Statuten der DEBRA Austria, Verein zur

Forderung der Epidermolysis bullosa-Forschung

§ 1: Name, Sitz und Titigkeitsbereich

(1) Der Verein fiihrt den Namen DEBRA Austria, Verein zur Forderung der Epidermolysis
bullosa-Forschung.

(2) Er hat seinen Sitz in Salzburg.

(3) Er erstreckt seine Tatigkeit auf die ganze Welt.

§ 2: Zweck

Der Verein ist nicht auf Gewinn gerichtet und verfolgt ausschlieBlich und unmittelbar den
Zweck der Forderung der wissenschaftlichen Forschung und der Lehre auf dem Gebiet der
Epidermolysis bullosa mit dem Ziel einer Linderung und Heilung dieser Erkrankung.

§ 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)

b)
c)

d)
€)
f)

2)
h)

i)
1)

Forderung von klinischen und grundlagenorientierten Forschungsprojekten, mit dem
Ziel der Heilung von Epidermolysis bullosa bzw. der Linderung von Symptome dieser
Erkrankung;

Unterstiitzung von klinischen und basiswissenschaftlichen Untersuchungen;

Forderung von Forschungsprojekten, mit dem Ziel die Quality of Life von Betroffenen
der Epidermolysis bullosa zu verbessern;

Sammlung wissenschaftlicher Veroffentlichungen zum Thema Epidermolysis bullosa;
Erfassung der Epidemiologie (Verbreitung) der mechano-bullésen Erkrankungen;
Sicherstellung rascher und exakter Diagnosen bei Betroffenen der Epidermolysis bul-
losa;

Forderung der Forschung auf dem Gebiet der Patientenversorgung und Sicherstellung
der Patientenversorgung nach dem neuesten Stand der Wissenschaft,
Kontaktaufnahme und Erfahrungsaustausch mit einschligigen Forschungsinstitutionen
im In- und Ausland;

Publikationen in Biichern, Fachjournalen, Fachpresse;

Information von Kliniken, Krankenhzusern, Arzten und Betroffenen der Epidermoly-
sis bullosa;

(3) Die erforderlichen materiellen Mittel sollen aufgebracht werden durch

a)
b)

Beitrittsgebiihren und Mitgliedsbeitrige;
Subventionen, Aufwandsersatz, Kostenersatz;
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¢) Sponsoring;

d) Kooperationen mit Unternehmen und Organisationen;

e) Nationale und internationale Forderungen und Forderprojekte;

f) Lizenzen und Patente;

g) Ertrdgnisse aus Veranstaltungen oder Einrichtungen des Vereins bzw. aus vereinseige-
nen Unternehmungen;

h) Spenden, Sammlungen, Vermichtnisse und sonstige freigebige Zuwendungen unter
Lebenden und von Todes wegen.

(4) Die zustindigen Vereinsorgane haben dafiir Sorge zu tragen, dass die Verwendung der
finanziellen Mittel ausschlieBlich der Erreichung des Vereinszwecks dient und nicht zur
Gewinnerzielung erfolgt.

§ 4: Arten der Mitgliedschaft
(1) Ordentliche Mitglieder, das sind solche, die sich voll an der Vereinsarbeit beteiligen.

(2) AuBerordentliche Mitglieder, das sind solche, die die Vereinstitigkeit vor allem durch
Zahlung eines erhohten Mitgliedsbeitrages fordern.

(3) Ehrenmitglieder sind Personen, die hiezu wegen ihrer besonderen Verdienste um den Ver-
ein ernannt werden.

§ 5: Erwerb der Mitgliedschaft

(1) Mitglied des Vereins kann jede volljdhrige Person und juristische Person werden.

(2) Uber den schriftlichen Antrag entscheidet der Vorstand, vor Konstituierung des Vereins
das Proponentenkomitee. Der Antrag soll den Namen, das Alter, den Beruf und die An-
schrift des Antragstellers sowie die Angabe enthalten, ob er selbst Betroffener oder Ange-
horiger eines Betroffenen ist.

(3) Die Ernennung zum Ehrenmitglied erfolgt auf Antrag des Vorstandes durch die
Generalversammlung.

§ 6: Beendigung der Mitgliedschaft

(1) Die Mitgliedschaft erlischt durch Tod, bei juristischen Personen und rechtsfahigen
Personengesellschaften durch Verlust der Rechtspersonlichkeit, 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 mitgeteilt werden. Erfolgt die Anzeige verspitet,
so 1st sie erst zum néchsten Austrittstermin wirksam. Fiir die Rechtzeitigkeit ist das Datum
der Postaufgabe maligeblich.

(3) Der Vorstand kann ein Mitglied ausschliefen, wenn dieses trotz zweimaliger schriftlicher
Mahnung unter Setzung einer angemessenen Nachfrist linger als sechs Monate mit der
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Zahlung der Mitgliedsbeitridge im Riickstand ist. Die Verpflichtung zur Zahlung der fillig
gewordenen Mitgliedsbeitrdge bleibt hievon unberiihrt.

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

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

§ 7: Rechte und Pflichten der Mitglieder

(1) Die Mitglieder sind berechtigt, an allen Veranstaltungen des Vereins teilzunehmen und
die Einrichtungen des Vereins zu beanspruchen. Das Stimmrecht in der Generalver-
sammlung sowie das aktive und passive Wahlrecht stehen nur den ordentlichen Mitglie-
dern 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 iiber 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.

(5) Die Mitglieder sind vom Vorstand iiber den gepriiften Rechnungsabschluss (Rechnungsle-
gung) zu informieren. Geschieht dies in der Generalversammlung, sind die Rechnungsprii-
fer einzubinden.

(6) Die Mitglieder sind verpflichtet, die Interessen des Vereins nach Kriften zu férdern und
alles zu unterlassen, wodurch das Ansehen und der Zweck des Vereins Abbruch erleiden
konnte. Sie haben die Vereinsstatuten und die Beschliisse der Vereinsorgane zu beachten.
Die ordentlichen und auferordentlichen Mitglieder sind zur piinktlichen Zahlung der Bei-
trittsgebiihr und der Mitgliedsbeitrdage in der von der Generalversammlung beschlossenen
Hohe verpflichtet.

§ 8: Vereinsorgane

Organe des Vereins sind die Generalversammlung (§§ 9 und 10), der Vorstand (§§ 11 bis 13),
die Rechnungspriifer (§ 14) und das Schiedsgericht (§ 15).

§ 9: Generalversammlung

(1) Die Generalversammlung ist die ,,Mitgliederversammlung® im Sinne des Vereinsgesetzes
2002. Eine ordentliche Generalversammlung findet einmal jdhrlich statt.
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(2) Eine auBerordentliche Generalversammlung findet auf

a) Beschluss des Vorstands oder der ordentlichen Generalversammlung,

b) schriftlichen Antrag von mindestens einem Zehntel der Mitglieder,

¢) Verlangen der Rechnungspriifer (§ 21 Abs. 5 erster Satz VereinsG),

d) Beschluss der/eines Rechnungspriifer/s (§ 21 Abs. 5 zweiter Satz VereinsG, § 11 Abs.
2 dritter Satz dieser Statuten),

e) Beschluss eines gerichtlich bestellten Kurators (§ 11 Abs. 2 letzter Satz dieser Statu-
ten)

binnen vier Wochen statt.

(3) Sowohl zu den ordentlichen wie auch zu den auflerordentlichen Generalversammlungen
sind alle Mitglieder mindestens zwei Wochen vor dem Termin schriftlich, mittels Telefax
oder per E-Mail (an die vom Mitglied dem Verein bekannt gegebene Fax-Nummer oder
E-Mail-Adresse) einzuladen. Die Anberaumung der Generalversammlung hat unter An-
gabe der Tagesordnung zu erfolgen. Die Einberufung erfolgt durch den Vorstand (Abs. 1
und Abs. 2 lit. a — ¢), durch die/einen Rechnungspriifer (Abs. 2 lit. d) oder durch einen ge-
richtlich bestellten Kurator (Abs. 2 lit. e).

(4) Antrdge zur Generalversammlung sind mindestens drei Tage vor dem Termin der
Generalversammlung beim Vorstand schriftlich, mittels Telefax oder per E-Mail einzurei-
chen.

(5) Giiltige Beschliisse — ausgenommen solche iiber einen Antrag auf Einberufung einer
auBlerordentlichen Generalversammlung — konnen nur zur Tagesordnung gefasst werden.

(6) Bei der Generalversammlung sind alle Mitglieder teilnahmeberechtigt. Stimmberechtigt
sind nur die ordentlichen Mitglieder. Jedes Mitglied hat eine Stimme. Die Ubertragung
des Stimmrechts auf ein anderes Mitglied im Wege einer schriftlichen Bevollmichtigung
ist zuldssig.

(7) Die Generalversammlung ist ohne Riicksicht auf die Anzahl der Erschienenen beschluss-
fahig.

(8) Die Wahlen und die Beschlussfassungen in der Generalversammlung erfolgen in der Re-
gel mit einfacher Mehrheit der abgegebenen giiltigen Stimmen. Beschliisse, mit denen das
Statut des Vereins gedndert oder der Verein aufgelost werden soll, bediirfen jedoch einer
qualifizierten Mehrheit von zwei Dritteln der abgegebenen giiltigen 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 fiihrt das
an Jahren ilteste anwesende Vorstandsmitglied den Vorsitz.

§ 10: Aufgaben der Generalversammlung

Der Generalversammlung sind folgende Aufgaben vorbehalten:

a) Beschlussfassung iiber den Voranschlag;

b) Entgegennahme und Genehmigung des Rechenschaftsberichts und des Rechnungs-
abschlusses unter Einbindung der Rechnungspriifer;

¢) Wahl und Enthebung der Mitglieder des Vorstands und der Rechnungspriifer;
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d) Genehmigung von Rechtsgeschiften zwischen Rechnungspriifern und Verein;

e) Entlastung des Vorstands;

f) Festsetzung der Hohe der Beitrittsgebithr und der Mitgliedsbeitrédge fiir ordentliche und
fiir auBBerordentliche Mitglieder;

g) Verleihung und Aberkennung der Ehrenmitgliedschaft;

h) Beschlussfassung iiber Statutendnderungen und die freiwillige Auflosung des Vereins;

1) Beratung und Beschlussfassung iiber sonstige auf der Tagesordnung stehende Fragen.

§ 11: Vorstand

(1) Der Vorstand besteht aus mindestens acht Mitgliedern, und zwar aus Obmann/Obfrau und
Stellvertreter/in, Schriftfiihrer/in und Stellvertreter/in, Kassier/in und Stellvertreter/in so-
wie zwei Personen, welche die Interessen von Betroffenen der Epidermolysis bullosa ver-
treten. Mindestens eine von Epidermolysis bullosa betroffene Person muss Mitglied des
Vorstandes sein. Im Bedarfsfall konnen Personen fiir spezielle Aufgaben in den Vorstand
kooptiert werden.

(2) Der Vorstand wird von der Generalversammlung gewihlt. Der Vorstand hat bei Ausschei-
den eines gewihlten Mitglieds das Recht, an seine Stelle ein anderes wihlbares Mitglied
zu kooptieren, wozu die nachtrigliche Genehmigung in der nichstfolgenden Generalver-
sammlung einzuholen ist. Fillt der Vorstand ohne Selbsterginzung durch Kooptierung
tiberhaupt oder auf unvorhersehbar lange Zeit aus, so ist jeder Rechnungspriifer ver-
pflichtet, unverziiglich eine auerordentliche Generalversammlung zum Zweck der Neu-
wahl eines Vorstands einzuberufen. Sollten auch die Rechnungspriifer handlungsunfihig
sein, hat jedes ordentliche Mitglied, das die Notsituation erkennt, unverziiglich die Be-
stellung eines Kurators beim zustidndigen Gericht zu beantragen, der umgehend eine au-
Berordentliche Generalversammlung einzuberufen hat.

(3) Die Funktionsperiode des Vorstands betrigt zwei Jahre; Wiederwahl ist moglich. Jede
Funktion im Vorstand ist personlich auszuiiben.

(4) Der Vorstand wird vom Obmann/von der Obfrau, bei Verhinderung von sei-
nem/seiner/ihrem/ihrer Stellvertreter/in, schriftlich oder miindlich 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
mindestens die Hélfte 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 fiihrt der/die Obmann/Obfrau, bei Verhinderung sein/e/ihr/e Stellvertreter/in.
Ist auch diese/r verhindert, obliegt der Vorsitz dem an Jahren dltesten anwesenden Vor-
standsmitglied oder jenem Vorstandsmitglied, das die iibrigen Vorstandsmitglieder mehr-
heitlich dazu bestimmen.

(8) AuBer durch den Tod und Ablauf der Funktionsperiode (Abs. 3) erlischt die Funktion ei-
nes Vorstandsmitglieds durch Enthebung (Abs. 9) und Riicktritt (Abs. 10).
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(9) Die Generalversammlung kann jederzeit den gesamten Vorstand oder einzelne seiner Mit-
glieder entheben. Die Enthebung tritt mit Bestellung des neuen Vorstands bzw. Vor-
standsmitglieds in Kraft.

(10) Die Vorstandsmitglieder konnen jederzeit schriftlich ihren Riicktritt erkldren. Die
Riicktrittserkldarung ist an den Vorstand, im Falle des Riicktritts des gesamten Vorstands
an die Generalversammlung zu richten. Der Riicktritt wird erst mit Wahl bzw. Kooptie-
rung (Abs. 2) eines Nachfolgers wirksam.

§ 12: Aufgaben des Vorstands

Dem Vorstand obliegt die Leitung des Vereins. Er ist das ,,Leitungsorgan® im Sinne des Ver-
einsgesetzes 2002. Thm kommen alle Aufgaben zu, die nicht durch die Statuten einem anderen
Vereinsorgan zugewiesen sind. In seinen Wirkungsbereich fallen insbesondere folgende An-
gelegenheiten:

(1) Einrichtung eines den Anforderungen des Vereins entsprechenden Rechnungswesens mit
laufender Aufzeichnung der Einnahmen/Ausgaben und Fiihrung eines Vermdogensver-

zeichnisses als Mindesterfordernis;

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

(3) Vorbereitung und Einberufung der Generalversammlung in den Féllen des § 9 Abs. 1 und
Abs. 2 lit. a — ¢ dieser Statuten;

(4) Information der Vereinsmitglieder iiber die Vereinstitigkeit, die Vereinsgebarung und den
gepriiften Rechnungsabschluss;

(5) Verwaltung des Vereinsvermogens;
(6) Aufnahme und Ausschluss von ordentlichen und auB3erordentlichen Vereinsmitgliedern;

(7) Aufnahme und Kiindigung von Angestellten des Vereins.

§ 13: Besondere Obliegenheiten einzelner Vorstandsmitglieder

(1) Der/die Obmann/Obfrau fiihrt die laufenden Geschifte des Vereins. Der/die Schriftfiih-
rer/in unterstiitzt den/die Obmann/Obfrau bei der Fiihrung der Vereinsgeschifte.

(2) Der/die Obmann/Obfrau vertritt den Verein nach auflen. Schriftliche Ausfertigungen des
Vereins bediirfen zu ihrer Giiltigkeit der Unterschriften des/der Obmanns/Obfrau und des
Schriftfithrers/der Schriftfithrerin, in Geldangelegenheiten (vermdgenswerte Dispositio-
nen) des/der Obmanns/Obfrau und des Kassiers/der Kassierin. Rechtsgeschifte zwischen
Vorstandsmitgliedern und Verein bediirfen der Zustimmung eines anderen Vorstandsmit-
glieds.

Statuten DEBRA Austria, Verein zur Férderung der Epidermolysis bullosa-Forschung Seite 6 von 8



(3) Rechtsgeschiftliche Bevollméchtigungen, den Verein nach auBlen zu vertreten bzw. fiir
ihn zu zeichnen, konnen ausschlieBlich von den in Abs. 2 genannten Vorstandsmitgliedern
erteilt werden.

(4) Bei Gefahr im Verzug ist der/die Obmann/Obfrau berechtigt, auch in Angelegenheiten,
die in den Wirkungsbereich der Generalversammlung oder des Vorstands fallen, unter ei-
gener Verantwortung selbstindig Anordnungen zu treffen; im Innenverhiltnis bediirfen
diese jedoch der nachtriglichen Genehmigung durch das zustindige Vereinsorgan.

(5) Der/die Obmann/Obfrau fiihrt den Vorsitz in der Generalversammlung und im Vorstand.
(6) Der/die Schriftfiihrer/in fiihrt die Protokolle der Generalversammlung und des Vorstands.
(7) Der/die Kassier/in ist fiir die ordnungsgemife Geldgebarung des Vereins verantwortlich.

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

§ 14: Rechnungspriifer

(1) Zwei Rechnungspriifer werden von der Generalversammlung auf die Dauer von zwei Jah-
ren gewihlt. Wiederwahl ist moglich. Die Rechnungspriifer diirfen keinem Organ — mit
Ausnahme der Generalversammlung — angehoren, dessen Téatigkeit Gegenstand der Prii-
fung ist.

(2) Den Rechnungspriifern obliegen die laufende Geschiftskontrolle sowie die Priifung der
Finanzgebarung des Vereins im Hinblick auf die OrdnungsmiBigkeit der Rechnungsle-
gung und die statutengemélle Verwendung der Mittel. Der Vorstand hat den Rechnungs-
priifern die erforderlichen Unterlagen vorzulegen und die erforderlichen Auskiinfte zu er-
teilen. Die Rechnungspriifer haben dem Vorstand iiber das Ergebnis der Priifung zu be-
richten.

(3) Rechtsgeschifte zwischen Rechnungspriifern und Verein bediirfen der Genehmigung
durch die Generalversammlung. Im Ubrigen gelten fiir die Rechnungspriifer die Bestim-
mungen des § 11 Abs. 8 bis 10 sinngeméB.

§ 15: Schiedsgericht

(1) Zur Schlichtung von allen aus dem Vereinsverhiltnis entstehenden Streitigkeiten ist das
vereinsinterne Schiedsgericht berufen. Es ist eine ,,Schlichtungseinrichtung* im Sinne des
Vereinsgesetzes 2002 und kein Schiedsgericht nach den §§ 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
schriftlich namhaft macht. Uber Aufforderung durch den Vorstand binnen sieben Tagen
macht der andere Streitteil innerhalb von 14 Tagen seinerseits ein Mitglied des Schiedsge-
richts namhaft. Nach Verstandigung durch den Vorstand innerhalb von sieben Tagen
wihlen die namhaft gemachten Schiedsrichter binnen weiterer 14 Tage ein drittes ordent-
liches Mitglied zum/zur Vorsitzenden des Schiedsgerichts. Bei Stimmengleichheit ent-
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scheidet unter den Vorgeschlagenen das Los. Die Mitglieder des Schiedsgerichts diirfen
keinem Organ — mit Ausnahme der Generalversammlung — angehoren, dessen Tatigkeit
Gegenstand der Streitigkeit ist.

(3) Das Schiedsgericht féllt seine Entscheidung nach Gewidhrung beiderseitigen Gehors bei
Anwesenheit aller seiner Mitglieder mit einfacher Stimmenmehrheit. Es entscheidet nach
bestem Wissen und Gewissen. Seine Entscheidungen sind vereinsintern endgiiltig.

§ 16: Auflosung des Vereins

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

(2) Diese Generalversammlung hat auch — sofern Vereinsvermégen vorhanden ist — iiber die
Liquidation zu beschlieBen. Insbesondere hat sie einen Liquidator zu berufen und Be-
schluss dariiber zu fassen, wem dieser das nach Abdeckung der Passiven verbleibende
Vereinsvermdogen zu iibertragen hat.

(3) Bei Auflosung des Vereins, bei behordlicher Aufthebung des Vereins oder bei Wegfall des
begiinstigten Vereinszweckes darf das allenfalls verbleibende Vereinsvermodgen in keiner,
wie immer gearteten Form den Vereinsmitgliedern zugute kommen, sondern ist vom ab-
tretenden Vereinsvorstand dem ,,Verein zur Forderung der dermatologischen Abteilung*
an den Salzburger Landeskliniken zwecks Verwendung zur wissenschaftlichen Forschung
und Lehre ausschlieBlich im Sinne des § 4a Z 1 lit. d und e EStG 1988 zu iibergeben (§ 34
ff BAO).

(4) Der letzte Vereinsvorstand hat die Auflosung des Vereins binnen vier Wochen nach Be-
schlussfassung der zustidndigen Sicherheitsdirektion schriftlich anzuzeigen.
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