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Vereinssatzung in der Fassung vom 01.10.2022
Praambel

Die Selbsthilfegruppe Glutarazidurie e.V. bietet Eltern, Kindern und Erwachsenen ein Forum
zum Austausch von Informationen und Erfahrungen.

In Deutschland ist geregelt, dass Neugeborene auf Glutarazidurie getestet werden.
Die Absicherung der Therapie ist im Jahre 2003 gelungen, es fehlen aber immer noch
weitgehend Einsichten in die Ursachen fir den eigentiimlichen Verlauf der Glutarazidurie.

Die Integration aller Betroffenen, behinderter und nichtbehinderter, ist die vornehmste Aufgabe
der Selbsthilfegruppe.

Ein wichtiges Element ist die Sicherung von wissenschaftlichen Informationen.
Die Selbsthilfegruppe betreibt auBerdem Offentlichkeitsarbeit und versteht sich im besten
Sinne als gemeinnutzig.
Kontinuitat und Nachhaltigkeit kommen besondere Bedeutung zu, weil es nur in wenigen
Landern weltweit gelungen ist eine Interessenvertretung fir diese seltene Krankheit
aufzubauen.
Die Selbsthilfegruppe Glutarazidurie e.V. versteht inre Aufgaben in folgenden Gebieten:

1. Diatetik fUr behinderte und nichtbehinderte Menschen.

2. Praktische Hilfen fir behinderte Kinder, Erwachsene und sozialpsychologische
Hilfestellung fur deren Familien.

3. Unterstiitzung der Forschung zur Diagnostik und Behandlung der Glutarazidurie.

Aus Vereinfachungsgriinden wird ohne Diskriminierungsabsicht nur die mannliche Form
genannt.

§1 Name, Sitz, Geschaftsjahr
1. Der Verein fuhrt den Namen Selbsthilfegruppe Glutarazidurie e.V.
2. Der Vereinssitz ist in 65549 Limburg an der Lahn.

3. Das Geschéftsjahr des Vereins ist das Kalenderjahr.
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§2 Zweck, Aufgaben, Gemeinnitzigkeit

1.

Der Verein verfolgt ausschlieBlich und unmittelbar gemeinnltzige Zwecke im Sinne
des §52 der Abgabenordnung.

Er ist selbstlos tatig und verfolgt in erster Linie keine eigenwirtschaftlichen Zwecke.
Der Verein ist Gberkonfessionell und unparteilich.

Die Mittel der Selbsthilfegruppe durfen nur flr satzungsméaBige Zwecke verwendet
werden. Die Mitglieder erhalten keine Zuwendungen aus den Mitteln des Vereins.

Es darf keine Person durch Ausgaben, die dem Zweck der Koérperschaft fremd sind
oder durch unverhaltnismafig hohe Vergitungen, beglnstigt werden.

Zweck des Vereins ist die Forderung der offentlichen Gesundheitspflege, die
Aufklérung von Betroffenen, Arzten und der Offentlichkeit Gber Problembereiche, die
mit der Glutarazidurie verbunden sind.

Der Satzungszweck wird insbesondere verwirklicht durch:

a) Gestaltung, Finanzierung und Verbreitung von Informationen C(ber das
Krankheitsbild der Glutarazidurie.

b) Die Foérderung der interdisziplinaren Zusammenarbeit der Experten aus
therapeutischen und medizinischen Bereichen, wie Neurologie, Neuropadiatrie,
Padiatrie, Physiotherapie und Hilfsmitteln, Stoffwechsel, Ernahrung und Sprache.

¢) Informationsaustausch von Experten und Betroffenen durch gemeinsame Préasenz
auf Veranstaltungen und Kongressen.

d) Treffen, die dem Austausch und der Fachinformation der Betroffenen und ihrer
Familien dienen.

e) Praktische Hilfestellung fir Eltern mit behinderten Kindern und Erwachsenen.
f) Aktive Zusammenarbeit mit Vereinen, zu deren Arbeitsgebiet Teilaspekte der

Glutarazidurie Typ | gehéren, dieses kann die Mitgliedschaft in Dachverbanden
einschlieBen.
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§3 Mitgliedschaft

1.

Mitglied des Vereins kann jede natlrliche und juristische Person, sowie jede
Kdérperschaft des éffentlichen Rechts werden.

Uber die Aufnahme eines Mitglieds entscheidet auf schriftichen Antrag der
geschéftsfihrende Vorstand.

Jedes Mitglied erkennt durch Beitritt diese Satzung und die aktuelle Geschaftsordnung
an.

Die Mitgliedschaft endet durch Austrittserkldrung, Tod oder Ausschluss durch den
Vorstand, wegen erheblicher und grober Versté3e gegen den Verein selbst oder gegen
die Vereinssatzung oder wegen Beitragsriickstands trotz zweimaliger Mahnung.

Die Austrittserklarung erfolgt schriftich an den Kassenwart oder per Mail an
mitgliedschaft@glutarazidurie.de.

Ein auszuschlieBendes Mitglied ist durch den Vorstand zu héren. Bis zu deren
Entscheidung ruht die Mitgliedschaft.

§4 Mitgliedsbeitrag

1.

Allgemeine und sonstige Regelungen zum Mitgliedsbeitrag sowie das Mahnwesen sind
in der Geschaftsordnung verankert.

. Von den Mitgliedern wird Beitrag nach der Geschaftsordnung erhoben. Uber die

Beitrage beschlie3t die Mitgliederversammlung (§ 7 Ziffer 1 ¢) mit 2/3 Mehrheit der
abgegebenen Stimmen.

§5 Finanzielle Mittel des Vereins

1.

Es werden jahrlich Mitgliedsbeitrage erhoben. Uber die Hdhe entscheidet mit einfacher
Mehrheit die Mitgliederversammlung.

2. Der Verein kann Spenden und sonstige Zuwendungen erhalten.
3. Die Finanzen werden durch den Vorstand verwaltet, der hierliber der
Mitgliederversammlung Rechenschaft ablegt.
4. Das Geschéftsjahr ist das Kalenderjahr.
Satzung der Stand: 2022 Seite 4 von 8

Selbsthilfegruppe Glutarazidurie e.V.



§6 Die Organe des Vereins

Der Vorstand

1.

Satzung der

Die Aufgaben des Vorstandes sind:

a) Einberufung der Mitgliederversammlung
b) Rechenschaftsbericht gegenlber der Mitgliederversammlung

c) Durchfiihrung der Beschllisse der Mitgliederversammlung

d) Verwaltung der Finanzen

e) Bearbeitung der Aufnahmeantrage
Der Vorstand besteht aus

a) erster Vorsitzender

b) zweiter Vorsitzender

c) Kassenwart

d) SchriftfGhrer

e) Einem bis mehreren Beisitzern
Vorstand im Sinne des § 26 BGB sind:
Geschéaftsfiihrender Vorstand

1. Vorsitzender

2. Vorsitzender

Kassenwart

Erweiterter Vorstand

Schriftfihrer

die Beisitzer

Die Amtszeit des kompletten Vorstandes und den Beisitzern betragt drei Jahre.

Die Amtszeit der Kassenprifer betragt zwei Jahre.

Die Mitglieder des geschéftsfihrenden Vorstandes sind allein zur gerichtlichen und

auBergerichtlichen Vertretung des Vereins berechtigt.

Der Vorstand tagt mindestens einmal jahrlich.

Erweitere Regelungen des Vorstandes regelt die Geschaftsordnung ergénzend zur

Satzung.
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§7 Mitgliederversammlung

1.

7.

Die Aufgaben der Mitgliederversammlung sind:

a) Bestellung und Entlastung des Vorstandes.

b) Bestellung von zwei Kassenprifern jeweils fir die Dauer von 2 Jahren
c) Festlegung des Mitgliederbeitrages (§ 4 Ziffer 2)

d) Beschluss gegebenenfalls Gber den Ausschluss eines Mitgliedes

e) Beschluss mit 2/3 Mehrheit der anwesenden Mitglieder iber Anderung der Satzung
und / oder Auflésung des Vereins.

Die ordentliche Mitgliederversammlung findet einmal jahrlich statt.

Die Mitgliederversammlung kann auch ohne die korperliche Anwesenheit der
Mitglieder an einem Versammlungsort im Wege der elektronischen Kommunikation
(virtuelle Mitgliederversammlung) oder in einer gemischten Versammlung aus an
einem Versammlungsort prasent anwesenden und virtuell beteiligten Mitgliedern
durchgefiihrt werden (hybride Mitgliederversammliung).

Ob die Mitgliederversammlung in einer Prasenzsitzung oder hybrid durchgefiihrt wird,
entscheidet der geschaftsfihrende Vorstand unter Bertcksichtigung der berechtigten
Interessen der Mitglieder.

Auch virtuelle oder hybride Mitgliederversammlungen mussen in ihrer Ausgestaltung
die Rechte der Mitgliederversammlung, insbesondere das Stimmrecht der Mitglieder
wahren.

Naheres zu technischen und organisatorischen MaBnahmen fur die Durchflihrung
einer virtuellen oder hybriden Mitgliederversammlung regelt eine Geschaftsordnung
auBerhalb der Satzung, welche der geschéftsfliihrende Vorstand unter hinreichender
Beteiligung der Mitglieder erlésst.

Stimmberechtigt sind alle Mitglieder, die an der Mitgliederversammlung teilnehmen.

§8 Einberufung der Mitgliederversammlung

1.

Die Einladung erfolgt drei Wochen vor der Veranstaltung per E-Mail durch den
Vorstand mit einem Link zum Mitgliederbereich der Bekanntgabe der vorlaufig
festgesetzten Tagesordnung an die dem Verein zuletzt bekannte E-Mailadresse.

Mitglieder, die keine E-Mail- Adresse haben, werden per Brief eingeladen.
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§9 Protokollfiihrung

1.

Mitgliederversammlungen und Vorstandssitzungen werden protokolliert.

Das Protokoll wird jeweils vom Protokollfihrer und dem Versammlungsleiter
unterschrieben.

Das Protokoll enthal:

a) Zeit und Ort der Versammlung

b) Namen des Vorsitzenden, des Protokollfihrers und des Versammlungsleiters
c) Zahl der erschienenen Mitglieder

d) Feststellung der satzungsgeméaBen Einberufung der Versammlung

e) Ablauf der Versammlung und Festsetzung der Tagesordnung

f) Beschlisse unter Angabe der Abstimmungsergebnisse.

§10 Satzungsanderung

Die Satzung kann nur durch Beschluss einer 2/3- Mehrheit der anwesenden Mitglieder von der
Mitgliederversammlung geé&ndert werden.

§11 Auflésung des Vereins

1.

Die Auflésung des Vereins erfolgt durch Beschluss der 2/3- Mehrheit der
Mitgliederversammlung.

Das vorhandene Vermdgen ist fur die weitere Erforschung der Glutarazidurie
zweckgebunden.

Die Satzung wurde zuletzt gedndert am 17.05.2019 und am 01.10.2022.
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Website:
www.qlutarazidurie.de
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