Finanzierung, Transparenz und Unabhangigkeit
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Die Griindung von Pro Rare Austria als Dachverband fiir seltene Erkrankungen im Jahr 2011 setzte eine
Mainahme des Nationalen Aktionsplans fiir Seltene Erkrankungen um. Mit aktuell nahezu 140 Mitgliedern
(Stand Mai 2026) steigt der Bedarf an einer starken Interessenvertretung stetig an. Dennoch fehlt Pro Rare
Austria bis heute eine dauerhaft gesicherte 6ffentliche Finanzierung.

Positiv hervorzuheben ist die Projektférderung des BMASGPK seit 2021. Gleichzeitig endete 2025 die
seit 2016 zentrale Finanzierung von Projekten tiber den Rahmen-Pharmavertrag der Gemeinsamen
Gesundheitsziele ohne Nachfolgelosung. Eine Projektférderung des BMASGPK fiir 2026 und dariiber
hinaus ist noch nicht zugesagt (Stand Mai 2026), eine Basisfinanzierung gibt es weiterhin nicht. Damit
ist der Fortbestand von Pro Rare Austria in den kommenden Jahren weiterhin ernsthaft gefdhrdet. Um die
wichtige Arbeit langfristig aufrechterhalten zu kénnen, braucht es ein kleines hauptamtliches Team sowie
eine stabile Biiro- und IT-Infrastruktur, kombiniert mit ehrenamtlichem Engagement.

Seit Anfang 2025 miissen wir Finanzierung und Fundraising daher starker in den Fokus riicken. Der
Ausbau von Spenden und Unterstiitzung aus der Privatwirtschaft ist entscheidend, um Beratung,
Interessenvertretung und Vernetzung weiterhin professionell sicherzustellen. AuBerdem bieten wir seit
2025 neue gestaffelte Sponsorpakete an; in deren Rahmen zusatzlich einen jahrlichen exklusiven Round
Table of Companies fiir ,,Gold“-Partner:innen. Langfristig setzt sich Pro Rare Austria weiterhin fiir eine
gesetzlich verankerte Basisfinanzierung und ausreichende Projektférderungen ein.

Unabhédngigkeit und Transparenz bilden die Grundlage der Arbeit des gemeinniitzigen Vereins.
Statuten und Geschaftsordnung regeln Aufgaben, Zustdndigkeiten und Entscheidungsprozesse. Die
Generalversammlung beschlieBtjahrlich Budget und Jahresabschluss, entlastet den Vorstand, entscheidet
Uiber Statutendanderungen und wahlt alle zwei Jahre den ehrenamtlichen Vorstand.

In der Geschéftsstelle laufen die Faden von Pro Rare Austria zusammen. Ein kleines Team angestellter
Mitarbeiterinnen verantwortet in Abstimmung mit dem Team des Vorstands den operativen Betrieb und
alle Aktivitaten. Informationen zu diesen ebenso wie zu Jahresberichten, Gremien und Mitgliedern sind
laufend auf der Website einsehbar.

Zusammensetzung des Teams 2025

= Vorstand: 5 - 6 ehrenamtlich Tatige (rund 2.000 Arbeitsstunden pro Jahr,
mehr als 1 Vollzeitdquivalent)
= Geschiftsstelle: 6 Angestellte (rund 3,75 Vollzeitdquivalente, inkl. Geschaftsfiihrung)

Pro Rare Austria — der Dachverband

Finanzierung — Mittelherkunft 2025 (Detaillierte Offenlegung auf der Website)

= Riicklagen aus den Vorjahren, u.a. GroBspende des ,,Guten Rats fiir Riickverteilung®

(Marlene Engelhorn)

= (Offentliche Projektférderungen (BMASGPK, Rahmen-Pharmavertrag aus den Mitteln der

Gemeinsamen Gesundheitsziele)
= Privatwirtschaft (Gesundheitsbereich)
= Privatwirtschaft (Sonstige)

= Ehrenamtliche Arbeit (monetdre Bewertung gem&R dem Modell von EURORDIS - Rare
Diseases Europe; basierend auf Richtlinien fiir EU-Grants) und Pro Bono-Leistungen externer
Dienstleister:innen (Werte der nicht verrechneten Dienstleistungen)
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https://www.prorare-austria.org/fileadmin/user_upload/ueber_pro_rare/Statuten_-_Pro_Rare_Austria_Allianz_fuer_seltene_Erkrankungen_2025.pdf
https://www.prorare-austria.org/fileadmin/user_upload/ueber_pro_rare/Statuten_-_Pro_Rare_Austria_Allianz_fuer_seltene_Erkrankungen_2025.pdf
https://www.prorare-austria.org/pro-rare-austria/jahresberichte/jahresbericht-2024
https://www.prorare-austria.org/pro-rare-austria/jahresberichte/jahresbericht-2024

