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SATZUNG

Art. 1)

Es wird der Verein ,debra-sildtirol / alto adige, Interessengemeinschaft

Epidermolysis bullosa” mit Sitz in Tablach ~ Rienzstr. 12/d, gegriindet.

Art. 2)

Der Verein, der keine Gewinnabsicht bezweckli, slrebi, in Einhaltung und in

Anwendung der ilalienischen Gesetzgebung auf dieser Materie, ausschlieflich

Zwecke der sozialen Solidaritit mittels der Tatigkeiten auf dem Gebiel der

Sozialhiife an. Der Verein beabsichtigt, die eigenen Ziele mafgeblich und

hauplséchlich miltels persénlicher, freiwllliger und unentgelllicher Dienstleistungen

der elgenen Milglieder, zu verfolgen.

Zweck des Vereines st

Die Férderung Epidermolysis bullosa-Kranker,

Herstellung von Kontakten zwischen den Balroffenen,
Erfahrungsaustausch,

Unterstitzung van klinischen und basiswissenschaftlichen
Untersuchungen,

Sammlung wissenschaftlicher Vertffentlichungen zu Thema -Epidermolysls
bullosa®,

Beratung von Betroffenen und Angehdrigen,

Erfassung der Epldemiologie (Verbreitung) der mechanobul8sen
Erkrankungen in Stidtirol/Italien,

Schaffung von exaklen Diagnosen bei Erkrankten,

Organisation von jahrichen Untersuchungen zum Ausschluss der

Entstehung von Plaltenepithelkarzinomen etc.,
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e Schaffung von Médglichkeilen zur Versorgung Neugeborener durch eine
versierte Krankenschwester,

» Betrelbung der Emrichlung von Versorgungsgruppen fiir EB-Betroffene in
den klinischen Zentren,

¢ Kontaklaufnahme zu entsprechenden ausl#ndischen Organisationen,

s Aufklarung der OFfentlichkeit iiber Medien, Publikationen in Fachjournalen,
Informationen von Kilniken, Krankenh3usem und Facharzipraxen bzw.
Praxen fiir Allgemeinmedizin,

» Erstellung von Aufklarungsbroschilren und/oder Videob&indern  fiir
Belroffene; regelmanig erscheinende Informationsschreiben.

Art. 3)

Die Mittel zur Abwicklung der Tatigkeit werden aufgebracht durch:

Beitrége von Seiten der Mitglleder;

6ffentliche Beitrége;

Einnahmen aus den Lelstungen und Veranstaltungen

Sponsoren;

den Verkauf von Produkten im Zusammenhang mit den Veranstaltungen;
Freiwillige Beitrage;

Erise aus Inseraten und Infobroschilren;

Erdse aus Benefizveranstaltungen;

Sammiungen;

Sonstige Zuwendungen.

Art. 4)

Mitglieder kinnen alle physischen und Juridischen Personen werden, die an der

Zielsetzung des Vereins interessierl sind und bereil sind ihn zu unterstiitzen. Zur

Aufnahme In den Verein bedarf es einer schriftlichen Anfrage an den Vorstand,
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worin  sich der Ansuchende ausdricklich verpflichtet, dle Vorschriften der
vorliegenden Satzung bedingungslos zu akzeptieren. Die Enlscheidung Uber die
Aufnahme obliegt der Vollversammiung. Die Mitglieder Gben ihre Tatigkeit in
persdnlicher, spontaner und kostenloser Form aus.

Art. 5)
Jedes Milglied hat das Rechl an den Vollversammlungen mit Slimmrecht
teilzunehmen und Antrége zu slellen sowie das aklive und passive Wahlrechl
auszulben. Jedes Mitglied hat die Pflicht die Bestimmungen der Satzung und die
von der Vollversammiung und dem Vorsland gefaten Beschlisse zu befolgen,
den Zweck des Vereins zu férdern, die vom Vorstand vorgeschlagenen und von der
Valiversammlung festgesetzten Mitgliedsbeitréige termingerecht zu entrichten.

Art, 6)
Die Beendigung der Mitgliedschaft erfolgt durch:
e Austritt oder Verzicht;
* AusschluBl wegen Nichlbezahlung der Mitgliedsbeilrage;
= Schwere Verfehlungen gegen die Beslimmungen der Satzung;
* Aufidsung des Vereins.
Der frelwlllige Austritt muft in schrifilicher Form mindeslens 6 (sechs) Monate vor
Ablauf des Geschéftsjahres dem Varein mitgeteilt werden,
Der Ausschlul des Mitgliedes erfoilgt mit begrindetem Beschiuf der
Vollversammiung. Gegen die Entscheidung der Vollversammlung kann der
Betroffene innerhalb 30 (dreiflig) Tagen nach Erhalt der Milteilung belm
Schiedsgericht Berufung einlegen. Die Enischeidung des Schledsgerichles hat
grundsétzlich innerhalb von 60 (sechzig) Tagen nach Erhalt der Berufung zu
erfolgen und ist endgillig.

Artr. 7}
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Die Organe des Vereines sind:
a) Die Vollversammlung;
b) Der Vorstand;
c) Der Prisldent;
d) Die Kassarevisoren.
Die Amler der Vereinsorgane sind unentgeltlich.
Art. 8)
Die Vollversammlung ist das héchste beschlutfahige Organ des Vereines, und wird
zu ordentlichen und auflerordentlichen Versammlungen einberufen.
An der Vollversammlung kdnnen nur jene Milglleder teilnehmen die
ordnungsgemafl den Miltgliedsbeitrag entrichtet haben, Jedes teilnehmende
Mitglied kann nur durch Vollmacht ein einziges Mitglied vertreten.
Die ordentliche Vallversammiung muR mindestens einmal im Jahr seinberufen
werden und ist zuslandig fur:
~ Die Fesllegung der Richtlinien zur Erreichung des Zwecks des Vereins;
- Die Fesllegung der Hdhe der Mitglisdsbeilriige;
- Die Genshmigung der Jahresabrechnung;
—~ Die Aufnahme von neuen Milgliedern;
— Den Ausschiufd von Milgliedern;
- Die Wahl des Vorstandes und der Kassarevisoren:
- Alle Angelegenheiten, die vom Vorstand oder den Milgliedern zur
Beschlullfassung vorgebracht werden.
Dle Einberufung der Vollversammiung erfolgt durch den Prasidenten. Sle erfolgt
schriftlich mindeslens 7 (sieben) Tage vor dem feslgesetzten Termin mit
Bekannigabe der Tagesordnung, des Ortes und der Stunde. Die Vallversammlung

mufll auch einberufen werden, wenn dies die Mehrheit des Vorslandes oder die
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Mehrheit der Mitglieder verlangen. Beschlisse werden mit der einfachen
Stimmenmehrheit der anwesenden und verlretenen Stimmen gefalil. Die
Vollversammlung ist In erster und zweiter Einberufung bei Anwesenheit von
mindestens der Halfte der Mitglieder baschlultfahig.
Die aulerordentliche Vollversammlung ist zusténdig far:
- Anderung der Satzung;
- Auflésung des Vereins;
- Emennung und Abberufung der Liquldatoren.
Die Beschlisse der aulerordentliche Vollversammlung werden durch eine
Zweidrittelmerheit der anwesenden Slimmen gefalil.
Art. 9)

Der Vorsland
Der Vorstand besteht aus insgesamt 4 bis 10 natUrlichen Personen, die von der
Vollversammiung fir die Dauer von drei Jahren gewahit werden.
Der Vorstand wird vom Présidenten auf eigene Initiative oder auf Anfrage von
wenigstens einem Dritle] der Vorslandsmitglieder einberufen.
Der Vorsland falt seine Beschlisse mit einfacher Mehrheit bei Anwesenheit
mindestens der Hélfte der Milglieder.
Dem Vorstand sind die Fuhrung und die Verwaltung des Vereins anveriraut.

Art. 10)

Der Président
Der Président, und dessen Stellvertreler, wird vom Vorsland aus dessen Mitte, bei
Anwesenheit von mindesiens zwei Dritlel der Mitglieder, mit absoluter Mehrheil der
Anwesenden fir die Dauer von drei Jahren gews#hit. Der Prasident veriritt den
Verein vor Gericht und gegenilber Dritten. Er beruft die Vollversammlung und den

Vorstand ein und fiihrl bei denselben den Vorsltz.
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Art. 11)
Die Kassarevisoren

Die Vollversammlung wahit gleichzeitig mit dem Vorsland drei Kassarevisoren, die
nicht dem Vorstand angeh&ren diirften. Die Kassarevisoren haben die Aufgabe,
den Vorsland in allen Zweigen der Verwallung zu (iberwachen, sich zu diesem
Zweck dber die Geschéftsgebarung zu unterrichten und der Vollversammlung
Bericht zu erstatlten.
Die Kassarevisoren kénnen an den Vorstandsitzungen ohne Stimmenrecht
telinehmen.

Art. 12)
Der Verein verféllt mit frelem Willen der Mitgliaderversammlung bei einer
Stimmenmehrheit von zwaei Dritteln der Mitglieder.
Alifdllige Uberschilsse fAiefen jenen Vereinen und/oder Kérperschaften zu, die
den gleichen, einen &#hnlichen, oder ergdnzenden Zweck verfolgen; allf4llige
Verluste werden von den Mitgliedern jeweils zu gleichen Teilen getragen.

Art. 13)
Alle Sireiligkeiten zwischen dem Verein und den Milgliedern und zwlschen den
Mitgliedern selbst werden einem Schiedsgericht unterbreitet, welches sich aus drei
Personen zusammensetzt die Milglieder des Vereins sein missen, davon werden
zwei von den interessierten Parleien gewahit und ein Dritter, welcher den Vorsitz
fuhrt, vom Vorstand feslgeselzt, welcher aber nicht Mitglied des Vorstandes sein
darf. Dem  Schiedsgericht sind ausgedehnte Untersuchungs-  und
Entscheidungskompetenzen (bertragen und der Urtellsspruch mull ohne
Einspruchsmdglichkeit angenommen werden.

Art. 14)

10
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Fur alles, was in diesem Vertrag nicht bericksichtigt wurde, gellen dle
Bestimmungen des Bilrgerlichen Geselzbuches und der anderen geltenden

Geselze,
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