Statuten des Vereins
Pro Rare Austria, Allianz fur seltene Erkrankungen

8 1: Name, Sitz und Tatigkeitsbereich
(1) Der Verein flhrt den Namen ,,Pro Rare Austria, Allianz fir seltene Erkrankungen®.

(2) Er hat seinen Sitz in Wien und erstreckt seine Téatigkeit auf das gesamte dsterreichische
Bundesgebiet.

8 2: Zweck

Der Verein ist nicht auf Gewinn gerichtet und verfolgt ausschlieBlich und unmittelbar den mild-
tatigen Zweck der Férderung und Unterstlitzung von Menschen, die an seltenen Erkrankungen
leiden.

Dabei verfolgt der Verein die Mission, eine optimale medizinische und soziale Versorgung fiir
Menschen mit seltenen Erkrankungen sicherzustellen. Dies soll schrittweise zu einer
Gleichstellung mit allen anderen Patientinnen und Patienten und somit zu mehr Fairness im
osterreichischen Gesundheits- und Sozialsystem fiihren.

8 3: Mittel zur Erreichung des Vereinszwecks

(1) Der Vereinszweck soll durch die in den Abs. 2 und 3 angefiihrten ideellen und materiellen
Mittel erreicht werden.

(2) Als ideelle Mittel dienen:

a) Die Durchsetzung der Forderungen, die in der ,,Petition fiir einen Nationalen Aktionsplan
fiir seltene Erkrankungen in Osterreich® im Rahmen des ersten Tages der seltenen Erkran-
kungen (29.2.2008) an das Bundesministerium fiir Gesundheit ibergeben wurde. Das sind
im Einzelnen:

I. Festlegung eines gesetzlich verankerten, offiziellen Status fir alle Patient:innen mit ei-
ner anerkannten seltenen Erkrankung (,,Rare Disease Status®):

e Die Anerkennung einer Krankheit als seltene Erkrankung soll sich dabei an den
bestehenden Definitionen, Listen und Kodierungen in der Europdischen Union
bindend orientieren und in regelméRigen Abstanden aktualisiert werden.

e Dieser offizielle Status soll beinhalten:

» die osterreichweite Befreiung von allen Gebuhren, Behandlungs- und Medika-
mentenkosten, die in Zusammenhang mit der seltenen Erkrankung stehen,

» den freien Zugang zu allen notwendigen und sinnvollen medizinischen Unter-
suchungen — 6sterreichweit und falls nicht entsprechend vorhanden, EU-weit,

» den freien Zugang zu allen notwendigen und sinnvollen medizinischen und an-
deren therapeutischen Behandlungen — Osterreichweit und falls nicht entspre-
chend vorhanden, EU-weit,
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» Osterreichweit einheitliche Sonderregelungen in Bezug auf die Pflege / Pflege-
unterstitzung / Kinderbetreuung.

e Dieser Status soll durch einen speziellen Ausweis dokumentiert werden, der in ei-
nem eigenen Abschnitt auch auf die besonderen sozialen und medizinischen Be-
darfnisse und notwendige Vorsichtsmalinahmen bei der jeweiligen seltenen Er-
krankung eingeht, sowie einen Hinweis flr aktuelle Informationsquellen (z.B. In-
ternet) enthalt.

I1. Errichtung bzw. Auswahl von regionalen und/oder nationalen Referenzkliniken / Refe-
renzzentren fir einzelne seltene Erkrankungen oder Gruppen von seltenen Erkrankun-
gen mit dem Ziel, ein nationales Netzwerk von Kompetenzzentren aufzubauen, das
moglichst viele seltene Erkrankungen abdeckt.

e Auswahl- bzw. Qualifikationskriterien fur eine Referenzklinik / -zentrum sollen
von einem medizinischen Expert:innengremium ausgearbeitet werden.

e Referenzkliniken / -zentren miissen dabei — falls bei der entsprechenden seltenen
Erkrankung erforderlich — getrennte Spezialambulanzen fur Kinder und flr Er-
wachsene betreiben.

e Die Zuerkennung des Status einer Referenzklinik / -zentrum erfolgt durch das
Bundesministerium fur Gesundheit nach Prifung der Erfullung der durch die o.a.
Qualifikationskriterien vorgegebenen Erfordernisse; diese Prifung soll in regel-
maéRigen Abstanden wiederholt werden.

e In den Referenzkliniken / -zentren mussen — falls bei der entsprechenden seltenen
Erkrankung erforderlich — ausreichende Ressourcen fiir die genetische Beratung
fiir Betroffene und deren Familien zur Verfligung stehen.

I1l. Verstarkte nationale FOrderung kompetitiver, wissenschaftlicher Forschung auf dem
Gebiet der seltenen Erkrankungen.

o Geforderte Forschungsprojekte sollen in einem internationalen Begutachtungs-
und Auswahlverfahren aus den jeweils eingereichten Projektvorschlagen von einer
vom Bundesministerium fur Gesundheit beauftragten Kommission oder Forde-
rungseinrichtung ausgewahlt werden.

e Das Spektrum potentieller Forschungsthemen umfasst dabei:
» epidemiologische Forschungen
» die Erforschung der Krankheitsursachen
» die Forschung zur Entwicklung oder Verbesserung der Diagnostik
» die Forschung zur Entwicklung potentieller Therapien / Therapiestrategien

IV. Einrichtung eines stdndigen Expert:innengremiums (einer nationalen ,,Rare Disease
Task Force*) zur Beratung des Bundesministeriums fur Gesundheit in Fragen der
spezifischen Gesundheitspolitik fir seltene Erkrankungen.

e Die Mitglieder des Expert:innengremiums sollen sich rekrutieren aus:

» anerkannten medizinischen Spezialist:innen aus dem Bereich seltener
Erkrankungen

» Vertreter:innen von Selbsthilfegruppen (Mitglieder der Allianz fur seltene
Erkrankungen)
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» gof. Vertreter:innen anderer Sozialverbédnde mit ausgewiesener Expertise im
Bereich der seltenen Erkrankungen

V. Errichtung bzw. Unterstutzung eines nicht kommerziellen, akademisch oder offentlich

gefiihrten, frei zuganglichen Verzeichnisses flr alle Spezialkliniken / -zentren fir sel-
tene Erkrankungen.

VI. Unterstiitzung bei der regelméRigen Publikation eines Handbuchs zu seltenen Erkran-

kungen fiir Arzt:innen und Selbsthilfegruppen in Ein- oder Zwei-Jahres-Abstand.

VII. Errichtung eines staatlichen Unterstiitzungsfonds fir die 6ffentliche Aufklarungsarbeit

von Selbsthilfegruppen fir seltene Erkrankungen.

VIII. Forderung von Informationsmaterialien fiir die allgemeine Offentlichkeit und fir nie-

b)

9)

h)

)
K)

1)

dergelassene sowie klinisch tatige Mediziner:innen

IX. Errichtung einer staatlichen Anlaufstelle, zustandig flr alle Belange im Bereich seltener

Erkrankungen.

Anregung und Forderung von Zusammenarbeit und Erfahrungsaustausch zwischen Men-
schen mit seltenen Erkrankungen und Organisationen, die Menschen mit seltenen Erkran-
kungen unterstitzen;

Ermutigung von Menschen mit seltenen Erkrankungen und deren Angehérigen, sich aktiv
fir ihre Anliegen und Bedurfnisse einzusetzen;

Zusammenarbeit mit Ministerien und 6ffentlichen Stellen sowie nationalen und internatio-
nalen Organisationen (insbesondere EU-Organisationen), die sich fur die Interessen und
Bedurfnisse von Menschen mit seltenen Erkrankungen einsetzen und ihre Anliegen unter-
stutzen;

Bekanntmachung der Anliegen von Menschen mit seltenen Erkrankungen, Forderung einer
positiven Einstellung der breiten Offentlichkeit gegeniiber Menschen mit seltenen Erkran-
kungen sowie Starkung des Selbstbewusstseins von Menschen, die direkt oder indirekt von
seltenen Erkrankungen betroffen sind;

Treffen von Menschen mit seltenen Erkrankungen mit Angehorigen, Freund:innen, Spen-
der:innen, Sponsor:innen und Fordergebenden;

Aktive Offentlichkeitsarbeit sowie Unterstiitzung der Offentlichkeitsarbeit anderer physi-
scher oder juristischer Personen flr die verbesserte Wahrnehmung der Thematik der selte-
nen Erkrankungen;

Schaffung, Ausbau und Erhalt einer (Internet-)Plattform zum Austausch und zur gegensei-
tigen Unterstutzung fir von seltenen Erkrankungen betroffene Menschen oder entspre-
chende Selbsthilfegruppen;

Erstellung und Herausgabe von Publikationen (Zeitschriften, Blichern, Newslettern, Infor-
mationsbroschirren und -folder u.4.) sowie Verbreitung einschlagiger Information in elekt-
ronischen Medien (Internet, E-Mail-Newsletter, Social Media Kanéle, Podcasts u.d.);

Vortrage und Versammlungen;

Konferenzen und Tagungen (Wissenschaftliche Konferenzen, Tagungen von Patient:innen-
gruppen, Prasentationen, Empfange etc.);

Diskussions-, Informations- und Schulungsveranstaltungen;

m) Betrieb von Bibliotheken und Archiven;
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p)
q)

(3)
a)
b)
c)
d)
e)
f)

9)
h)

)

Aktive Teilnahme am so genannten ,,Rare Disease Day* an dem weltweit auf die BedUrf-
nisse und Anliegen von Menschen mit seltenen Erkrankungen hingewiesen wird,;

Finanzielle Unterstiitzung von Kleinstgruppen und -initiativen im Bereich der Selbsthilfe
fiir seltene Erkrankungen gemaR den vom Vorstand zu erlassenden Forderrichtlinien des
Vereins.

Kooperation mit Unternehmen und Organisationen;
Fundraising- und Benefizveranstaltungen, Lotterien;

Die erforderlichen materiellen Mittel sollen aufgebracht werden durch

Beitrittsgebihren und Mitgliedsbeitrage;

Subventionen und Férderungen;

Aufwandsersatz, Kostenersatz;

Fundraising- und Benefizveranstaltungen und -aktivitéaten, Lotterien;
Sponsorenbeitrage und Werbeeinnahmen;

Einnahmen aus Kooperationen iSd § 40 Abs 3 BAO sowie aus der Erbringung von Liefe-
rungen und Leistungen iSd § 40a Z 2 BAO Kooperationen mit Unternehmen und Organi-
sationen;

Lizenzen und Patente;

Ertrégnisse aus Veranstaltungen oder Einrichtungen des Vereins bzw. aus vereinseigenen
Unternehmungen;

Spenden, Sammlungen, Verméachtnisse, Legate und sonstige freigebige Zuwendungen unter
Lebenden und von Todes wegen;

Ertragnisse aus Vermogensverwaltung und -verwertung;

8 4: BegUnstigungswurdigkeit im Sinne der 88 34 ff. BAO, Spendenbeglns-
tigung im Sinne von § 4a EStG

1)

()
3)

(4)

()

(6)

Der Verein verfolgt die in den Statuten aufgezahlten Zwecke ausschlielich und unmittel-
bar.

Die Tatigkeit des Vereins ist nicht auf Gewinn gerichtet.

Eventuelle nicht im Sinne der 88 34 ff. BAO beglinstigte Zwecke sind den beglinstigten
Zwecken untergeordnet und werden hochstens im Ausmal von 10% der Gesamtressourcen
verfolgt.

Zufallsgewinne dirfen ausschlielich zur Erfullung der in der Satzung festgelegten be-
gunstigten Zwecke verwendet werden.

Die wirtschaftlichen Geschaftsbetriebe des Vereines treten mit abgabepflichtigen Betrie-
ben derselben oder &hnlicher Art nicht in gréRerem Umfang, als dies bei Erfullung der
Vereinszwecke unvermeidbar ist, in Wettbewerb.

Der Verein darf begtinstigungsschéadliche Betriebe, Gewerbebetriebe oder land- und forst-
wirtschaftliche Betriebe nur fihren, wenn diese tiber Ausnahmegenehmigungen gem. 8 45a
oder § 44 Abs. 2 BAO verfligen.
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(7) Die Mittel des Vereines dirfen ausschlie3lich fur die beglnstigten Zwecke verwendet wer-
den. Die Mitglieder des Vereines durfen keine Gewinnanteile und auf3erhalb des Vereins-
zweckes bzw. ohne entsprechende Gegenleistung in ihrer Eigenschaft als Mitglieder keine
sonstigen Zuwendungen aus Mitteln des Vereines erhalten.

(8) Bei Ausscheiden aus dem Verein und bei Auflésung des Vereines dirfen die Vereinsmit-
glieder nicht mehr als die eingezahlte Einlage und den gemeinen Wert ihrer Sachen erhal-
ten. Die Rickzahlung von geleisteten Einlagen ist mit dem Wert der geleisteten Einlage
begrenzt, die Riickgabe von Sacheinlagen mit dem gemeinen Wert zum Zeitpunkt der
Rickgabe. Wertsteigerungen dirfen nicht berticksichtigt werden.

(9) Esdarfauch keine Person durch Verwaltungsausgaben, die dem Zweck des Vereines fremd
sind oder durch unverhaltnismaRig hohe oder nicht fremdubliche Vergltungen (Gehalter)
beglnstigt werden.

(10) Alle Organe des Vereins haben das Gebot der Sparsamkeit zu beachten.

(11) Gesammelte Spendenmittel dirfen ausschlieBlich fiir die in § 2 genannten beglinstigten
Zwecke verwendet werden.

(12) Der Verein kann zur Zweckverfolgung Erfullungsgehilfen im Sinne des § 40 Abs. 1 BAO
heranziehen. Deren Wirken ist wie eigenes Wirken des Vereines anzusehen.

(13) Der Verein kann Mittel im Ausmal’ von unter 10% der gesamten Ausgaben als Zuwendun-
gen an andere Einrichtungen weitergeben oder unter Anwendung des § 40a Z. 1 BAO mit
einer entsprechenden Zweckwidmung an spendenbegtinstigte Organisationen weiterleiten,
sofern zumindest ein Ubereinstimmender Organisationszweck besteht.

(14) Der Verein kann unter Anwendung von § 40a Z. 2 BAO Lieferungen und Leistungen an
andere, gem. den 88 34 ff. BAO beglnstigte Korperschaften erbringen. Diese Tatigkeit
darf nur im Ausmal? von weniger als 50% der Gesamttatigkeit des VVereines ausgetibt wer-
den. An den/die Leistungsempfanger:in muss eine Verrechnung zu Selbstkosten erfolgen.
Verflgt der Verein UGber eine Spendenbegunstigung, darf diese Téatigkeit nur in dem fir die
Spendenbeglnstigung zuldssigen Ausmal ausgelbt werden.

(15) Der Verein kann im Rahmen von Kooperationen tétig werden. Sind nicht alle Kooperati-
onspartner:innen steuerlich begtinstigt im Sinne der 88 34 ff BAO, muss gem. § 40 Abs. 3
BAO sowohl der Zweck des Vereins als auch sein Beitrag zur Kooperation eine
unmittelbare Forderung seines begunstigten Zweckes darstellen und es darf zu keinem
Mittelabfluss zu einem:r nicht im Sinne der 8§ 34 ff. BAO beginstigten
Kooperationspartner:in kommen.

(16) Der Verein ist berechtigt, gemeinnitzige oder nicht gemeinnitzige Kapitalgesellschaften
zu grinden oder sich an ihnen zu beteiligen. Wird eine eigentlimerlose Kérperschaft ge-
grindet, sind folgende Voraussetzungen zu erflllen: Die gegrindete Korperschaft muss
die Voraussetzungen der 88 34 ff. BAO erflillen, zumindest einer ihrer Zwecke muss mit
den Zwecken des Grunders Gbereinstimmen, die zugewendeten Mittel mussen zur Vermo-
gensausstattung der gegriindeten Korperschaft dienen und die Mittelibertragung muss mit-
telbar der Zweckverwirklichung des Grlinders dienen.
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(17) Der Verein kann, soweit die finanziellen Mittel und der Vereinszweck dies zulassen, An-
gestellte haben oder sich iberhaupt Dritter bedienen, um den Zweck zu erfullen. Auch an
Vereinsmitglieder, darin eingeschlossen Vereinsfunktionér:innen, kann Entgelt bezahlt
werden, sofern dies auf Tatigkeiten bezogen ist, die Uber die Vereinstatigkeiten im engsten
Sinn hinausgehen; derartiges Entgelt hat einem Drittvergleich standzuhalten.

8 5: Arten der Mitgliedschaft

(1) Die Mitglieder der Allianz gliedern sich in ordentliche, auf3erordentliche, Foérder- und
Ehrenmitglieder.

(2) Ordentliche Mitglieder sind

a) Vereine, deren primérer Vereinszweck die Hilfe und Unterstiitzung fur Menschen mit einer
seltenen Erkrankung ist, welche sich auf einer offiziellen Liste der seltenen Erkrankungen
befindet (siehe beispielsweise die weltweite Datenbank fur seltene Erkrankungen
Orphanet), und die sich voll an der Vereinsarbeit beteiligen.

b) Einzelpersonen, die eine seltene Erkrankung repréasentieren, welche sich auf einer offiziel-
len Liste der seltenen Erkrankungen befindet (siehe beispielsweise Orphanet), und nur des-
halb noch keinen entsprechenden Verein gegriindet haben, weil die daflr benétigte Anzahl
von Personen mit dieser seltenen Erkrankung in Osterreich zum Zeitpunkt des Beitritts fiir
eine Vereinsgriindung nicht ausreicht. Sobald die Anzahl von Personen erreicht ist, um ei-
nen eigenen Verein zu griinden, werden diese Mitglieder dazu aufgefordert, einen entspre-
chenden Verein zu griinden und als solcher der Allianz beizutreten.

(3) Auferordentliche Mitglieder sind Vereine oder Einzelpersonen, die die unter Absatz a) bzw.
b) genannten Bedingungen erflllen, aber (noch) nicht auf einer offiziellen Liste der seltenen
Erkrankungen aufscheinen.

(4) Fordermitglieder sind Einzelpersonen, die eine seltene Erkrankung reprasentieren, die den
Verein ideell, finanziell oder in einer anderen Form unterstitzen, jedoch kein Stimmrecht
haben.

(5) Ehrenmitglieder sind Personen, die auf Antrag des Vorstands aufgrund besonderer
Verdienste fur den Verein durch die Generalversammlung dazu ernannt werden.

(6) Spender:innen, Fordergebende oder Sponsor:innen sind naturliche oder juristische
Personen, die bereit sind, die Ziele, Aufgaben oder Projekte von Pro Rare Austria finanziell,
ideell oder in einer anderen Form zu unterstiitzen. Spender:innen, Férdergebende und
Sponsor:innen erwerben durch ihre Tatigkeit keine Mitgliedschaft.

§ 6: Erwerb der Mitgliedschaft

(1) Mitglieder der Allianz kdnnen alle Vereine, deren primarer Vereinszweck die Hilfe und
Unterstlitzung fir Menschen mit einer seltenen Erkrankung ist, sowie physische Personen,
die eine SE reprasentieren, werden.
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(2) Uber den schriftlichen Antrag zur Aufnahme von ordentlichen, auBerordentlichen und
Fordermitgliedern entscheidet der Vorstand. Die Aufnahme kann ohne Angabe von
Grinden verweigert werden.

(3) Die Ernennung zum Ehrenmitglied erfolgt auf Antrag des Vorstands durch die Generalver-
sammlung.

§ 7: Beendigung der Mitgliedschaft

(1) Die Mitgliedschaft erlischt durch Tod, bei juristischen Personen und rechtsfahigen Perso-
nengesellschaften durch Verlust der Rechtspersdnlichkeit, durch freiwilligen Austritt und
durch Ausschluss.

(2) Der Austritt kann nur zum 31. Dezember jeden Jahres erfolgen. Er muss dem Vorstand
mindestens 3 Monate vorher schriftlich (per Brief oder E-Mail) mitgeteilt werden. Erfolgt
die Anzeige verspatet, so ist sie erst zum ndchsten Austrittstermin wirksam. Fur die
Rechtzeitigkeit ist bei Kiindigung durch Brief das Datum der Postaufgabe mafgeblich.

(3) Der Vorstand kann ein Mitglied ausschlieRen, wenn dieses trotz zweimaliger schriftlicher
Mahnung unter Setzung einer angemessenen Nachfrist langer als sechs Monate mit der Zah-
lung der Mitgliedsbeitrage im Riickstand ist. Die Verpflichtung zur Zahlung der fallig ge-
wordenen Mitgliedsbeitrage bleibt hievon unberihrt.

(4) Der Ausschluss eines Mitglieds aus dem Verein kann vom Vorstand auch wegen grober
Verletzung anderer Mitgliedspflichten und wegen unehrenhaften Verhaltens verfugt wer-
den.

(5) Die Aberkennung der Ehrenmitgliedschaft kann aus den im Abs. 4 genannten Griinden von
der Generalversammlung Uber Antrag des Vorstands beschlossen werden.

§ 8: Rechte und Pflichten der Mitglieder

(1) Die Mitglieder sind berechtigt, zu den vom Vorstand festgelegten Bedingungen an allen
Veranstaltungen des Vereins teilzunehmen und die Einrichtungen des Vereins zu beanspru-
chen. Das Stimmrecht in der Generalversammlung sowie das aktive und passive Wahlrecht
stehen nur den ordentlichen und den Ehrenmitgliedern zu.

(2) Jedes Mitglied ist berechtigt, vom Vorstand die Ausfolgung der Statuten zu verlangen.

(3) Mindestens ein Zehntel der Mitglieder kann vom Vorstand die Einberufung einer General-
versammlung verlangen.

(4) Die Mitglieder sind in jeder Generalversammlung vom Vorstand tber die Tatigkeit und
finanzielle Gebarung des Vereins zu informieren. Wenn mindestens ein Zehntel der Mit-
glieder dies unter Angabe von Griinden verlangt, hat der Vorstand den betreffenden Mit-
gliedern eine solche Information auch sonst binnen vier Wochen zu geben.
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(5) Die Mitglieder sind vom Vorstand tber den gepriiften Rechnungsabschluss (Rechnungsle-
gung) zu informieren. Geschieht dies in der Generalversammlung, sind die Rechnungspru-
fer einzubinden.

(6) Die Mitglieder sind verpflichtet, die Interessen des Vereins nach Kréften zu férdern und
alles zu unterlassen, wodurch das Ansehen und der Zweck des Vereins Abbruch erleiden
konnte. Sie haben die Vereinsstatuten und die Beschlisse der Vereinsorgane zu beachten.
Die ordentlichen und auBerordentlichen Mitglieder sind zur punktlichen Zahlung der Bei-
trittsgebihr und der Mitgliedsbeitrége in der von der Generalversammlung beschlossenen
Hohe verpflichtet.

8 9: Vereinsorgane

Organe des Vereins sind die Generalversammlung (88 10 und 11), der VVorstand (88 12 bis 14),
die Rechnungsprifer:innen (8 15) und das Schiedsgericht (8 16).

8 10: Generalversammlung

(1) Die Generalversammlung ist die ,,Mitgliederversammlung“ im Sinne des Vereinsgesetzes
2002. Eine ordentliche Generalversammlung findet jahrlich statt.

(2) Eine auRerordentliche Generalversammlung findet auf

a) Beschluss des Vorstands oder der ordentlichen Generalversammlung,
b) schriftlichen Antrag von mindestens einem Zehntel der Mitglieder,
c) Verlangen der Rechnungsprifer:innen (§ 21 Abs. 5 erster Satz VereinsG),

d) Beschluss der/eines:r Rechnungsprifer:innen/s/in (8 21 Abs. 5 zweiter Satz VereinsG, § 11
Abs. 2 dritter Satz dieser Statuten),

e) Beschluss eines:r gerichtlich bestellten Kurators:in (§ 11 Abs. 2 letzter Satz dieser Statuten)
binnen vier Wochen statt.

(3) Sowohl zu den ordentlichen wie auch zu den auf3erordentlichen Generalversammlungen
sind alle Mitglieder mindestens zwei Wochen vor dem Termin schriftlich, mittels Briefes
oder per E-Mail (an die vom Mitglied dem Verein bekanntgegebene Adresse oder E-Mail-
Adresse) einzuladen. Die Anberaumung der Generalversammlung hat unter Angabe der
Tagesordnung zu erfolgen. Die Einberufung erfolgt durch den Vorstand (Abs. 1 und Abs. 2
lit. a — ¢), durch die/eine:n Rechnungspriifer:innen/in (Abs. 2 lit. d) oder durch eine:n ge-
richtlich bestellte:n Kurator:in (Abs. 2 lit. e).

(4) Antrage zur Generalversammlung sind mindestens drei Tage vor dem Termin der General-
versammlung beim Vorstand schriftlich, mittels Briefes oder per E-Mail einzureichen.

(5) Gultige Beschliisse — ausgenommen solche uber einen Antrag auf Einberufung einer aul3er-
ordentlichen Generalversammlung — kdnnen nur zur Tagesordnung gefasst werden.

(6) Bei der Generalversammlung sind alle Mitglieder teilnahmeberechtigt. Stimmberechtigt
sind nur die ordentlichen und die Ehrenmitglieder. Prinzipiell hat jedes ordentliche Mitglied
eine Stimme. Falls mehrere Vereine (oder Einzelpersonen), die die gleiche seltene Er-
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krankung représentieren, Mitglieder der Allianz sind, hat nur jeweils ein:e Vertreter:in pro
seltener Erkrankung (sei es ein Verein oder eine Einzelperson, siehe 8 4) das Stimmrecht.
Die Klarung, wer dieses Stimmrecht austiben darf, hat vor der Generalversammlung im
Kreise der Reprasentant:innen der jeweiligen seltenen Erkrankung und ohne Zutun der
Vereinsorgane der Allianz zu erfolgen. Das Ergebnis ist der Allianz rechtzeitig bekannt zu
geben. Die Ubertragung des Stimmrechts auf ein anderes Mitglied im Wege einer schrift-
lichen Bevollméchtigung ist zulassig.

(7) Die Generalversammlung ist ohne Riicksicht auf die Anzahl der Erschienenen beschlussfa-
hig.

(8) Die Wahlen und die Beschlussfassungen in der Generalversammlung erfolgen in der Regel
mit einfacher Mehrheit der abgegebenen giiltigen Stimmen. Beschliisse, mit denen das Sta-
tut des Vereins gedndert oder der Verein aufgelost werden soll, bedirfen jedoch einer qua-
lifizierten Mehrheit von zwei Dritteln der abgegebenen gliltigen Stimmen.

(9) Den Vorsitz in der Generalversammlung fiihrt der/die Obmann/Obfrau, in dessen/deren
Verhinderung sein/e/ihr/e Stellvertreter/in. Wenn auch diese/r verhindert ist, so fuhrt das an
Jahren élteste anwesende Vorstandsmitglied den Vorsitz.

(10) Generalversammlungen kénnen auch ohne die physische Anwesenheit der Teilnehmenden
(zum Beispiel via Telefon- oder Videokonferenz) abgehalten werden. In diesem Fall gelten
die Bestimmungen fur die Abhaltung von Generalversammlungen sinngemaf, wobei eine
technische Losung zu wahlen ist, die sicherstellt, dass alle teilnahmeberechtigten Mitglie-
der an der virtuellen Versammlung teilnehmen und Wortmeldungen abgeben kénnen. In
der Einberufung der virtuellen Versammlung ist anzugeben, welche organisatorischen und
technischen Voraussetzungen fiir die Teilnahme an der virtuellen Versammlung bestehen.
Die Entscheidung, ob eine virtuelle Versammlung durchgefiihrt werden soll und welche
Verbindungstechnologie dabei zum Einsatz kommt, ist vom Vorstand zu treffen. Dabei
sind sowohl die Interessen des Vereins als auch die Interessen der Teilnehmenden
angemessen zu berticksichtigen.

8 11: Aufgaben der Generalversammliung
Der Generalversammlung sind folgende Aufgaben vorbehalten:

a) Beschlussfassung tber den Voranschlag;

b) Entgegennahme und Genehmigung des Rechenschaftsberichts und des Rechnungsabschlus-
ses unter Einbindung der Rechnungsprifer:innen;

c) Wahl und Enthebung der Mitglieder des Vorstands und der Rechnungsprifer:innen;

d) Genehmigung von Rechtsgeschéften zwischen Rechnungspriifer:innen und Verein;

e) Entlastung des Vorstands;

f) Festsetzung der Hohe der Beitrittsgebihr und der Mitgliedsbeitrége fir ordentliche und fiir
auflerordentliche Mitglieder;

g) Verleihung und Aberkennung der Ehrenmitgliedschaft;

h) Beschlussfassung tber Statutendnderungen und die freiwillige Auflésung des Vereins;

i) Beratung und Beschlussfassung lber sonstige auf der Tagesordnung stehende Fragen.
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§ 12: Vorstand

(1) Der Vorstand besteht aus mindestens drei Mitgliedern, und zwar aus Obmann/Obfrau und
einer:m/ bzw. mehreren Stellvertreter:innen, Schriftfihrer:in und einer:m Stellvertreter:in
sowie Kassier:in und einer:m/ bzw. mehreren Stellvertreter:innen. Im Vorstand darf keine
seltene Erkrankung mit mehr als einem:r Reprasentanten:in vertreten sein. Die Anzahl der
Vorstandsmitglieder sowie deren Funktion werden in der Generalversammlung
beschlossen. Im Bedarfsfall kénnen Personen fiir spezielle Aufgaben in den Vorstand
kooptiert werden.

(2) Der Vorstand wird von der Generalversammlung gewahlt. Der VVorstand hat bei Ausschei-
den eines gewéhlten Mitglieds das Recht, an seine Stelle ein anderes wahlbares Mitglied zu
kooptieren, wozu die nachtrdagliche Genehmigung in der ndchstfolgenden Generalversamm-
lung einzuholen ist. Féllt der VVorstand ohne Selbsterganzung durch Kooptierung tiberhaupt
oder auf unvorhersehbar lange Zeit aus, so ist jede:r Rechnungsprdfer:in verpflichtet, unver-
zlglich eine auBerordentliche Generalversammlung zum Zweck der Neuwahl eines Vor-
stands einzuberufen. Sollten auch die Rechnungsprifer:innen handlungsunféhig sein, hat
jedes ordentliche Mitglied, das die Notsituation erkennt, unverziglich die Bestellung eines:r
Kurators:in beim zustdndigen Gericht zu beantragen, der umgehend eine auf3erordentliche
Generalversammlung einzuberufen hat.

(3) Die Funktionsperiode des Vorstands betragt 2 Jahre; Wiederwahl ist méglich. Jede Funk-
tion im Vorstand ist personlich auszutben.

(4) Der Vorstand wird vom Obmann/von der Obfrau, bei Verhinderung von sei-
nem/seiner/ihrem/ihrer Stellvertreter/in, schriftlich oder mindlich einberufen. Ist auch
diese/r auf unvorhersehbar lange Zeit verhindert, darf jedes sonstige Vorstandsmitglied den
Vorstand einberufen.

(5) Der Vorstand ist beschlussfahig, wenn alle seine Mitglieder eingeladen wurden und min-
destens die Halfte von ihnen anwesend ist.

(6) Der Vorstand fasst seine Beschliisse mit einfacher Stimmenmehrheit; bei Stimmengleich-
heit gibt die Stimme des/der Vorsitzenden den Ausschlag.

(7) Den Vorsitz fuhrt der/die Obmann/Obfrau, bei Verhinderung sein/ef/ihr/e Stellvertreter/in.
Ist auch diese/r verhindert, obliegt der VVorsitz dem an Jahren altesten anwesenden Vor-
standsmitglied oder jenem Vorstandsmitglied, das die Gbrigen Vorstandsmitglieder mehr-
heitlich dazu bestimmen.

(8) Umlaufbeschliisse des Vorstands sind zul&ssig und kommen mit einer einfachen Mehrheit
der Vorstandsmitglieder zustande. Kriterien fur Umlaufbeschlisse:

e Umlaufbeschlisse sind zulassig, sollte ein VVorstandsbeschluss dringend nétig sein,
aber kein Termin fir eine Vorstandssitzung gefunden werden, an dem mindestens die
Hélfte der VVorstandsmitglieder teilnehmen kénnen.

e Der Antrag auf Umlaufbeschluss hat mit einer umfassenden Information Gber die
Sachlage an alle VVorstandsmitglieder per email zu ergehen, eine Riickmeldung muss
innerhalb von 5 Tagen erfolgen.

e Die Ruckmeldungen zum jeweiligen Umlaufbeschluss mussen nachvollziehbar und
umfassend dokumentiert werden.
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(9) AulRer durch den Tod und Ablauf der Funktionsperiode (Abs. 3) erlischt die Funktion eines
Vorstandsmitglieds durch Enthebung (Abs. 9) und Rucktritt (Abs. 10).

(10) Die Generalversammlung kann jederzeit den gesamten Vorstand oder einzelne seiner
Mitglieder entheben. Die Enthebung tritt mit Bestellung des neuen Vorstands bzw. Vor-
standsmitglieds in Kraft.

(11) Die Vorstandsmitglieder kdnnen jederzeit schriftlich ihren Rucktritt erklaren. Die Ruck-
trittserklarung ist an den Vorstand, im Falle des Rucktritts des gesamten Vorstands an die
Generalversammlung zu richten. Das zuriickgetretene Vorstandsmitglied kann durch Wahl
bzw. Kooptierung (Abs. 2) eines:r Nachfolgers:in ersetzt werden.

(12) Im Bedarfsfall, beispielweise bei speziellen medizinischen, wissenschaftlichen oder ju-
ristischen Fragen, kann der Vorstand eine:n Beirét:in zu Rate ziehen.

8§ 13: Aufgaben des Vorstands

Dem Vorstand obliegt die Leitung des Vereins. Er ist das ,,Leitungsorgan® im Sinne des Ver-
einsgesetzes 2002. Ihm kommen alle Aufgaben zu, die nicht durch die Statuten einem anderen
Vereinsorgan zugewiesen sind. Der Vorstand gestaltet durch laufende Beschlussfassungen die
Aufgaben und Ziele des Vereins aus und beauftragt den/die Geschaftsfuhrer:in mit der Umset-
zung. Der/die Geschéftsflhrer:in ist weisungsgebunden und berichtet dem Vorstand laufend
uber die Umsetzung der Beschliisse. In den Wirkungsbereich des Vorstands fallen insbesondere
folgende Angelegenheiten:

(1) Einrichtung eines den Anforderungen des Vereins entsprechenden Rechnungswesens mit
laufender Aufzeichnung der Einnahmen/Ausgaben und Fihrung eines Vermogensverzeich-
nisses als Mindesterfordernis;

(2) Erstellung des Jahresvoranschlags, des Rechenschaftsberichts und des Rechnungsab-
schlusses;

(3) Vorbereitung und Einberufung der Generalversammlung in den Féllen des 8 10 Abs. 1 und
Abs. 2 lit. a — ¢ dieser Statuten;

(4) Information der Vereinsmitglieder tber die Vereinstatigkeit, die Vereinsgebarung und den
gepruften Rechnungsabschluss;

(5) Fuhrung des Mitgliederverzeichnisses;

(6) Verwaltung des Vereinsvermdogens;

(7) Aufnahme und Ausschluss von ordentlichen und auBerordentlichen Vereinsmitgliedern;
(8) Bestellung des/r Geschéftsfiihrers:in sowie deren Abberufung;

(9) Beschlussfassung uber die Geschaftsordnung fur den/die Geschéftsfihrer:in;

(10)  Aufnahme und Kindigung von Angestellten des Vereins.

8 14: Aufgaben der Geschaftsfuhrung und besondere Obliegenheiten ein-
zelner Vorstandsmitglieder

(1) Die unmittelbare Fiihrung der laufenden Geschéfte des Vereins gemald der vom Vorstand
festgelegten Geschaftsordnung erfolgt durch den/die Geschéftsfuhrer:in. Diese/r kann in
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seinen/ihren Aufgaben durch ein professionelles Team unterstltzt werden. Der/die Ge-
schaftsfihrer:in und das Team arbeiten Ublicherweise in der Geschéftsstelle des Vereins.

(2) Der/die Geschéaftsfuhrer:in verantwortet die Flhrung des operativen Betriebs und des
Teams der Geschéftsstelle und fungiert als Datenschutzbeauftragte:r. Zu den Agenden zah-
len damit die Verwaltung des Vereins, Mitgliederbetreuung, Fundraising und Offentlich-
keitsarbeit.

(3) Die Funktionsperiode der/des Geschaftsfuhrerin:s ist grundsatzlich unbefristet.
(4) Der/die Obmann/Obfrau oder der/die Geschaftsfuhrer:in vertreten den Verein nach auf3en.

Rechtsgeschafte, Geldangelegenheiten (vermogenswerte Dispositionen) des Vereins bedur-
fen zu ihrer Gultigkeit der Unterschriften von zumindest zwei Vorstandsmitgliedern oder
von einem Vorstandsmitglied und des/der Geschaftsfiihrers:in, wobei jeweils eine
Unterschrift von Obmann/Obfrau oder Kassier:in bzw. deren Vertreter/innen zu leisten ist.
Rechtsgeschafte zwischen Vorstandsmitgliedern und Verein bedurfen der Zustimmung
durch einen vorherigen Vorstandsbeschluss.

(5) Rechtsgeschéftliche Bevollmachtigungen, den Verein nach auf3en zu vertreten bzw. fir ihn
zu zeichnen, werden durch zumindest zwei Vorstandsmitglieder oder durch ein Vorstands-
mitglied und den/die Geschéaftsfuhrer:in erteilt, wobei jeweils eine Unterschrift von Ob-
mann/Obfrau oder Kassier:in bzw. deren Stellvertreter:innen zu leisten ist.

(6) Bei Gefahr im Verzug ist der/die Obmann/Obfrau berechtigt, auch in Angelegenheiten, die
in den Wirkungsbereich der Generalversammlung oder des Vorstands fallen, unter eigener
Verantwortung selbstandig Anordnungen zu treffen; im Innenverhaltnis bedirfen diese je-
doch der nachtraglichen Genehmigung durch das zustandige Vereinsorgan.

(7) Der/die Obmann/Obfrau fiihrt den Vorsitz in der Generalversammlung und im Vorstand.
(8) Der/die Schriftfuhrer:in fuhrt die Protokolle der Generalversammlung und des Vorstands.
(9) Der/die Kassier:in ist fir die ordnungsgemélie Geldgebarung des Vereins verantwortlich.

(10) Im Fall der Verhinderung treten an die Stelle des/der Obmanns/Obfrau, des/der Schriftfiih-
rers:in oder des/der Kassiers:in ihre Stellvertreter/innen.

8 15: Rechnungsprufer:innen

(1) Zwei Rechnungspriifer:innen werden von der Generalversammlung auf die Dauer von 2
Jahren gewéhlt. Wiederwahl ist mdglich. Die Rechnungspriifer:innen diirfen keinem Organ
— mit Ausnahme der Generalversammlung — angehdren, dessen Tatigkeit Gegenstand der
Priifung ist.

(2) Den Rechnungsprufer:innen obliegen die laufende Geschéftskontrolle sowie die Priifung
der Finanzgebarung des Vereins im Hinblick auf die OrdnungsmaRigkeit der Rechnungsle-
gung und die statutengemalle Verwendung der Mittel. Der Vorstand hat den Rechnungs-
prifer:innen die erforderlichen Unterlagen vorzulegen und die erforderlichen Auskiinfte zu
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erteilen. Die Rechnungsprifer:innen haben dem Vorstand (iber das Ergebnis der Priifung zu
berichten.

(3) Rechtsgeschéafte zwischen Rechnungsprifer:innen und Verein bedurfen der Genehmigung
durch die Generalversammlung. Im Ubrigen gelten fir die Rechnungspriifer:innen die
Bestimmungen des 8 11 Abs. 8 bis 10 sinngemaR.

§ 16: Schiedsgericht

(1) Zur Schlichtung von allen aus dem Vereinsverhaltnis entstehenden Streitigkeiten ist das
vereinsinterne Schiedsgericht berufen. Es ist eine ,,Schlichtungseinrichtung® im Sinne des
Vereinsgesetzes 2002 und kein Schiedsgericht nach den 8§ 577 ff ZPO.

(2) Das Schiedsgericht setzt sich aus drei ordentlichen Vereinsmitgliedern zusammen. Es wird
derart gebildet, dass ein Streitteil dem Vorstand ein Mitglied als Schiedsrichter:in schriftlich
namhaft macht. Uber Aufforderung durch den Vorstand binnen sieben Tagen macht der
andere Streitteil innerhalb von 14 Tagen seinerseits ein Mitglied des Schiedsgerichts nam-
haft. Nach Verstandigung durch den Vorstand innerhalb von sieben Tagen wahlen die nam-
haft gemachten Schiedsrichter:innen binnen weiterer 14 Tage ein drittes ordentliches
Mitglied zum/zur Vorsitzenden des Schiedsgerichts. Bei Stimmengleichheit entscheidet
unter den Vorgeschlagenen das Los. Die Mitglieder des Schiedsgerichts dirfen keinem
Organ —mit Ausnahme der Generalversammlung —angehéren, dessen Tatigkeit Gegenstand
der Streitigkeit ist.

(3) Das Schiedsgericht fallt seine Entscheidung nach Gewéhrung beiderseitigen Gehdrs bei An-
wesenheit aller seiner Mitglieder mit einfacher Stimmenmehrheit. Es entscheidet nach bes-
tem Wissen und Gewissen. Seine Entscheidungen sind vereinsintern endgultig.

8 17: Auflésung des Vereins

(1) Die freiwillige Auflésung des Vereins kann nur in einer zu diesem Zweck einberufenen
Generalversammlung und nur mit Zweidrittelmehrheit der abgegebenen gultigen Stimmen
beschlossen werden.

(2) Diese Generalversammlung hat auch — sofern Vereinsvermogen vorhanden ist — (iber die
Liquidation zu beschlielen. Insbesondere hat sie einen Liquidator zu berufen und Beschluss
dariiber zu fassen, wem dieser das nach Abdeckung der Passiven verbleibende Vereinsver-
maogen zu Ubertragen hat.

(3) Bei freiwilliger oder behdrdlicher Auflésung des Vereins oder bei Wegfall des beglnstigten
Vereinszweckes darf das allenfalls verbleibende Vereinsvermdgen in keiner, wie immer
gearteten Form den Vereinsmitgliedern zugutekommen, sondern ist an eine Organisation
zu Ubergeben, welche es ausschlielilich fiir die in dieser Rechtsgrundlage angefiihrten, ge-
malk § 4a Abs. 2 EStG 1988 beglinstigten Zwecke zu verwenden hat.

(4) Der letzte Vereinsvorstand hat die Auflésung des Vereins binnen vier Wochen nach Be-
schlussfassung der zustandigen Vereinsbehorde schriftlich anzuzeigen.

Wien, am 20.11.2025
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