterien

werden vom Vorstand iibernommen und der Mitgliederversammlung zur Abstimmung
vorgelegt.

4. Ehrenmitglieder werden durch den Vorstand ernannt. Durch die Ehrenmitgliedschaft
wird das besondere soziale Engagement der entsprechenden Person hervorgehoben.
Das Ehrenmitglied muss nicht vorher Vereinsmitglied gewesen sein. Das Ehrenmitglied
muss keinen Mitgliedsbeitrag leisten. Auerdem ist das Ehrenmitglied von den
Pflichten eines aktiven Mitgliedes gemaf § 3.3 der Satzung, befreit. Das Ehrenmitglied
hat aber die gleichen Rechte wie ein aktives Mitglied.

5. Fordermitglieder konnen alle natiirlichen und juristischen Personen werden, die bereit
sind, die Zwecke des Vereins finanziell zu unterstiitzen. Die Fordermitgliedschaft besitzt
kein Stimmrecht.

6. Die Mitgliederversammlung bestimmt iiber die Form und Hohe des Mitgliedsbeitrages.

7. Die Mitgliedschaft muss gegeniiber dem Vorstand schriftlich beantragt werden.

Uber den schriftlichen Aufnahmeantrag entscheidet der Vorstand mit einfacher
Stimmenmehrheit abschlieBend. Der Vorstand ist nicht verpflichtet, Ablehnungsgriinde
dem/der Antragsteller/in mitzuteilen.

§ 4 Rechte und Pflichten der Mitglieder

1. Alle Mitglieder unterliegen der Satzung des Vereins und verpflichten sich nach
Aufnahme zur Erfiillung aller Verpflichtungen aus dieser Mitgliedschaft. Die
Treuepflicht gegeniiber dem Verein verlangt, sich innerhalb und auBerhalb des Vereins
loyal zu verhalten und sich nicht gegen die Zwecke und Inhalte des Vereins zu wenden.

2. Die Mitglieder haben das Recht, gegeniiber dem Vorstand und bei der
Mitgliederversammlung, Antréige zu stellen.

3. Die aktive Mitglieder und Ehrenmitglieder besitzen gleiches Stimmrecht, sie konnen zu
allen Amtern gewiahlt werden.

§ 5 Ende der Mitgliedschaft

1. Die Mitgliedschaft endet durch:

a) Tod;

b) Austritt;

Ein Austritt ist zum Ende des laufenden Kalendermonats moglich. Der Austritt ist
schriftlich (auch iiber E-Mail moglich) dem Vorstand anzuzeigen.

¢) Ausschluss



Ausschluss aus dem Verein kann wegen vereinsschidigendem oder nicht
satzungsgemaBem Verhalten ausgesprochen werden. Ein Ausschluss aus dem Verein,
kann mit einer Zweidrittelmehrheit der stimmberechtigten Vereinsmitglieder
beschlossen werden oder kann vom Vorstand ausgesprochen werden.

2. Nach Ende der Mitgliedschaft besteht kein Anspruch auf Riickzahlung von bereits
entrichteten Beitragen oder Riickgabe / Herausgabe von im Rahmen der Mitgliedschaft
eingebrachten oder geschaffenen Gegenstinden oder geistigem Eigentum (z.B. Ideen,
Konzepte).

§ 7 Organe des Vereins

Der Verein hat folgende Organe:
a) die Mitgliederversammlung
b) den Vorstand

§ 8 Vorstand

1. Der Vorstand im Sinne von § 26 BGB besteht aus:
a) mindestens einem Vorsitzenden

b) mindestens einem stellvertretendem Vorsitzenden
¢) einem Kassenwart

2. Der / die Vorsitzenden und ihre Stellvertreter sowie der Kassenwart konnen den Verein
alleine vertreten, d.h. sie sind einzelvertretungs- und damit geschaftsfithrungsbefugt.

3. Der Vorstand wird fiir eine Dauer von einem Jahr gewahlt.

4. Der Vorstand wird erstmals bei der Griindungsversammlung gewahlt. Nach Ablauf der
ersten Amtszeit dann auf der nachsten Mitgliederversammlung. Ab der zweiten
Vorstandswahl miissen die Kandidaten auf einen Vorstandsposten mindestens einen
Monat vor der Wahl ihre Kandidatur dem alten Vorstand schriftlich bekannt geben
(auch per E-Mail moglich), dieser sorgt dann fiir die rechtzeitige Bekanntgabe der
Kandidaten gegeniiber den Vereinsmitgliedern.

5. Der Vorstand muss von einer Zweidrittelmehrheit auf der
Mitgliederversammlung/Griindungsversammlung gewihlt werden.

6. Die Vorstandsbestimmung kann aufgrund des Vorliegens eines wichtigen Grundes
widerrufen werden. Die Abstimmung iiber den Widerruf kann nur vollzogen werden,
wenn bis spatestens einen Monat vor der Mitgliederversammlung schriftliche Antrage
zur Abwahl des entsprechenden Vorstandsmitgliedes von mindestens 3/10 aller
Mitglieder beim Vorstand eingehen. Der Vorstand muss mit einer einstimmigen
Mehrheit bei der Mitgliederversammlung abgew#hlt werden.

7. Der Vorstand fasst Beschliisse durch Abstimmung auf der Basis einer einfachen
Mehrheit.

8. Bei Riicktritt eines Vorstandsmitglieds kann der Vorstand die Amtsgeschifte
kommissarisch einem der Vorstandsmitglieder bis zur Neuwahl iibertragen.



§ 9 Mitgliederversammlung

1. Einmal jahrlich soll eine ordentliche Mitgliederversammlung stattfinden.

2. Der Termin muss mindestens zwei Monate vorher den Mitgliedern schriftlich durch
Brief oder per E-Mail mitgeteilt werden.

3. Aufgaben der Mitgliederversammlung:

a) Wahl, Abberufung und Entlastung des Vorstandes

b) Entgegennahme des Jahres- sowie des Rechnungsberichts des

Vorstandes / Kassenwarts,

d) Wahl des Kassenpriifers und Entgegennahme seines Berichts,

e) Unterbreitung von Vorschlagen fiir Satzungsanderungen (einschlieBlich
Anderungen des Vereinszwecks) ggii. dem Vorstand,

f) Antrage.

Antrage der Mitglieder miissen mindestens eine Woche vor der Versammlung
beim Vorsitzenden schriftlich eingereicht werden (auch per E-Mail moglich). In
dringenden Fillen konnen auch Antrage wahrend der Mitgliederversammlung
miindlich gestellt werden. Der Vorstand entscheidet dann, ob dem miindlichen
Antrag dann stattgegeben wird.

g) Form und Hohe des Mitgliedsbeitrags.

h) Ausschluss eines Vereinsmitglieds mit einer Zweidrittelmehrheit.

i) Auflosung des Vereins.

4. In dringenden Fillen kann der Vorstand eine auBerordentliche Mitgliederversammlung
einberufen. Der Vorstand muss auf Verlangen von mindestens 1/10 aller Mitglieder eine
auBerordentliche Mitgliederversammlung einberufen.

5. An Abstimmungen konnen bei der der Versammlung personlich anwesende
Mitglieder teilnehmen. Bei der Versammlung nicht anwesende Mitglieder konnen per
Briefwahl an Abstimmungen teilnehmen. Den Ablauf der Briefwahl regelt §9 Absatz 5a

5a. Abstimmungen, die per Briefwahl stattfinden, werden einen Monat vor der
Mitgliederversammlung vom Vorstand bekanntgegeben. Antrige, die von Vereinsmitgliedern
zur Abstimmung gestellt werden, miissen dem Vorstand mindestens sechs Wochen vor der
Mitgliederversammlung zugehen.

Die Briefwahl erfolgt ausschlieBlich per eingeschriebenen Brief an den Vereinsvorsitzenden
bis spitestens 14 Tage vor der Mitgliederversammlung. Wahlbriefe, die nach dieser Frist
eingehen, werden nicht beriicksichtigt. Entscheidend ist das Datum des Poststempels.
Wabhlbriefe miissen bei Familienmitgliedschaften von beiden volljahrigen
Erziehungsberechtigten unterschrieben sein. Kopien der Personalausweise beider
volljahriger Erziehungsberechtigten miissen dem Wahlbrief beigefiigt sein.

Die Auszahlung der Briefwahl findet bei der Mitgliederversammlung statt und wird
protokolliert.

6. Die Mitgliederversammlung fasst ihre Beschliisse mit einfacher Mehrheit der
anwesenden Mitglieder, sofern in dieser Satzung nichts anderes bestimmt ist.
Mitglieder, die sich der Stimme enthalten, werden behandelt wie nicht erschienene. Bei
Stimmengleichheit gilt der Beschluss als abgelehnt.

7. Wahlen und Abstimmungen konnen auf Zuruf erfolgen oder auf Wunsch mindestens
eines Mitgliedes auch geheim abgehalten werden.

8. Die in der Mitgliederversammlung gefassten Beschliisse sind schriftlich niederzulegen.

9. Beschliisse der Mitgliederversammlung werden in einem Protokoll innerhalb von zwei



Wochen nach der Mitgliederversammlung niedergelegt und von mindestens einem
Vorstandsmitglied unterzeichnet.

§ 10 Satzungsinderungen

Satzungsanderungen konnen vom Vorstand nur einstimmig beschlossen werden und
miissen auf der niachsten Mitgliederversammlung den Vereinsmitgliedern zur
Information vorgelegt werden.

§ 11 Finanzierung des Vereins

Der Verein finanziert sich durch

- Mitgliedsbeitrage

- Spenden

- Zuschiisse und sonstige Zuwendungen.

§ 12 Auflosung
1. Uber die Aufldsung des Vereins entscheidet eine hierfiir eigens einzuberufende

Mitgliederversammlung mit einer 34 Mehrheit.

2. Liquidatoren sind die Vorstandsvorsitzenden. Die Mitgliederversammlung
kann durch eine 34 Mehrheit andere Liquidatoren benennen.

3. Bei Auflosung des Vereins oder bei Wegfall steuerbegiinstigter Zwecke fallt das
Vermogen des Vereins an die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V., der
es unmittelbar und ausschlieBlich fiir gemeinniitzige oder mildtitige Zwecke zu verwenden
hat.

§ 13 Schlussbestimmung

Fiir die Richtigkeit und Vollstandigkeit der Satzung gemal §71 BGB zeichnet der Vorstand
wie folgt:

Sandra Thorpe Bione, Vorsitzende



