Satzung

SSADH-Defizit e.V.: Verein fiir die seltene Stoffwechselerkrankung des GABA-Neutrotransmitterweges

Priambel

Menschen mit seltenen Stoffwechsel-Erkrankungen fiihren in der Bundesrepublik Deutschland und
weltweit ein benachteiligtes Leben. Das muss gedndert werden. Tritt eine Erkrankung in ihrer Haufigkeit
seltener als 5:10.000 auf, spricht die Definition des Europdischen Parlaments von einer seltenen
Erkrankung. Stoffwechselerkrankungen, die den GABA-Stoffwechsel betreffen wie SSADH-Mangel,
sind besonders selten, filhren aber zu schweren Entwicklungsverzogerungen und bedeuten fiir die
betroffenen Kinder immer erhebliche korperliche Nachteile wie Stérung der Grob- und Feinmotorik,
Hypotonie, Ataxie und geistige Nachteile sowie Sprachentwicklungsstdrungen - und fiir die Angehodrigen
einen lebenslangen Kampf.

Der SSADH-Mangel zeigt vor allem bei jungen Kindern kein sehr spezifisches Krankheitsbild. Dies in
Kombination mit der Seltenheit der Erkrankung fiihrt hdufig zu grolen Verzégerungen bei der Diagnose-
stellung. Auch das Angebot und die Versorgung mit Medikamenten sowie die psychosoziale Begleitung
sind zumeist unzureichend. AuBlerdem fehlen Standards sowohl fiir Diagnostik und Therapie als auch die
erforderliche Qualitétssicherung. Die geringe Anzahl von Patienten mit einer dieser seltenen Er-
krankungen verhindert hiaufig die notwendige Grundlagen- und Therapieforschung obwohl es ggfs
Heilungsmdglichkeiten géibe. Ferner fehlen strukturierte Informationsmoglichkeiten fiir Arzte,
Therapeuten, Wissenschaftler, Pharmafirmen, die von seltenen Erkrankungen Betroffenen und die
interessierte (Fach-) Offentlichkeit.

Auch die Vertretung von Menschen mit seltenen Erkrankungen in der Offentlichkeit, gegeniiber den
Leistungstragern im sozialen Versorgungssystem und den politischen Mandatstrdgern ist unzureichend.
Daher haben sich in unserer Gruppe betroffene Menschen unter einem Dach zusammengeschlossen. Der
Verein wird im Rahmen der gesundheitspolitischen Gesamtausrichtung alle erdenklichen Mafinahmen
anregen, ergreifen und durchsetzen, um die bestehenden Missstinde zu beseitigen, um die
Lebensumstinde der von seltenen chronischen Erkrankungen betroffenen Menschen und ihrer
Angehorigen zu verbessern.



§ 1 Name und Sitz des Vereins

Name des Vereins: SSADH-Defizit e.V.:

Verein fiir die seltene Stoffwechselerkrankung des GABA-Neutrotransmitterweges
Sitz des Vereins ist Michelstadt.
Der Verein soll in das Vereinsregister eingetragen werden.

§ 2 Vereinszweck
Der Verein verfolgt ausschlieBlich und unmittelbar gemeinniitzige und mildtitige Zwecke im Sinne des
Abschnitts ,,Steuerbegiinstigte Zwecke der Abgabenordnung. Der Verein ist selbstlos titig; er verfolgt nicht
in erster Linie eigenwirtschaftliche Zwecke.
Der Verein bezweckt die Forderung von Wissenschaft und Forschung sowie die Forderung von behinderten
Kindern und deren Familien. Die Satzung wird verwirklicht besonders durch Hilfe, Unterstiitzung und
Information von Patienten mit seltenen, erblich bedingten Stoffwechselerkrankungen mit Auswirkungen auf
Neurotransmitter, insbesondere SSADH-Mangel, sowie deren Familien - auch au3erhalb von Deutschland -
im Bemiihen um eine adédquate Diagnostik und Therapie. Gleichzeitig mochte der Verein wissenschaftliche
Anstrengungen unterstiitzen, neue Behandlungsmethoden fiir diese Erkrankungen zu finden.
Der Satzungszweck wird insbesondere verwirklicht durch die Durchfiihrung und Férderung von Vorhaben,
MalBnahmen, Initiativen und Projekten, die die Heilbehandlung, Betreuung und Pflege, die Erziehung,
Bildung und Berufsforderung, die Mobilitdt, die Verbesserung der Wohnsituation, die Selbsthilfe und
Interessenvertretung oder die soziale Eingliederung umfassen — aber auch auf Steigerung der Lebensfreude
und gemeinschaftliche Erlebnisse von Menschen fordert, die infolge der o.g. Erkrankungen und damit Ihres
korperlichen, geistigen oder seelischen Zustands auf die Hilfe anderer angewiesen sind. Aullerdem will der
Verein relevante Organisationen vernetzten, den nationalen und internationalen Erfahrungsaustausch
zwischen Betroffenen bzw. Eltern, Therapeuten, Arzten und Forschern gestalten. Dazu soll u.a. eine
Internetplattform mit Informationen fiir Betroffene, deren Eltern und behandelnden Arzten & Therapeuten
erstellt und betrieben werden. Weiteres Mittel zur Erfiillung des Vereinszweckes ist die Offentlichkeitsarbeit
(z.B. Plakate, Flyer) zur Publizierung dieser Krankheiten. Zudem sollen Forschungsstipendien vergeben und
Forschungsauftrage unterstiitzt werden. Wissenschaftliche oder dhnlichen Veranstaltungen sollen besucht
und organisiert werden und Forschungsvorhaben auf dem Gebiet des Neurotransmitters GABA sollen
unterstiitzt werden.
Die Mittel des Vereins diirfen nur fiir satzungsméfige Zwecke verwendet werden. Die Mitglieder erhalten
keine Gewinnanteile und in ihrer Eigenschaft als Mitglieder auch keine sonstigen Zuwendungen aus Mitteln
des Vereins. Es darf keine Person durch Ausgaben, die dem Zweck des Vereins fremd sind oder durch

unverhdltnisméfBig hohe Vergiitungen begiinstigt werden.



§ 3 Mitgliedschaft

Ordentliches Mitglied des Vereins kann jede natiirliche Person werden. Die Mitgliedschaft kann auch durch
juristische Personen erworben werden. Uber den schriftlichen Antrag entscheidet der Vorstand durch
Beschluss. Der Vorstand bestétigt den Beitritt.

Der Vorstand kann Ehrenmitglieder vorschlagen, die sich in besonderem Mafie um die Forderung des Vereins
verdient machen oder gemacht haben. Sie haben kein Stimmrecht und miissen keinen Beitrag entrichten. Die
Mitgliederversammlung beschlief3t {iber den Antrag.

Forderer kann jede natiirliche oder juristische Person werden, die bereit ist, die Ziele und Aufgaben des
Vereins zu fordern. Forderer unterstiitzen die Arbeit des Vereins durch finanzielle und andere Zuwendungen.

Sie haben keinen Mitgliedsstatus.

§ 4 Beendigung der Mitgliedschaft
Der Austritt ist unter Einhaltung einer Kiindigungsfrist von 3 Monaten zum Jahresende zuldssig. Der Austritt
ist dem Vorstand gegeniiber schriftlich zu erkléren.
Ein Mitglied kann, wenn es gegen Vereinsinteressen versto3en hat, durch Beschluss des Vorstandes aus-

geschlossen werden. Zuvor ist dem Mitglied Gelegenheit zur Stellungnahme zu geben

§ 5 Beitrige und Geschiftsjahr
Die ordentlichen Mitglieder sind verpflichtet, einen jahrlichen Beitrag zu zahlen, der bei Kiindigung nicht
zurlickgezahlt wird. Néheres regelt eine Beitragsordnung, die von der Mitgliederversammlung zu beschlieBen
ist.
Geschiftsjahr ist das Kalenderjahr.

§ 6 Organe
Organe des Vereins sind die Mitgliederversammlung, der Vorstand und ein wissenschaftlicher Beirat.

§ 7 Mitgliederversammlung

Die Aufgaben der Mitgliederversammlung sind:

e Die allgemeinen Tatigkeitsrichtlinien des Vereins festzulegen,

o die Tatigkeitsberichte und die Jahresrechnungen entgegenzunehmen,

e {iber die Entlastung des Vorstands zu entscheiden,

e den Vorstand neu zu wihlen, ggf. abzuberufen,

e iiber die Aufnahme von Ehrenmitgliedern zu entscheiden

e den Haushaltsplan zu verabschieden,

e die Beitragsordnung zu beschlieBBen

e {iber die Auflésung des Vereins zu entscheiden.

e Satzungsénderungen zu beschliefen,
Satzungsinderungen, auch soweit sie Anderungen oder Ergéinzungen des Vereinszwecks beinhalten, bediirfen
einer Mehrheit von % der abgegebenen giiltigen Stimmen. (Stimmenthaltungen und ungiiltige Stimmen

werden nicht beriicksichtigt).



§ 8 Einberufung der Mitgliederversammlung; Beschlussfassung
Der 1. Vorsitzende beruft die Mitgliederversammlung mindestens einmal im Jahr ein. Sie muss ferner
einberufen werden, wenn die Mehrheit des Vorstandes oder mindestens 1/3 der Mitglieder dies beantragt.
Die Mitglieder sind mindestens vier Wochen vor der Versammlung schriftlich (auch per email méglich) unter
Beifligung der vom Vorstand festgelegten Tagesordnung zu laden. In dringenden Féllen kann die Einladungs-
frist auf eine Woche verkiirzt werden.
Die Mitgliederversammlung beschliet mit einfacher Stimmenmehrheit, soweit diese Satzung nichts Anderes
vorsieht. Zur Ausiibung des Stimmrechts kann ein anderes Mitglied schriftlich bevollméchtigt werden; die
Bevollmédchtigung ist fiir jede Mitgliederversammlung gesondert zu erteilen. Ein Mitglied darf jedoch nicht
mehr als zwei fremde Stimmen vertreten.
Den Vorsitz in der Mitgliederversammlung fiihrt der 1.Vorsitzende, im Verhinderungsfall der 2. Vorsitzende.
Sollten beide Vorstdnde verhindert sein, wiahlt die Mitgliederversammlung aus der Reihe der anwesenden
Mitglieder den Versammlungsleiter.
Beschliisse sind in einer Niederschrift aufzuzeichnen. Der Versammlungsleiter und der Schriftfiihrer
unterzeichnen die Niederschrift. Einwendungen gegen die Richtigkeit einer Niederschrift sind binnen 14

Tagen ab Zugang der Niederschrift gegeniiber dem Vorsitzenden zu erheben.

§ 9 Der Vorstand
Der Vorstand besteht aus
1. Vorsitzenden/Prasident(in)
2. Vorsitzenden/Vizeprisident(in)
Schatzmeister(in).
Die Vorstandsmitglieder werden in ihrer jeweiligen Funktion von der Mitgliederversammlung mit einfacher
Mehrheit fiir eine Amtszeit von zwei Jahren gewihlt, sie bleiben bis zur Neuwahl im Amt. Scheidet ein
Vorstandsmitglied wéhrend seiner Amtszeit aus, so wahlt der Vorstand ein Ersatzmitglied fiir die restliche
Amtsdauer des Ausgeschiedenen.
Der 1. Vorsitzende ist einzelvertretungsberechtigt, die tibrigen Vorstandsmitglieder kénnen den Verein nur
gemeinsam mit jeweils einem anderen Vorstandsmitglied vertreten. Dies gilt nicht fiir folgende Geschéfte:
e Vertrige mit einer Laufzeit von mehr als einem Jahr
e Arbeitsvertrage
e Grundstiicksgeschifte
e Vertrige mit einem Geschiftswert von iiber 3.000,00 Euro
Die vorgenannten Geschifte konnen wirksam nur durch den Vorsitzenden, der gemeinsam mit einem
weiteren Vorstandsmitglied handelt, abgeschlossen werden.
Der Vorstand ist fiir die Angelegenheiten des Vereins zustindig, soweit sie nicht durch die Satzung einem
anderen Vereinsorgan zugewiesen sind. Er hat vor allem folgende Aufgaben:
e Vorbereitung der Mitgliederversammlungen
e Aufstellung der Tagesordnung der Mitgliederversammlung
e Einberufung der Mitgliederversammlung
e Ausfithrung der in der Mitgliederversammlung getroffenen Beschliisse
e Aufstellung eines Haushaltsplanes fiir jedes Geschiftsjahr
e Erstellung eines Jahresberichts
e Beschlussfassung iiber Aufnahme und Ausschluss von Mitgliedern.

e Der Vorstand kann sich bei seiner Tétigkeit der Mithilfe des Beirats bedienen.



§ 10 Beschlussfassung durch den Vorstand
Der 1. Vorsitzende beruft den Vorstand zu Sitzungen, die mindestens einmal im Jahr stattfinden miissen, ein.
Er hat ihn ferner einzuberufen, wenn die Mehrheit der Vorstandsmitglieder dies unter Angabe des
Beschlussgegenstandes beantragt.
Die Vorstandsmitglieder sind mindestens zwei Wochen vor der Sitzung schriftlich (auch per email moglich)
unter Beifligung der Tagesordnung zu laden.
Die Vorstandssitzung leitet der 1.Vorsitzende, im Verhinderungsfall der 2. Vorsitzende.
Der Vorstand ist beschlussfahig, wenn alle seine Mitglieder satzungsgemdll eingeladen wurden und
mindestens zwei Vorstandsmitglieder anwesend sind. Er ist aulerdem beschlussfihig, wenn zum zweiten
Male wegen desselben Beschlussgegenstandes satzungsgemil3 eingeladen und in der Einladung darauf
hingewiesen wurde, dass ohne Riicksicht auf die Zahl der Erschienenen beschlossen werden kann. Die
Ubertragung des Stimmrechts auf ein anderes Vorstandsmitglied ist nicht zuléssig.
Der Vorstand beschlieft mit einfacher Mehrheit. Bei Stimmengleichheit entscheidet die Stimme des 1.
Vorsitzenden.
Auf schriftlichem Wege gefasste Beschliisse sind giiltig, wenn sie einstimmig zustande gekommen sind. Eine
per Email verfasste Nachricht wird dabei per elektronischer Signatur akzeptiert.
Die Beschliisse sind in einer Niederschrift aufzuzeichnen. Der 1. Vorsitzende und der Schriftfithrer haben die
Niederschrift zu unterzeichnen. Einwendungen gegen die Richtigkeit der Niederschrift sind binnen 14 Tagen

ab Zugang der Niederschrift gegeniiber dem Vorsitzenden zu erheben.

§ 11 Beirat
Der Vorstand kann einen Beirat berufen. Aufgabe des Beirats ist die Beratung des Vorstands in wichtigen
Vereinsangelegenheiten.
Die Mitglieder des Beirats werden vom Vorstand gewdhlt. Der Beirat wihlt aus seiner Mitte den
Vorsitzenden.
Der Beirat kann zu seinen Sitzungen auch aufBlerhalb des Vereins stehende Fachleute hinzuziehen.
Vorstandsmitglieder haben das Recht, an Beiratssitzungen teilzunehmen.

Jedes Beiratsmitglied wird fiir die Amtszeit des Vorstands gewahlt.



§ 12 Auflosung des Vereins
Die Auflosung des Vereins kann nur in einer Mitgliederversammlung mit den Stimmen von 2/3 der
erschienenen Mitglieder beschlossen werden.
Im Falle der Auflésung, Aufhebung oder bei Wegfall steuerbegiinstigter Zwecke des Vereins, soll das Ver-
mogen dem Verein Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V. zugute kommen. Dieser

Verein ist beim Amtsgericht Diisseldorf, unter der Registernummer: VR 9638 im Vereinsregister eingetragen.

Michelstadt, 21. November 2020



