Statuten des Vereins

Selbsthilfeverein fiir Patienten mit Erythropoetischer Protoporphyrie
(EPP)

§ 1: Name, Sitz und Titigkeitsbereich
(1) Der Verein fiihrt den Namen “’Selbsthilfeverein fiir Patienten mit Erythropoetischer Protoporphyrie (EPP).
(2) Er hat seinen Sitz in Kapfenberg und erstreckt seine Titigkeit auf Ganz Osterreich

(3) Die Errichtung von Zweigvereinen ist nicht beabsichtigt.

§ 2: Zweck

Der Verein, dessen Titigkeit nicht auf Gewinn gerichtet ist, bezweckt die Aufklirung der Offentlichkeit iiber die
Krankheit Erythropoetischer Protoporphyrie, die Freigabe bzw. Bezahlung des Medikaments Scenesse fiir alle Patienten
mit EPP

§ 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) TV-Auftritte

b) APP-Entwicklung

¢) Aufklidrung iiber Printmedien

d) Zusammenarbeit mit Volksanwalt
e) Diskussionsabende und Vortriage
f) Versammlungen

g) Herausgabe von Publikationen

(3) Die erforderlichen materiellen Mitteln sollen aufgebracht werden durch

a) Beitrittsgebiihren und Mitgliedsbeitragen

b) Subventionen und Férderungen

c) Spenden, Sammlungen, Vermédchtnisse und sonstige Zuwendungen
d) Sponsorengelder

§ 4: Arten der Mitgliedschaft
(1) Die Mitglieder des Vereins gliedern sich in ordentliche, auflerordentliche und Ehrenmitglieder.

(2) Ordentliche Mitglieder sind jene, die sich voll an der Vereinsarbeit beteiligen. AuBlerordentliche Mitglieder sind
solche, die die Vereinstitigkeit vor allem durch Zahlung eines erhdhten Mitgliedsbeitrags fordern. Ehrenmitglieder
sind Personen, die hiezu wegen besonderer Verdienste um den Verein ernannt werden.

§ 5: Erwerb der Mitgliedschaft

(1) Mitglieder des Vereins konnen alle physischen Personen, die .sowie juristische Personen und rechtsféhige
Personengesellschaften werden.

(2) Uber die Aufnahme von ordentlichen und auBerordentlichen Mitgliedern entscheidet der Vorstand. Die Aufnahme
kann ohne Angabe von Griinden verweigert werden. Bis zur Entstehung des Vereins erfolgt die vorldufige Aufnahme
von ordentlichen und auBerordentlichen Mitgliedern durch die Vereinsgriinder, im Fall eines bereits bestellten
Vorstands durch diesen. Diese Mitgliedschaft wird erst mit Entstehung des Vereins wirksam. Wird ein Vorstand erst
nach Entstehung des Vereins bestellt, erfolgt auch die (definitive) Aufnahme ordentlicher und auflerordentlicher
Mitglieder bis dahin durch die Griinder des Vereins.

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



§ 6: Beendigung der Mitgliedschaft
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Die Mitgliedschaft erlischt durch Tod, bei juristischen Personen und rechtsfahigen Personengesellschaften durch
Verlust der Rechtspersonlichkeit, durch freiwilligen Austritt und durch Ausschluss.

Der Austritt kann jederzeit erfolgen.
Der Vorstand kann ein Mitglied ausschlieen, wenn dieses trotz zweimaliger schriftlicher Mahnung unter Setzung
einer angemessenen Nachfrist ldnger als sechs Monate mit der Zahlung der Mitgliedsbeitridge im Riickstand ist. Die

Verpflichtung zur Zahlung der fallig gewordenen Mitgliedsbeitrége bleibt hievon unberiihrt.

Der Ausschluss eines Mitglieds aus dem Verein kann vom Vorstand auch wegen grober Verletzung anderer
Mitgliedspflichten und wegen unehrenhaften Verhaltens verfiigt werden.

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
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Die Mitglieder sind berechtigt, an allen Veranstaltungen des Vereins teilzunehmen und die Einrichtungen des Vereins
zu beanspruchen. Das Stimmrecht in der Generalversammlung sowie das aktive und passive Wahlrecht steht nur den
ordentlichen und den Ehrenmitgliedern zu.

Jedes Mitglied ist berechtigt, vom Vorstand die Ausfolgung der Statuten zu verlangen.
Mindestens ein Zehntel der Mitglieder kann vom Vorstand die Einberufung einer Generalversammlung verlangen.

Die Mitglieder sind in jeder Generalversammlung vom Vorstand iiber die Téatigkeit und finanzielle Gebarung des
Vereins zu informieren. Wenn mindestens ein Zehntel der Mitglieder dies unter Angabe von Griinden verlangt, hat
der Vorstand den betreffenden Mitgliedern eine solche Information auch sonst binnen vier Wochen zu geben.

Die Mitglieder sind vom Vorstand iiber den gepriiften Rechnungsabschluss (Rechnungslegung) zu informieren.
Geschieht dies in der Generalversammlung, sind die Rechnungspriifer einzubinden.

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 Beschliisse
der Vereinsorgane zu beachten. Die ordentlichen und aulerordentlichen Mitglieder sind zur piinktlichen Zahlung der
Beitrittsgebiihr und der Mitgliedsbeitridge 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
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Die Generalversammlung ist die ,,Mitgliederversammlung® im Sinne des Vereinsgesetzes 2002. Eine ordentliche
Generalversammlung findet mindestens einmal jahrlich statt.

Eine auBerordentliche Generalversammlung findet auf

Beschluss des Vorstands oder der ordentlichen Generalversammlung,

schriftlichen Antrag von mindestens einem Zehntel der Mitglieder,

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

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

binnen vier Wochen statt.

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 bekanntgegebene Fax-Nummer 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 — c¢), durch die/einen Rechnungspriifer (Abs. 2 lit. d) oder durch einen gerichtlich bestellten
Kurator (Abs. 2 lit. e).
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Antrdge zur Generalversammlung sind mindestens drei Tage vor dem Termin der Generalversammlung beim
Vorstand schriftlich, mittels Telefax oder per E-Mail einzureichen.

Giltige Beschliisse — ausgenommen solche iiber einen Antrag auf Einberufung einer auflerordentlichen
Generalversammlung — kénnen nur zur Tagesordnung gefasst werden.

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

Die Generalversammlung ist ohne Riicksicht auf die Anzahl der Erschienenen beschlussfahig.

Die Wahlen und die Beschlussfassungen in der Generalversammlung erfolgen in der Regel mit einfacher Mehrheit
der abgegebenen giiltigen Stimmen. Beschliisse, mit denen das Statut des Vereins gedndert oder der Verein aufgeldst
werden soll, bediirfen jedoch einer qualifizierten Mehrheit von zwei Dritteln der abgegebenen giiltigen Stimmen.

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 dlteste anwesende Vorstandsmitglied den
Vorsitz.

§ 10: Aufgaben der Generalversammlung

Der Generalversammlung sind folgende Aufgaben vorbehalten:

a)
b)

Beschlussfassung tiber den Voranschlag;

Entgegennahme und Genehmigung des Rechenschaftsberichts und des Rechnungsabschlusses unter Einbindung der
Rechnungspriifer;

Wahl und Enthebung der Mitglieder des Vorstands und der Rechnungspriifer;

Genehmigung von Rechtsgeschiften zwischen Rechnungspriifern und Verein;

Entlastung des Vorstands;

Festsetzung der Hohe der Beitrittsgebithr und der Mitgliedsbeitrdge fiir ordentliche und fiir auBerordentliche
Mitglieder;

Verleihung und Aberkennung der Ehrenmitgliedschaft;

Beschlussfassung iiber Statutendnderungen und die freiwillige Auflésung des Vereins;

Beratung und Beschlussfassung iiber sonstige auf der Tagesordnung stehende Fragen.

§ 11: Vorstand
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Der Vorstand besteht aus vier Mitgliedern, und zwar aus Obmann/Obfrau, Schriftfiihrer/in, Kassier/in, sowie
medizinischer Beirat.

Der Vorstand wird von der Generalversammlung gewdhlt. Der Vorstand hat bei Ausscheiden eines gewihlten
Mitglieds das Recht, an seine Stelle ein anderes wihlbares Mitglied zu kooptieren, wozu die nachtrigliche
Genehmigung in der ndchstfolgenden Generalversammlung einzuholen ist. Fillt der Vorstand ohne Selbstergénzung
durch Kooptierung iiberhaupt oder auf unvorhersehbar lange Zeit aus, so ist jeder Rechnungspriifer verpflichtet,
unverziiglich eine auBerordentliche Generalversammlung zum Zweck der Neuwahl eines Vorstands einzuberufen.
Sollten auch die Rechnungspriifer handlungsunfahig sein, hat jedes ordentliche Mitglied, das die Notsituation
erkennt, unverziiglich die Bestellung eines Kurators beim zustindigen Gericht zu beantragen, der umgehend eine
auBerordentliche Generalversammlung einzuberufen hat.

Die Funktionsperiode des Vorstands betrdgt fiinf Jahre; Wiederwahl ist moglich. Jede Funktion im Vorstand ist
personlich auszuiiben.

Der Vorstand wird vom Obmann/von der Obfrau, bei Verhinderung von seinem/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.

Der Vorstand ist beschlussfihig, wenn alle seine Mitglieder eingeladen wurden und mindestens die Hélfte von ihnen
anwesend ist.

Der Vorstand fasst seine Beschliisse mit einfacher Stimmenmehrheit; bei Stimmengleichheit gibt die Stimme des/der
Vorsitzenden den Ausschlag.

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 é&ltesten anwesenden Vorstandsmitglied oder jenem Vorstandsmitglied, das die
iibrigen Vorstandsmitglieder mehrheitlich dazu bestimmen.



(8) AufBer durch den Tod und Ablauf der Funktionsperiode (Abs. 3) erlischt die Funktion eines Vorstandsmitglieds durch
Enthebung (Abs. 9) und Riicktritt (Abs. 10).

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

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

§ 12: Aufgaben des Vorstands

Dem Vorstand obliegt die Leitung des Vereins. Er ist das ,,Leitungsorgan“ im Sinne des Vereinsgesetzes 2002. Thm

kommen alle Aufgaben zu, die nicht durch die Statuten einem anderen Vereinsorgan zugewiesen sind. In seinen

Wirkungsbereich fallen insbesondere folgende Angelegenheiten:

(1) Einrichtung eines den Anforderungen des Vereins entsprechenden Rechnungswesens mit laufender Aufzeichnung der
Einnahmen/Ausgaben und Fiihrung eines Vermdgensverzeichnisses als Mindesterfordernis;

(2) Erstellung des Jahresvoranschlags, des Rechenschaftsberichts und des Rechnungsabschlusses;

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

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

(5) Verwaltung des Vereinsvermogens;

(6) Aufnahme und Ausschluss von ordentlichen und auBerordentlichen 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 Schriftfiihrer/in unterstiitzt den/die
Obmann/Obfrau bei der Fiihrung der Vereinsgeschifte.

(2) Der/die Obmann/Obfrau vertritt den Verein nach auBlen. Schriftliche Ausfertigungen des Vereins bediirfen zu ihrer
Giltigkeit der Unterschriften des/der Obmanns/Obfrau und des Schriftfithrers/der Schriftfithrerin, in
Geldangelegenheiten (vermogenswerte Dispositionen) des/der Obmanns/Obfrau und des Kassiers/der Kassierin.
Rechtsgeschéfte zwischen Vorstandsmitgliedern und Verein bediirfen der Zustimmung eines anderen
Vorstandsmitglieds.

(3) Rechtsgeschiftliche Bevollméichtigungen, den Verein nach aulen zu vertreten bzw. fiir ihn zu zeichnen, kénnen
ausschlieSlich 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 eigener Verantwortung selbstindig Anordnungen zu
treffen; im Innenverhdltnis bediirfen diese jedoch der nachtraglichen 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 ordnungsgeméfe Geldgebarung des Vereins verantwortlich.

(8) Im Fall der Verhinderung treten an die Stelle des/der Obmanns/Obfrau, des Schriftfiihrers/der Schriftfithrerin oder
des Kassiers/der Kassierin ihre Stellvertreter/innen.



§ 14: Rechnungspriifer
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Zwei Rechnungspriifer werden von der Generalversammlung auf die Dauer von ............... Jahren gewdhlt.
Wiederwahl ist moglich. Die Rechnungspriifer diirfen keinem Organ — mit Ausnahme der Generalversammlung —
angehoren, dessen Tatigkeit Gegenstand der Priifung ist.

Den Rechnungspriifern obliegt die laufende Geschéftskontrolle sowie die Priifung der Finanzgebarung des Vereins
im Hinblick auf die OrdnungsméBigkeit der Rechnungslegung und die statutengeméBe Verwendung der Mittel. Der
Vorstand hat den Rechnungspriifern die erforderlichen Unterlagen vorzulegen und die erforderlichen Auskiinfte zu
erteilen. Die Rechnungspriifer haben dem Vorstand iiber das Ergebnis der Priifung zu berichten.

Rechtsgeschifte zwischen Rechnungspriifern und Verein bediirfen der Genehmigung durch die Generalversammlung.
Im Ubrigen gelten fiir die Rechnungspriifer die Bestimmungen des § 11 Abs. 8 bis 10 sinngemal.

§ 15: Schiedsgericht
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Zur Schlichtung von allen aus dem Vereinsverhéltnis entstehenden Streitigkeiten ist das vereinsinterne Schiedsgericht
berufen. Es ist eine ,,Schlichtungseinrichtung* im Sinne des Vereinsgesetzes 2002 und kein Schiedsgericht nach den
§§ 577 £t ZPO.

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
Schiedsgerichts namhaft. Nach Verstindigung durch den Vorstand innerhalb von sieben Tagen wiahlen die namhaft
gemachten Schiedsrichter 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 diirfen keinem Organ — mit Ausnahme der Generalversammlung — angehoren, dessen Tatigkeit
Gegenstand der Streitigkeit ist.

Das Schiedsgericht fallt seine Entscheidung nach Gewéhrung beiderseitigen Gehors bei Anwesenheit aller seiner
Mitglieder mit einfacher Stimmenmehrheit. Es entscheidet nach bestem Wissen und Gewissen. Seine Entscheidungen
sind vereinsintern endgiiltig.

§ 16: Freiwillige Auflosung des Vereins
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Die freiwillige Auflosung des Vereins kann nur in einer Generalversammlung und nur mit Zweidrittelmehrheit der
abgegebenen giiltigen Stimmen beschlossen werden.

Diese Generalversammlung hat auch — sofern Vereinsvermogen vorhanden ist — iiber die Abwicklung zu beschlieen.
Insbesondere hat sie einen Abwickler zu berufen und Beschluss dariiber zu fassen, wem dieser das nach Abdeckung
der Passiven verbleibende Vereinsvermdgen zu iibertragen hat. Dieses Vermdgen soll, soweit dies mdglich und
erlaubt ist, einer Organisation zufallen, die gleiche oder dhnliche Zwecke wie dieser Verein verfolgt, sonst Zwecken
der Sozialhilfe.

§ 17 Verwendung des Vereinsvermogens bei Ausscheiden von Mitgliedern, bei Auflésung des

Vereins oder bei Wegfall der begiinstigten Zwecke

Bei Auflosung des Vereins oder Wegfall des bisherigen begilinstigten Vereinszweckes ist das nach
Abdeckung der Passiva verbleibende Vereinsvermdgen, fir gemeinniitzige, mildtitige oder kirchliche
Zwecke im Sinne der §§ 34 ff Bundesabgabenordnung (BAO) zu verwenden. Soweit mdglich und erlaubt,
soll es dabei Institutionen zufallen, die gleiche oder dhnliche Zwecke wie dieser Verein verfolgen.



