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§ 1 Zweck des Vereins

aktion benni & co e.V. ist eine Initiative von Eltern, deren Kinder Duchenne Muskeldystro-
phie haben.

Der Verein verfolgt ausschlief3lich und unmittelbar gemeinntitzige Zwecke im Sinne des 3. Ab-
schnitts der Abgabenordnung (,,Steuerbegtinstigte Zwecke”, §§ 51 ff. AO).

Zweck des Vereins ist die Férderung der ¢ffentlichen Gesundheitsptlege sowie die Férderung
von Wissenschaft und Forschung, beides auf dem Gebiet der Duchenne Muskeldystrophie.
Der Satzungszweck wird insbesondere erreicht durch Aufkldrung und Information der
Offentlichkeit, der Patienten und deren Angehérigen tiber die Krankheit, Sammeln von Gel-
dern fur die Forschung, um Duchenne Muskeldystrophie behandeln und schlieBlich heilen
zu helfen. Mindestens 85% aller Einnahmen sollten Forschungsprojekten zuflieBen, Infor-
mation der Patienten und deren Angehdrigen tiber laufende und geplante Forschungs-
projekte, Férderung der Kommunikation und Zusammenarbeit der weltweit mit Duchenne
Muskeldystrophie befassten Wissenschatftler und Arzte.

Um nachhaltig die Arbeit von aktion benni & co e.V. zu sichern, sollen Gruppen-Projekte in
sozialer Hinsicht, z.B. im Bereich Bildung, Zusammenkiinfte und Freizeitgestaltung durch
zweckgebundene Spenden maglich werden.

Der Verein ist selbstlos tétig und verfolgt nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche Zwecke.

§ 2 Name, Sitz und Geschéftsjahr des Vereins

Der Verein fithrt den Namen aktion benni & co, Verein zur Férderung der Muskeldystrophie
Duchenne-Forschung, (mit dem Zusatz ,eingetragener Verein (e. V.)").

Sitz des Vereins ist Niederbreitbach.

Der Verein ist als gemeinnutzig anerkannt beim Finanzamt Neuwied unter der Nummer

GEM: 32.1020 (Bescheid vom 12.05.2000).
Geschdatftsjahr ist das Kalenderjahr.

§ 3 Mitgliedschaft

Mitglied kann jeder an der Verwirklichung der Vereinsziele Interessierte werden. Hierbei
wird unterschieden zwischen aktiver und passiver Mitgliedschatt.

Aktives Mitglied kann nur werden, wer persénlich von Muskeldystrophie Duchenne betrof-
fen ist oder wer Eltern- bzw. GroBelternteil eines persénlich Betroffenen ist.

Passives Mitglied kann jede weitere naturliche sowie juristische Person werden.
Vorausgesetzt ist weiter lediglich eine an den Vereinsvorstand gerichtete Anmeldung zur
Aufnahme, in der sich der Anmeldende zur Einhaltung der Satzungsbestimmungen ver-
pflichtet. Uber die Aufnahme entscheidet der Vorstand.

Die Mitgliedschaft wird beendet durch Tod, durch Austritt, der nur schriftlich gegentiber dem
Vorstand erklért werden kann, durch férmliche AusschlieBung, die nur durch Beschluss der
Mitgliederversammlung erfolgen kann, durch AusschlieBung mangels Interesses, die durch
Beschluss des Vorstands ausgesprochen werden kann, wenn ohne Grund fiir mindestens
zwei Jahre die Beitréige nicht entrichtet worden sind.

Bei seinem Ausscheiden aus dem Verein hat ein Mitglied keinen Anspruch beziiglich des

Vereinsvermaogens.



Personen, die sich um den Verein besonders verdient gemacht haben, kénnen auf Vor-
schlag des Vorstands von der Mitgliederversammlung zu Ehrenmitgliedern ernannt wer-
den. Ehrenmitglieder sind beitragsfrei und zur kostenlosen Inanspruchnahme der Vereins-
leistungen berechtigt.

§ 4 Gewinne und sonstige Vereinsmittel

Etwaige Gewinne und sonstige Mittel des Vereins diirfen nur fuir die satzungsmdBigen Zwe-
cke verwendet werden. Die Mitglieder erhalten keine Gewinnanteile und in ihrer Eigen-
schaft als Mitglieder auch keine sonstigen Zuwendungen aus Mitteln des Vereins.

Es darf keine Person durch Ausgaben, die den Zwecken des Vereins fremd sind, oder durch
unverhdltnismé&Big hohe Vergtitungen beguinstigt werden.

§ 5 Organe des Vereins

Organe des Vereins sind:

— die Mitgliederversammlung (aktive und passive Mitgliedschatft);

—der Vorstand;

— der Wissenschaftliche Beirat.

Daneben hat der Verein als besonderen Vertreter gemdB § 30 BGB einen Geschdiftsfiihrer,
der den Verein bei Geschdften der laufenden Verwaltung vertritt. Die Auswahl des Ge-
schdftsfihrers trifft der Vorstand. Der Umfang seiner Geschdftsfihrertétigkeit wird durch
einen Anstellungsvertrag genauer umschrieben.

§ 6 Mitgliederversammlung

Die ordentliche Mitgliederversammlung ist alljghrlich méglichst im ersten Halbjahr abzu-
halten. Sie beschlieBt insbesondere tiber:

— die Bestellung und Abberufung von Vorstandsmitgliedern,

— die Hoéhe der Mitgliedsbeitrage,

- die AusschlieBung eines Mitgliedes,

—die Auflésung des Vereins und die Verwendung seines Vermogens.

Die Mitgliederversammlung nimmt vom Vorstand den Jahresbericht und die Jahresabrech-
nung entgegen und erteilt nach Prifung dem Vorstand Entlastung. Die Prifung erfolgt
durch zwei von der Mitgliederversammlung zu stellende Revisoren.

Der Vorstand beruft die Mitgliederversammlung durch besondere schriftliche Einladung
der Mitglieder unter Angabe der Tagesordnung. Die Einladung ergeht jeweils an die letzte
dem Vorstand bekannte Anschrift des Mitgliedes und muss mindestens drei Wochen vor der
Versammlung zur Post gegeben werden. Der Vorstand bestimmt die Tagesordnung; jedes
Mitglied kann ihre Ergénzung bis spétestens eine Woche vor der Versammlung beantragen.
In der Mitgliederversammlung ist Vertretung auch bei der Austibung des Stimmrechts zu-
léssig. Bei der Beschlussfassung entscheidet die Mehrheit der erschienenen Mitglieder, bei
Stimmengleichheit die Stimme des Vorsitzenden. Stimmenthaltungen gelten als ungtiltige
Stimmen. tiber die Art der Abstimmung entscheidet der Vorstand; Wahlen erfolgen jedoch,
wenn nicht einstimmig durch Zuruf, schriftlich durch Stimmzettel. Beschlusse, durch die die
Satzung oder der Vereinszweck geéndert wird, und Beschlusse tiber die Auflésung des Ver-
eins bedurfen einer Mehrheit von drei Vierteln der erschienenen Mitglieder.



Beschliisse tiber Satzungsénderungen und tiber die Auflésung des Vereins sind dem zu-
stémdigen Finanzamt anzuzeigen. Satzungsdnderungen, die die in § 1 genannten gemein-
nutzigen Zwecke betreffen, beduirfen der Einwilligung des zusténdigen Finanzamts.

Uber die Verhandlungen der Mitgliederversammlung ist eine Niederschrift zu fertigen, die
vom Protokollfithrer zu unterzeichnen ist. Diese Niederschrift muss den Mitgliedern inner-
halb von sechs Monaten zugénglich sein; Einwendungen kénnen nur innerhalb eines Mo-
nats, nachdem die Niederschrift zugénglich gemacht worden ist, erhoben werden.

Eine auBerordentliche Mitgliederversammlung ist zu berufen, wenn das Interesse des Ver-
eins dies erfordert oder wenn mindestens 1/3 der Mitglieder dies schriftlich gegentiber dem
Vorstand verlangen. Kommt der Vorstand einem solchen Verlangen nicht nach, kénnen die-

se Mitglieder die Mitgliederversammlung selbst einberufen.

§ 7 Vorstand des Vereins/Geschéftsfithrer

Zu Vorstandsmitgliedern kénnen nur nattrliche Personen als aktive bzw. passive Mitglieder
des Vereins gewdhlt werden (siehe hierzu Anlage 1 zur Satzung). Die Wahl erfolgt einzeln.
Bei vorzeitigem Ausscheiden eines Vorstandsmitgliedes kann fir seine restliche Amtszeit
vom Vorstand ein Nachfolger bestellt werden.

Der Vorstand fithrt die Geschéfte des Vereins. Er wird bei dieser Tétigkeit durch den Ge-
schaftsfihrer unterstiitzt. Auf § 5 letzter Satz wird Bezug genommen.

Der Vorstand fasst, soweit nichts anderes bestimmt ist, seine Beschliisse mit einfacher Mehr-
heit. Dies ist auch im schriftlichen (Post, Fax) Umlaufverfahren moglich.

Den Vorstand im Sinne des § 26 Abs. 2 BGB bilden der Vorsitzende, der Stellvertretende
Vorsitzende und der Finanzvorstand. Sie sind je zu zweit zur Vertretung des Vereins befugt.
Der weitere Vorstand besteht aus je einer Person fiir den Bereich Forschung, Offentlichkeits-
arbeit/Sponsoring, Protokoll.

Fur Rechtshandlungen mit einem Gegenstandswert von mehr als € 51.129,19 ist die Zustim-
mung der Mitgliederversammlung erforderlich.

Der Vorstand entscheidet durch Beschluss in Vorstandssitzungen, zu denen er mindestens
einmal jahrlich zusammentritt und tiber die eine Niederschrift zu fertigen ist, soweit nicht in
der Satzung eine abweichende Regelung vorgesehen ist. Die Einladung ergeht mit einer
Frist von einer Woche durch den Vorsitzenden, im Falle seiner Verhinderung durch den

Stellvertretenden Vorsitzenden oder Finanzvorstand.
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