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SATZUNG

Myelitis e.V.

Transverse Myelitis Selbsthilfegruppe Deutschland

Selbsthilfegruppe flir Menschen mit Transverser Myelitis und deren Familien

Redaktionelle Anmerkung: Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wurde auf die geschlechtsneutrale
Schreibweise verzichtet. Es ist aber immer auch das andere Geschlecht mit gemeint und soll keine
Diskriminierung bedeuten.

8 1 Name, Vereinssitz, Geschaftsjahr

Der Myelitis e.V., Transverse Myelitis Selbsthilfegruppe Deutschland, mit Sitz in
Neuried verfolgt ausschlief3lich und unmittelbar gemeinnttzige Zwecke im Sinne des
Abschnitts ,Steuerbegiinstigte Zwecke" der Abgabenordnung.

§1.1.
Myelitis e.V. wurde am 06. Mai 2006 gegrindet und ist im Vereinsregister des
Amtsgerichts Freiburg unter Nr. VR 701481 eingetragen.

§1.2.

Der Verein ist politisch, weltanschaulich und konfessionell neutral. Der Verein

ist Mitglied der ,Siegel Rare Neuroimmune Association” (Die Siegel Rare
Neuroimmune Association ist eine gemeinnutzige und internationale Vereinigung, die
1994 von Familienmitgliedern und Menschen mit TM ins Leben gerufen wurde.
Myelitis e. V. ist die deutsche Vertretung dieser internationalen Vereinigung.)

§1.3.
Das Geschaftsjahr des Vereins ist das Kalenderjahr.

§1.4.

Zweck des Myelitis e.V. ist die Férderung des o6ffentlichen Gesundheitswesens und
der offentlichen Gesundheitspflege.

Weil der Verlauf dieser seltenen Erkrankung sowohl bei Patienten als auch bei
Arzten haufig groRe Verunsicherung auslost, will der Verein Unterstiitzung und
Information fir Menschen bereitstellen, bei denen TM oder eine andere seltene
neuroimmunologische Erkrankung des zentralen Nervensystems diagnostiziert
wurde. Wir setzen uns flur Erfahrungsaustausch und verbesserte
Behandlungsmaoglichkeiten ein.
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Myelitis e.V. versteht sich ebenso wie die SRNA als Organisation, die sich fir Kinder,
Jugendliche und Erwachsene mit den Formenkreisen der akuten disseminierten
Enzephalomyelitis (ADEM), Neuromyelitis-Optica-Spektrum-Erkrankungen (NMOSD,
Devic’s Syndrom), Optikusneuritis und Transverser Myelitis einsetzt.

Der Satzungszweck wird verwirklicht insbesondere durch:

1. Bereitstellen von Informationsmaterialien tber TM fir Betroffene, Angehoérige
und Interessierte

2. Beratung von TM - Erkrankten und Angehdorigen per Telefon, E-Mail und
Internet

3. RegelmaRige nationale Treffen

4. Kontakt und Zusammenarbeit mit der amerikanischen Siegel Rare
Neuroimmune Association und der englischen Transverse Myelitis Society

5. Forderung von 6rtlichen Selbsthilfestrukturen, Vermittlung von Kontakten
zwischen Betroffenen

6. Weitergabe von Informationsmaterialien an Arzte, Krankenhauspersonal,
Physiotherapeuten, anderes medizinisches Fachpersonal und Angehdrige der
Krankenkassen

7. Beteiligung an Forschungsprojekten

§ 2 Gemeinnutzigkeit

Myelitis e.V. ist selbstlos tatig; Myelitis e.V. verfolgt nicht in erster Linie
eigenwirtschaftliche Zwecke.

§ 3 Mittel

Mittel des Myelitis e.V. durfen nur fir die satzungsmaRigen Zwecke verwendet
werden. Die Mitglieder erhalten keine Zuwendungen aus Mitteln des Myelitis e.V.
Zuschisse zu den Unterbringungs- und evtl. Fahrtkosten zu den Treffen,
Telefongebihren, Bliromaterial, Fachliteratur usw. sind Ausgaben im Sinne des
Vereinszwecks.

8§ 4 Vergiltungen

Es darf keine Person durch Ausgaben, die dem Zweck des Myelitis e.V. fremd sind,
oder durch unverhaltnismaRig hohe Vergiutungen begunstigt werden.

§4.1.

Ehrenamtlich tatige Personen haben nur Anspruch auf Ersatz nachgewiesener
Auslagen. Die Organe des Vereins konnen eine angemessene Vergutung erhalten,
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wenn der Zeitaufwand Uber die ehrenamtliche Tatigkeit hinausgeht. Dartiber
entscheidet der Vorstand. Der betroffene Vorstand hat keinen Betrag vorzuschlagen
und sich bei der Abstimmung zu enthalten.

Die Zahlung kann nur erfolgen, wenn es die wirtschaftliche Lage des Vereins zulasst.

8 5 Erwerb der Mitgliedschaft

Mitglied des Vereins kann jede nattrliche und juristische Person werden. Der
Aufnahmeantrag kann schriftlich, elektronisch oder telefonisch erfolgen. Das Mitglied
erkennt damit die Beitragsordnung und die Satzung in der jeweiligen Verfassung an.

§ 6 Beendigung der Mitgliedschaft

Die Mitgliedschaft endet

a) mit dem Tod des Mitglieds,

b) durch freiwilligen Austritt,

c) durch Streichung von der Mitgliederliste,

d) durch Ausschluss aus dem Verein,

e) bei juristischen Personen durch deren Aufldsung.

Der freiwillige Austritt erfolgt durch schriftliche Erklarung gegentber einem Mitglied
des Vorstands. Er ist jederzeit zum Schluss eines Kalenderjahres zulédssig und erfolgt
durch schriftliche oder elektronische Erklarung gegentber dem Vorstand. Er wird mit
dem Zugang der Austrittserklarung wirksam.

Ein Mitglied kann durch Beschluss des Vorstands von der Mitgliederliste gestrichen
werden, wenn es trotz zweimaliger Mahnung mit der Zahlung des Beitrags im
Ruckstand ist. Die Streichung und damit der Ausschluss aus dem Verein ist dem
Mitglied schriftlich mitzuteilen.

Ein Mitglied kann, wenn es gegen die Vereinsinteressen gréblich verstof3en hat,
durch Beschluss der Mitgliederversammlung aus dem Verein ausgeschlossen
werden. Vor der Beschlussfassung ist dem Mitglied Gelegenheit zu geben, sich
personlich zu rechtfertigen. Eine etwaige schriftliche Stellungnahme des Betroffenen
ist in der Mitgliederversammlung zu verlesen.

§ 7 Mitgliedsbeitrag
Von den Mitgliedern kdnnen Beitrage erhoben werden. Die HOhe des

Jahresbeitrages und dessen Falligkeit werden von der Mitgliederversammlung
bestimmt. Ehrenmitglieder sind von der Beitragspflicht befreit.

Seite 3 von 10



Myelitis eV.

gemeinsam = besonders - stark
Transverse Myelitis Selbsthilfegruppe Deutschland

§ 8 Umlagen

Von den Mitgliedern kdnnen Umlagen erhoben werden. Die Hohe des Umlagen
Beitrages und dessen Falligkeit werden von der Mitgliederversammlung
bestimmt. Ehrenmitglieder sind von der Beitragspflicht befreit.

§ 9 Organe des Vereins

a) der Vorstand
b) die Mitgliederversammlung
c) medizinischer Beirat

8 10 Vorstand

Der Vorstand besteht aus

a) dem 1. Vorsitzenden

b) dem 2. Vorsitzenden

c) bis zu funf weiteren Vorstandsmitgliedern

Vorstand i.S.d. § 26 BGB ist der 1. und 2. Vorsitzende; jeder ist
einzelvertretungsberechtigt.

§ 10.1.

Der 1. und 2. Vorsitzende werden mit dem Vollzug der Rechtsgeschafte
beauftragt und ins Vereinsregister eingetragen. Sie fuhren die laufenden
Vereinsgeschafte und vertreten den Verein gerichtlich und auf3ergerichtlich.

§10.2.

Die Mitglieder des Vorstands bestimmen die Aufgabenbereiche der jeweiligen
Vorstandsmitglieder und dokumentieren sie per Vorstandsbeschluss.

§ 11 Aufgaben des Vorstandes.

§11.1.
Der Vorstand hat insbesondere folgende Aufgaben:
a) Fuhrung der Geschéfte des Vereins, Umsetzung der satzungsmaliiigen Ziele

des Vereins, gegenseitige Kontrolle

b) Sicherstellung einer geordneten Finanzlage; Erstellung eines
Jahresabschlusses; Abfiihrung aller Steuern, Gebuhren und Beitrage

c) Einberufung der Mitgliederversammlung

d) Umsetzung der Beschlisse der Mitgliederversammlung

e) Erstellung der Rechenschaftsberichte fir die Mitgliederversammlung und der
Haushaltplane
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f) Beschlussfassung tiber den Ausschluss von Mitgliedern

g) Vornahme von Satzungsanderungen, die von Aufsichts-, Gerichts- oder
Finanzbehorden aus formalen Griinden verlangt werden. Solche Anderungen
sind den Mitgliedern in dem nachsten Rundbrief mitzuteilen

h) Der Vorstand kann zu seiner fachlichen Unterstiitzung Beirdte berufen

§11.2.

Der Vorstand verwaltet die eingegangenen Gelder und ist befugt, innerhalb eines
Geschaftsjahres im Rahmen der Zielsetzung des Vereins einzelne Geschéfte
selbstandig abzuwickeln.

§11.3.

Fur die Kassengeschafte sind folgende Vorstandsmitglieder zeichnungsberechtigt:
a) der Vorsitzende,

b) der stellvertretende Vorsitzende

c) der Kassenwart

Dabei ist immer die Unterschrift von einer der genannten Vorstandsmitglieder
erforderlich.

§ 12 Kassenprifung

Die Jahreshauptversammlung wahlt fir das folgende Geschaftsjahr zwei
Kassenpriifer. Diese durfen kein anderes Amt im Verein innehaben. Sie haben
jederzeit nach Terminabsprache das Recht, die Kasse zu prufen.

Mindestens hat die Prufung einmal im Jahr vor der Jahreshauptversammlung zu
erfolgen. Uber ihre Priifung ist der Jahreshauptversammiung zu berichten.

8§ 13 Amtsdauer des Vorstands

Der Vorstand wird von der Mitgliederversammlung auf die Dauer von drei Jahren,
vom Tage der Wahl an gerechnet, gewahlt. Er bleibt jedoch bis zur Neuwahl des
Vorstandes im Amt.

Scheidet ein Mitglied des Vorstandes wéahrend der Amtsperiode aus, so wahlt der
Vorstand ein Ersatzmitglied (aus den Reihen der Vereinsmitglieder) fur die restliche
Amtsdauer des Ausgeschiedenen.

§ 14 Beschlussfassung des Vorstands

Der Vorstand fasst seine Beschlisse im Allgemeinen in Vorstandssitzungen,

die von dem 1. Vorsitzenden oder 2. Vorsitzenden schriftlich, fernmtndlich oder per
E-Mail einberufen werden. In jedem Fall ist eine Einberufungsfrist von drei Tagen
einzuhalten. Einer Mitteilung der Tagesordnung bedarf es nicht.
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Der Vorstand ist beschlussfahig, wenn mindestens zwei Vorstandsmitglieder,
darunter der 1. Vorsitzende oder der 2. Vorsitzende, anwesend sind. Bei der
Beschlussfassung entscheidet die Mehrheit der abgegebenen gultigen Stimmen. Bei
Stimmengleichheit entscheidet die Stimme des Leiters der Vorstandssitzung.

Die Vorstandssitzung leitet der 1. Vorsitzende, bei dessen Abwesenheit der 2.
Vorsitzende. Die Beschlisse des Vorstands sind zu Beweiszwecken zu
protokollieren und von der Sitzungsleiterin zu unterschreiben. Ein
Vorstandsbeschluss aulR3erhalb der Treffen kann auch auf schriftichem Wege,
fernmundlich oder per E-Mail gefasst werden.

Eine Vorstandssitzung per Telefon — oder Videokonferenz oder tber einen Internet-
Konferenzraum ist ebenfalls mdglich. In der Einladung wird geklart, wie der Zugang
erfolgt und die erforderlichen Login-Daten zur Verfiigung gestellt.

8 15 Die Mitgliederversammlung

In der Mitgliederversammlung hat jedes anwesende Mitglied - auch ein Ehrenmitglied
- eine Stimme. Die Mitgliederversammlung ist insbesondere fur folgende
Angelegenheiten zustandig:

a) Entgegennahme des Jahresberichtes des Vorstandes; Entlastung des Vorstandes

b) Festsetzung der Hohe und der Falligkeit des Jahresbeitrages sofern vom
Vorstand, auf Grund der Finanzlage, angeraten wird

¢) Wahl und Abberufung der Mitglieder des Vorstandes

d) Wahl von mindestens zwei Kassenprifern

e) Beschlussfassung tber die Anderung der Satzung und tiber die Auflosung des
Vereins

f) Ernennung von Ehrenmitgliedern

g) Vorschlage und Beschlisse zu Aktivitaten

§ 16 Einberufung der Mitgliederversammlung
Mindestens einmal im Jahr soll die ordentliche Mitgliederversammlung stattfinden.

Eine Mitgliederversammlung per Telefon — oder Videokonferenz oder Uiber einen
Internet-Konferenzraum ist ebenfalls méglich. In der Einladung muss geklart werden,
wie der Zugang erfolgt und wann und unter welchen Voraussetzungen die
erforderlichen Login-Daten zur Verfiigung gestellt werden.

Die Mitgliederversammlung wird vom Vorstand unter Einhaltung einer Frist von
mindestens zwei Wochen per E-Mail an die dem Verein zuletzt bekannt gegebene
E-Mail-Adresse unter Angabe der Tagesordnung einberufen. Mitglieder die keine
E-Mail-Adresse haben, werden per Brief eingeladen. Die Frist beginnt mit dem auf
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die Absendung der Einladung folgenden Tag. Es gilt das Versanddatum. Bei Versand
per Brief gilt das Datum des Poststempels.

Das Einladungsschreiben gilt als dem Mitglied zugegangen, wenn es an die letzte
vom Mitglied dem Verein schriftlich bekannt gegebene Adresse oder zuletzt bekannt
gegebene E-Mail-Adresse gerichtet ist. Die Tagesordnung setzt der Vorstand fest.

8 17 Beschlussfassung der Mitgliederversammlung

Die Mitgliederversammlung wird von dem 1. Vorsitzenden, bei dessen Verhinderung
von dem 2. Vorsitzenden oder einem anderen Vorstandsmitglied geleitet. Ist kein
Vorstandsmitglied anwesend, bestimmt die Versammlung einen Leiter. Das Protokoll
wird von dem Schriftfihrer gefiihrt. Ist dieser nicht anwesend, bestimmt der
Versammlungsleiter einen Protokollfihrer.

Die Art der Abstimmung bestimmt der Versammlungsleiter. Die Abstimmung muss
nur schriftlich durchgeftihrt werden, wenn ein Drittel der bei der Abstimmung
anwesende stimmberechtigte Mitglieder dies beantragt. Die Mitgliederversammlung
ist nicht offentlich. Der Versammlungsleiter kann Gaste

zulassen. Uber die Zulassung der Presse, des Rundfunks und des Fernsehens
beschliel3t die Mitgliederversammlung.

Jede ordnungsgemal einberufene Mitgliederversammlung ist unabhéngig von der
Zahl der Erschienenen beschlussfahig. Die Mitgliederversammlung fasst alle
Beschlisse im Allgemeinen mit einfacher Mehrheit der abgegebenen giltigen
Stimmen; Stimmenthaltungen bleiben daher auR3er Betracht. Zur Anderung der
Satzung (einschlieRlich des Vereinszweckes) ist jedoch eine Mehrheit von drei
Viertel der abgegebenen giiltigen Stimmen, zur Auflosung des Vereins eine solche
von vier Funftel erforderlich.

Fur die Wahlen gilt Folgendes:

Hat im ersten Wahlgang kein Kandidat die Mehrheit der abgegebenen gtiltigen
Stimmen erreicht, findet eine Stichwahl zwischen den Kandidaten statt, welche die
beiden héchsten Stimmzahlen erreicht haben.

Uber die Beschliisse der Mitgliederversammiung ist ein Protokoll aufzunehmen, das
vom jeweiligen Versammlungsleiter und dem Protokollfiihrer zu unterzeichnen ist.

Es soll folgende Feststellungen enthalten: Ort und Zeit der Versammlung, die Person
des Versammlungsleiters und des Protokollfihrers, die Zahl der erschienenen
Mitglieder, die Tagesordnung, die einzelnen Abstimmungsergebnisse und die Art
der Abstimmung.

Bei Satzungsanderungen ist die zu &ndernde Bestimmung anzugeben.
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8 18 Nachtragliche Antrage zur Tagesordnung

Jedes Mitglied kann bis spatestens eine Woche vor dem Tag der
Mitgliederversammlung beim Vorstand telefonisch, schriftlich oder per E-Mall
beantragen, dass weitere Angelegenheiten nachtraglich auf die Tagesordnung
gesetzt werden.

Der Versammlungsleiter hat zu Beginn der Mitgliederversammlung die Tagesordnung
entsprechend zu erganzen. Uber die Antrage auf Erganzung der Tagesordnung, die
erst in der Mitgliederversammlung gestellt werden, beschliel3t die
Mitgliederversammlung. Zur Annahme des Antrages ist eine Mehrheit von drei

Viertel der abgegebenen gultigen Stimmen erforderlich. Satzungséanderungen, die
Auflésung des Vereins sowie die Wahl und Abberufung von Vorstandsmitgliedern
kénnen nur beschlossen werden, wenn die Antrage den Mitgliedern mit der
Tagesordnung angektindigt worden sind.

8 19 AulRerordentliche Mitgliederversammlungen

Der Vorstand kann jederzeit eine aul3erordentliche Mitgliederversammlung
einberufen. Die muss einberufen werden, wenn das Interesse des Vereins es
erfordert oder wenn die Einberufung von einem Zehntel aller Mitglieder schriftlich
unter Angabe des Zwecks und der Griinde vom Vorstand verlangt wird. Fur die
aulRerordentliche Mitgliederversammlung gelten die 88 15, 16, 17, und 18
entsprechend.

§ 20 Haftung der Organmitglieder und Vertreter
Ehrenamtlich Tatige haften fir Schaden gegentber den Mitgliedern und gegentber

dem Verein, die sie in Erfullung ihrer ehrenamtlichen Tatigkeit verursachen, nur bei
Vorsatz oder grober Fahrlassigkeit.

8§ 21 Medizinischer Beirat

Dem medizinischen Beirat obliegt die fachliche Beratung und Unterstitzung des
Vereins und seiner Gliederungen.

Dem Beirat kann eine unbegrenzte Anzahl von Personen angehoéren, die auf
Vorschlag des Vorstandes berufen werden. Die Abberufung von Beiratsmitgliedern
ist jederzeit durch das Beiratsmitglied und den Vorstand mdglich.

Dem Zweck des Beirats entsprechend sollen seine Mitglieder flihrende Vertreter des
Gesundheitswesens und / oder Forscher bzw. Arzte sein.
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8§ 22 Datenschutz

Personenbezogene Daten Uber personliche und sachliche Verhaltnisse sowie
Angaben Uber die Gesundheit der Mitglieder des Vereins werden zur Erfullung der
satzungsmalfigen Ziele und Aufgaben des Vereins unter Beachtung der gesetzlichen
Bestimmungen, insbesondere des Bundesdatenschutzgesetzes gespeichert,
Ubermittelt und verandert.

Jeder Betroffene hat ein Recht auf:

1. Auskunft tiber die zu seiner Person gespeicherten Daten sowie den Zweck der
Speicherung

2. Berichtigung der zu seiner Person gespeicherten Daten sofern sie unrichtig
sind

3. Sperrung der zu einer Person gespeicherten Daten, soweit ihre Richtigkeit
vom Betroffenen bestritten wird und sich weder die Richtigkeit noch die
Unrichtigkeit feststellen lasst

4. Loschung der zu seiner Person gespeicherten Daten, sofern die Speicherung
unzulassig war

Sowohl den Organen des Verein als auch den Amtstragern und Mitarbeitern des
Vereins ist es untersagt, personenbezogenen Daten unbefugt zu anderen als den zur
jeweiligen Aufgabenerfillung gehérenden Zwecken zu verarbeiten, bekannt zu
geben, Dritten zuganglich zu machen oder sie sonst zu nutzen. Diese Pflicht besteht
Uber das Ausscheiden des 0.g. Personenkreises aus dem Verein hinaus.

§ 23 Auflésung des Vereins und Anfallsberechtigung

Die Auflosung des Vereins kann nur in einer Mitgliederversammlung mit der im 8 17
festgelegten Stimmenmehrheit beschlossen werden.

Sofern die Mitgliederversammlung nichts anderes beschliel3t, sind der 1. Vorsitzende
und der 2. Vorsitzende gemeinsam vertretungsberechtigte Liquidatoren. Die
vorstehenden Vorschriften gelten entsprechend fir den Fall, dass der Verein aus
einem anderen Grund aufgelost wird oder seine Rechtsfahigkeit verliert.

Bei Auflésung oder Aufhebung des Myelitis e.V. oder bei Wegfall steuerbegtnstigter
Zwecke fallt das Vermogen des Myelitis e.V. an die

,Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft, Bundesverband e. V.*
Kusterstr. 8
30519 Hannover

Die Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft Bundesverband e.V. hat das

Vermdgen ausschlief3lich und unmittelbar fiir gemeinnitzige Zwecke im Sinne des
Abschnitts ,Steuerbegiinstigte Zwecke* der Abgabenordnung zu verwenden.
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Die vorstehende Satzung wurde in der Griindungsversammlung vom 6. Mai
2006 in Kehl verabschiedet und zuletzt gedndert am 24.09.2016 in Zell am Harmersbach.

Von der Mitgliederversammlung am 17.09.2011 in Zell am Harmersbach wurden gegenuiiber dem
Stand vom 06.05.2006 folgende Anderungen beschlossen:

- Vereinssitzverlegung von Schwelm nach Aurich und Satzungsénderungen, beschlossen am
17.09.2011 (8 2)

Von der Mitgliederversammlung am 19.09.2015 in Zell am Harmersbach wurden gegeniiber dem
Stand vom 17.09.2011 folgende Anderungen beschlossen:
- Vereinssitzverlegung von Aurich nach Neuried

Von der Mitgliederversammlung am 24.09.2016 in Zell am Harmersbach wurden gegeniber dem
Stand vom 17.09.2011 folgende Anderungen beschlossen:
- Anfertigung einer Satzungsneufassung

Von der Mitgliederversammlung am 20.11.2020 Online mithilfe eines Meeting Tools wurden
gegeniiber dem Stand vom 24.09.2016 folgende Anderungen beschlossen:

- Satzungsanderung § 14, § 16, Worterganzungen in § 1, 6 und § 18, Namensanderung TMA in SRNA
in 81
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