
Satzung PURA Syndrome Deutschland e.V.

§ 1 Name und Sitz des Vereins, Gesch�ftsjahr 

(1) Der Verein f�hrt den Namen PURA Syndrome Deutschland. Er soll in das Vereinsregister 

eingetragen werden und f�hrt danach den Zusatz „e.V.".

(2) Der Verein hat seinen Sitz in Berlin.

(3) Das Gesch*ftsjahr ist das Kalenderjahr.

§ 2 Zweck, Gemeinn�tzigkeit des Vereins 

(1) Der Verein mit Sitz in Berlin verfolgt ausschließlich und unmittelbar gemeinn�tzige sowie 

mildt*tige Zwecke im Sinne des Abschnitts „Steuerbeg�nstigte Zwecke“ der Abgabenordnung.

(2) Der Zweck des Vereins ist die F3rderung der Forschung und die Vernetzung von Eltern und 

anderen Pflegepersonen von Betroffenen des PURA Syndroms, einer sehr seltenen genetischen 

Grunderkrankung. (Zweck nach § 52 Absatz 2 der Abgabenordnung angeben). Daneben kann der 

Verein auch die finanzielle F3rderung anderer steuerbeg�nstigter K3rperschaften oder 

K3rperschaften des 3ffentlichen Rechts zur F3rderung der Forschung (§52 (2) Nr. 1 

Abgabenordnung) vornehmen. Außerdem sollen Spezialisten aus Medizin und Therapeuten 

finanziert werden (F3rderung des 3ffentlichen Gesundheitswesens nach §52 (2) Nr. 3 

Abgabenordnung), die den Eltern bei den ein- bis zweimonatlichen digitalen Meetings Hilfestellung 

f�r den Alltag geben.

(3) Der Verein ist selbstlos t*tig; er verfolgt nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche Zwecke.

(4) Mittel des Vereins d�rfen nur f�r die satzungsm*ßigen Zwecke verwendet werden. Die 

Mitglieder erhalten keine Zuwendungen aus Mitteln des Vereins.

(5) Es darf keine Person durch Ausgaben, die dem Zweck des Vereins fremd sind, oder durch 

unverh*ltnism*ßig hohe Verg�tungen beg�nstigt werden.

§ 3 Erwerb der Mitgliedschaft 

(1) Mitglied des Vereins kann jede (nat�rliche) Person werden.

(2) Die Aufnahme in den Verein ist schriftlich beim Vorstand zu beantragen. Bei Minderj*hrigen ist 

der Aufnahmeantrag durch die gesetzlichen Vertreter zu stellen. Der Vorstand entscheidet �ber 

den Aufnahmeantrag nach freiem Ermessen. Eine Ablehnung des Antrags muss er gegen�ber dem 

Antragsteller nicht begr�nden.

(3) Auf Vorschlag des Vorstands kann die Mitgliederversammlung Mitglieder oder sonstige 



Personen, die sich um den Verein besonders verdient gemacht haben, zu Ehrenmitgliedern auf 

Lebenszeit ernennen.

§ 4 Beendigung der Mitgliedschaft 

(1) Die Mitgliedschaft im Verein endet durch Tod (bei juristischen Personen mit deren Erl3schen), 

Austritt oder Ausschluss.

(2) Der Austritt ist schriftlich gegen�ber dem Vorstand zu erkl*ren. Der Austritt kann nur mit einer 

Frist von drei Monaten zum Ende des Gesch*ftsjahres erkl*rt werden.

(3) Ein Mitglied kann durch Beschluss der Mitgliederversammlung aus dem Verein ausgeschlossen 

werden, wenn es a) schuldhaft das Ansehen oder die Interessen des Vereins in schwerwiegender 

Weise sch*digt oder b) mehr als drei Monate mit der Zahlung seiner Aufnahmegeb�hr oder seiner 

Mitgliedsbeitr*ge im R�ckstand ist und trotz schriftlicher Mahnung unter Androhung des 

Ausschlusses die R�ckst*nde nicht eingezahlt hat. Dem Mitglied ist Gelegenheit zu geben, in der 

Mitgliederversammlung zu den Gr�nden des Ausschlusses Stellung zu nehmen. Diese sind ihm 

mindestens zwei Wochen vorher mitzuteilen.

§ 5 Rechte und Pflichten der Mitglieder 

(1) Jedes aktive Mitglied (Eltern oder andere Pflegepersonen und von der Krankheit betroffene 

Personen selbst, ebenso Ehrenmitglieder) hat das Recht, die Einrichtungen des Vereins zu nutzen 

und an gemeinsamen Veranstaltungen teilzunehmen. Jedes aktive Mitglied hat gleiches Stimm- 

und Wahlrecht in der Mitgliederversammlung.

Jedes passive Mitglied (Freunde des PURA Syndrome Deutschland e.V. - nicht direkt oder in zweiter

Reihe als Pflegeperson betroffene Personen vom PURA Syndrom) hat keinerlei Stimm- oder 

Wahlrecht. Passive Mitglieder unterst�tzen lediglich die Zwecke des Vereins mit seinen 

Mitgliedsbeitr*gen.

(2) Jedes Mitglied hat die Pflicht, die Interessen des Vereins zu f3rdern, insbesondere regelm*ßig 

seine Mitgliedsbeitr*ge zu leisten und, soweit es in seinen Kr*ften steht, das Vereinsleben durch 

seine Mitarbeit zu unterst�tzen. 

§ 6 Mitgliedsbeitr�ge 

(1) Jedes Mitglied hat einen im Voraus f*llig werdenden monatlichen Mitgliedsbeitrag zu 

entrichten. Der Beitrag kann ebenso halbj*hrlich oder j*hrlich im Voraus entrichtet werden.

(2) Die H3he der Mitgliedsbeitr*ge wird von der Mitgliederversammlung festgelegt. 

(3) Ehrenmitglieder sind von den Mitgliedsbeitr*gen befreit.



§ 7 Organe des Vereins 

Organe des Vereins sind der Vorstand und die Mitgliederversammlung. 

§ 8 Vorstand 

(1) Der Vorstand besteht mindestens aus dem Vorsitzenden, seinem Stellvertreter, der auch das 

Amt des Schriftf�hrers bekleidet, und dem Schatzmeister.

(2) Der Vorsitzende, sein Stellvertreter und der Schatzmeister vertreten den Verein jeweils allein.

(3) Den Mitgliedern des Vorstands kann keine Verg�tung gezahlt werden.

(4) Es werden zwei unabh*ngige Kassenpr�fer durch die Mitgliederversammlung gew*hlt.

(5) Eine Legislaturperiode dauert drei Jahre.

§ 9 Aufgaben des Vorstands 

Dem Vorstand des Vereins obliegen die Vertretung des Vereins nach § 26 BGB und die F�hrung 

seiner Gesch*fte. Er hat insbesondere folgende Aufgaben: a) die Einberufung und Vorbereitung 

der Mitgliederversammlungen einschließlich der Aufstellung der Tagesordnung, b) die Ausf�hrung 

von Beschl�ssen der Mitgliederversammlung, c) die Verwaltung des Vereinsverm3gens und die 

Anfertigung des Jahresberichts, d) die Aufnahme neuer Mitglieder. 

§ 10 Bestellung des Vorstands 

(1) Die Mitglieder des Vorstands werden von der Mitgliederversammlung f�r die Dauer von drei 

Jahren einzeln gew*hlt. Mitglieder des Vorstands k3nnen nur aktive Mitglieder des Vereins sein; 

mit der Mitgliedschaft im Verein endet auch die Mitgliedschaft im Vorstand. Die Wiederwahl oder 

die vorzeitige Abberufung eines Mitglieds durch die Mitgliederversammlung ist zul*ssig. Ein 

Mitglied bleibt nach Ablauf der regul*ren Amtszeit bis zur Wahl seines Nachfolgers im Amt. 

(2) Scheidet ein Mitglied vorzeitig aus dem Vorstand aus, so sind die verbleibenden Mitglieder des 

Vorstands berechtigt, ein aktives Mitglied des Vereins bis zur Wahl des Nachfolgers durch die 

Mitgliederversammlung in den Vorstand zu w*hlen.

§ 11 Beratung und Beschlussfassung des Vorstands 

(1) Der Vorstand tritt nach Bedarf zusammen. Die Sitzungen werden vom Vorsitzenden, bei dessen

Verhinderung von seinem Stellvertreter, einberufen. Eine Einberufungsfrist von einer Woche soll 

eingehalten werden. Der Vorstand ist beschlussf*hig, wenn mindestens zwei Mitglieder anwesend 

sind. Bei der Beschlussfassung entscheidet die Mehrheit der abgegebenen g�ltigen Stimmen. Bei 



Stimmengleichheit entscheidet die Stimme des Vorsitzenden, bei dessen Verhinderung die seines 

Stellvertreters. 

(2) Die Beschl�sse des Vorstands sind zu protokollieren. Das Protokoll ist vom Protokollf�hrer 

sowie vom Vorsitzenden, bei dessen Verhinderung von seinem Stellvertreter oder einem anderen 

Mitglied des Vorstands zu unterschreiben.

§ 12 Aufgaben der Mitgliederversammlung 

Die Mitgliederversammlung ist zust*ndig f�r die Entscheidungen in folgenden Angelegenheiten: a) 

Enderungen der Satzung, b) die Festsetzung der Aufnahmegeb�hr und der Mitgliedsbeitr*ge, c) 

die Ernennung von Ehrenmitgliedern sowie der Ausschluss von Mitgliedern aus dem 

Verein, d) die Wahl und die Abberufung der Mitglieder des Vorstands, e) die Entgegennahme des 

Jahresberichts und die Entlastung des Vorstands, f ) die Aufl3sung des Vereins. 

§ 13 Einberufung der Mitgliederversammlung 

(1) Mindestens einmal im Jahr, idealer Weise zum j*hrlichen gesamtdeutschen Treffen, ist vom 

Vorstand eine ordentliche Mitgliederversammlung einzuberufen. Die Einberufung erfolgt schriftlich 

unter Einhaltung einer Frist von zwei Wochen und unter Angabe der Tagesordnung.

(2) Die Tagesordnung setzt der Vorstand fest. Jedes aktive Vereinsmitglied kann bis sp*testens 

eine Woche vor der Mitgliederversammlung beim Vorstand schriftlich eine Erg*nzung der 

Tagesordnung beantragen. Fber den Antrag entscheidet der Vorstand. Fber Antr*ge zur 

Tagesordnung, die vom Vorstand nicht aufgenommen wurden oder die erstmals in der 

Mitgliederversammlung gestellt werden, entscheidet die Mitgliederversammlung mit der Mehrheit 

der Stimmen der anwesenden aktiven Mitglieder; dies gilt nicht f�r Antr*ge, die eine Enderung der

Satzung, Enderungen der Mitgliedsbeitr*ge oder die Aufl3sung des Vereins zum Gegenstand 

haben.

(3) Der Vorstand hat eine außerordentliche Mitgliederversammlung einzuberufen, wenn es das 

Interesse des Vereins erfordert oder wenn mindestens ein Zehntel der Mitglieder dies schriftlich 

unter Angabe des Zwecks und der Gr�nde beantragt.

§ 14 Beschlussfassung der Mitgliederversammlung 

(1) Die Mitgliederversammlung wird vom Vorsitzenden des Vorstands, bei dessen Verhinderung von

seinem Stellvertreter und bei dessen Verhinderung von einem durch die Mitgliederversammlung zu 

w*hlenden Versammlungsleiter geleitet.

(2) Die Mitgliederversammlung ist ist ohne R�cksicht auf die Zahl der erschienenen Mitglieder 

beschlussf*hig.



(3) Die Mitgliederversammlung beschließt in offener Abstimmung mit der Mehrheit der Stimmen 

der anwesenden Mitglieder. Kann bei Wahlen kein Kandidat die Mehrheit der Stimmen der 

anwesenden Mitglieder auf sich vereinen, ist gew*hlt, wer die Mehrheit der abgegebenen g�ltigen 

Stimmen erhalten hat; zwischen mehreren Kandidaten ist eineStichwahl durchzuf�hren. Beschl�sse

�ber eine Enderung der Satzung bed�rfen der Mehrheit von drei Vierteln, der Beschluss �ber die 

Enderung des Zwecks oder die Aufl3sung des Vereins der Zustimmung von neun Zehnteln der 

anwesenden Mitglieder.

(4) Fber den Ablauf der Mitgliederversammlung und die gefassten Beschl�sse ist ein Protokoll zu 

fertigen, das vom Protokollf�hrer und vom Versammlungsleiter zu unterschreiben ist.

§ 15 Aufl2sung des Vereins, Beendigung aus anderen Gr�nden, Wegfall 

steuerbeg�nstigter Zwecke

(1) Im Falle der Aufl3sung des Vereins sind der Vorsitzende des Vorstands und sein Stellvertreter 

gemeinsam vertretungsberechtigte Liquidatoren, falls die Mitgliederversammlung keine anderen 

Personen beruft. 

(2) Bei Aufl3sung oder Aufhebung des Vereins oder bei Wegfall steuerbeg�nstigter Zwecke f*llt 

das Verm3gen des Vereins an eine juristische Person des 3ffentlichen Rechts oder eine andere 

steuerbeg�nstigte K3rperschaft, zwecks Verwendung f�r die Forschungen am PURA Syndrom 

(Universit*t Ulm) oder an eine andere 3ffentliche Stelle mit selbem Ziel.

(3) Die vorstehenden Bestimmungen gelten entsprechend, wenn dem Verein die Rechtsf*higkeit 

entzogen wurde.

Für die Richtigkeit und Vollständigkeit gemäß § 71 Abs. 1 Satz 4 BGB

Berlin, 26.06.2023

Jennifer Herold

Vorstandsvorsitzende
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