Statuten der NPSuisse Schweizerischen Niemann-Pick-Vereinigung
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Namen und Sitz

Unter dem Namen NPSuisse Schweizerische Niemann-Pick-Vereinigung (NPSuisse
Association Suisse Niemann Pick, NPSuisse Associazione Svizzera Niemann Pick, NPSuisse
Uniun Svizra Niemann Pick, NPSuisse Swiss Niemann Pick Association) besteht ein Verein
im Sinne von Art. 60 ff. ZGB mit Sitz am Ort des Prisidenten' bzw. der Geschiftsstelle.

Zweck

Der Verein bezweckt:

« die Beratung, Unterstiitzung und Begleitung der Menschen, die von der
NiemannPick-Krankheit direkt oder indirekt betroffen sind;

o die Information der Betroffenen, der Medien, der Fachleute, der Behtrden und der
Offentlichkeit;

+ die Férderung von:
o Hilfe zur Selbsthilfe;
o Angehdrigengruppen;
o optimalen Pflege- und Betreuungsformen;
o Ausbildungsangeboten;
o Forschung;

o die Vertretung der Interessen der Betroffenen gegeniiber der Offentlichkeit,
insbesondere der Politik und des Gesundheitswesens;

den Erfahrungsaustausch mit Patienten-Vereinigungen und Fachleuten des In- und
Auslandes. Der Verein ist politisch und konfessionell neutral, verfolgt keine kommerziellen
Zwecke und ist nicht gewinnstrebig. Im Rahmen seiner T#tigkeitsbereiche beriicksichtigt der
Verein ebenfalls seine gesellschaftlichen Verpflichtungen im Bereich Umweltschutz und
sozialer Verantwortung.

Mitgliedschaft

Mitglieder des Vereins konnen natiirliche oder juristische Personen werden, welche den
Zweck des Vereins anerkennen, diesen zu frdern bereit sind und den Jahresbeitrag bezahlen.
Juristische Personen der pharmazeutischen Branche haben kein Stimmrecht.

Uber die Aufnahme von Mitgliedern entscheidet der Vorstand nach schriftlich eingereichtem
Gesuch an den Présidenten. Der Entscheid des Vorstands ist endgiiltig.

! Die vorliegend beniitzte ménnliche Schreibweise entspricht ebenfalls der weiblichen.
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Mitglieder, welche sich fiir den Verein besonders verdient gemacht haben, kénnen auf Antrag
des Vorstandes von der Generalversammlung zu Ehrenmitgliedern ernannt werden.

Der Jahresbeitrag fiir die Mitglieder wird jéhrlich von der Generalversammlung festgesetzt.

Die Mitgliedschaft erlischt durch:
a) Austritt
b) Ausschluss
¢) Todesfall bei natiirlichen Personen, Verlust der Rechtsféhigkeit bei juristischen Personen

Der Austritt erfolgt mittels schriftlicher Erkldrung an den Vorstand. Er kann nur auf Ende des
Kalendetjahres unter Einhaltung einer dreimonatigen Kiindigungsfrist erfolgen. Das
Nichtbezahlen des Mitgliederbetrages trotz dreifacher Zahlungsaufforderung gilt aus
Austritterklérung.

Ein Mitglied kann jederzeit ohne Angabe eines Grundes aus dem Verein ausgeschlossen
werden. Der Ausschluss erfolgt nur nach Anhérung des Mitgliedes und wird diesem
schriftlich mitgeteilt. Der Ausschluss gilt per sofort. Das ausgeschlossene Mitglied kann den
Ausschlussentscheid durch Rekurs an die Generalversammlung anfechten, welche endgiiltig
entscheidet. Der Rekurs an die Generalversammlung hat keine aufschiebende Wirkung.

Die Mitglieder sind verpflichtet, dem Verein den Namen, Vornamen, Adresse und E-
Mailadresse sowie allfillige Anderungen jeweils innert 3 Monaten schriftlich oder
elektronisch mitzuteilen

Organe

Die Organe des Vereins sind:
A. Generalversammlung
B. Vorstand

C. Revisionsstelle

A. Generalversammlung

Die ordentliche Generalversammlung findet einmal jéhrlich innerhalb von 6 Monaten nach
Abschluss des Geschiftsjahres statt. Sie kann auch in schriftlicher Form erfolgen.

Die Einladung zur Generalversammlung erfolgt mindestens 30 Tage im Voraus schriftlich
oder per E-Mail an die im Mitgliederverzeichnis verzeichneten Adressen. Mindestens 20
Tage vor der Generalversammlung ist den Mitgliedern die J ahresrechnung, das Budget sowie
der Revisionsbericht zugéinglich zu machen. Sollte eine Statutenrevision traktandiert sein, so
ist ein Entwurf der revidierten Statuten ebenfalls zugénglich zu machen.

Antriige zuhanden der Generalversammlung sind spétestens 20 Tage im Voraus schriftlich an
den Prisidenten zu richten.

Eine ausserordentliche Generalversammlung ist auf Beschluss des Vorstandes, auf Antrag
von mindestens einem Fiinftel der Mitglieder oder auf Antrag der Revisionsstelle
einzuberufen. In letzteren beiden Féllen hat die ausserordentliche Versammlung innerhalb
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von 45 Tagen nach Eingang des Antrages stattzufinden. Die Einladung hat mindestens 10
Tage vor der Versammlung zu erfolgen.

Die Generalversammlung hat folgende Aufgaben und Kompetenzen:
a) Genehmigung des Protokolls der letzten Generalversammlung;
b) Abnahme des Jahresberichts, der Jahresrechnung und des Berichts der Revisionsstelle;
c) Entlastung des Vorstandes und der Revisionsstelle;
d) Festsetzung des Jahresbudgets und der Jahresbeitrige;
e) Wahl des Prdsidenten, der {ibrigen Vorstandsmitglieder und der Revisionsstelle;
f) Behandlung von Antrigen des Vorstandes und der Mitglieder;

g) Entscheid iiber wichtige, ihr vom Vorstand unterbreitete Geschifte, z.B. Einrichtung einer
vollamtlichen Geschiiftsstelle;

h) Aufnahme von Neumitgliedern, Ernennung von Ehrenmitgliedern sowie Behandlung und
endgiiltiger Entscheid von Ausschlussrekursen

i) Anderung der Statuten;

j) Auflésung des Vereins.

Beschliisse an der Generalversammlung werden in offener Abstimmung mit einfachem Mehr
gefasst. Die Abstimmung erfolgt nur dann geheim, wenn dies ausdriicklich von der Mehrheit
der anwesenden Mitglieder verlangt wird. Einer Statutenénderung miissen mindestens zwei
Drittel der anwesenden bzw. sich schriftlich dussernden Mitglieder zustimmen. Bei
Stimmengleichheit hat der Président den Stichentscheid.

Alle anwesenden Mitglieder haben das gleiche Stimmrecht. Stellvertretung ist bei natlirlichen
Personen mittels Vollmacht zuldssig. Die stimmberechtigten juristischen Personen iiben das
Stimmrecht durch einen bevollméchtigten Vertreter aus.

Bei der Beschlussfassung {iber die eigene Décharge-Erteilung, {iber ein Rechtsgeschift oder
einen Rechtsstreit zwischen einem Mitglied und dem Verein ist das betroffene Mitglied vom
Stimmrecht ausgeschlossen.

B. Vorstand

Der Vorstand besteht aus mindestens drei Mitgliedern und wird von der
Generalversammlung auf eine Amtsdauer von zwei Jahren gewihlt. Mit Ausnahme des
Priisidenten, der von der Generalversammlung gewahlt wird, konstituiert sich der Vorstand
selbst. Der Vorstand ist beschlussfihig, sofern mindestens zwei Mitglieder anwesend sind. Er
wird einberufen auf Antrag des Prisidenten oder auf Verlangen eines Vorstandsmitgliedes.
Bei Stimmengleichheit kann der Préisident den Stichentscheid geben.

Erfolgt eine Vorstandsitzung mittels Telefonkonferenz und/oder auf dem Korrespondenzweg,
bestimmt das Vorstandsreglement die giiltige Beschlussfassung.

Der Vorstand kann einen Betriebsausschuss sowie weitere Kommissionen oder
Arbeitsgruppen bilden und diesen einzelne seiner Aufgaben delegieren. Diese Organe
unterstehen der Aufsicht des Vorstandes.
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Der Vorstand l4dt das Beratungskomitee zu den jeweiligen Vorstandsitzungen ein und stellt
sicher, dass diesen simtliche notwendigen Informationen vorliegen, damit sie ihrer Tatigkeit
nachkommen kénnen.
Der Vorstand setzt sich in der Regel zusammen aus:

a) Prdsident

b) Vizeprisident

¢) Schriftfithrer

d) Finanzvorstand

e) Beisitzer

Amterkumulation ist zuldssig.
Die Mitglieder des Vorstandes sind ehrenamtlich titig und haben grundsétzlich nur Anspruch
auf Entschidigung ihrer effektiven Spesen und Barauslagen.

Dem Vorstand obliegt die Planung, welche den erfolgreichen Fortbestand des Vereins
sicherstellen soll. Dem Vorstand stehen alle Befugnisse zu, welche nicht ausdriicklich einem
anderen Organ des Vereins iibertragen werden. Es sind dies insbesondere:

a) Vorbereitung und Durchfiihrung der ordentlichen und ausserordentlichen
Generalversammlung;

b) Erstellen von Geschéftsbericht und Jahresrechnung inkl. Budget;
¢) Rechnungswesen und Finanzierung des Vereins;
d) Erlass einer Geschiftsordnung und von Reglementen;

¢) Anstellung, Fithrung und Entlassung des Kaders der Geschiftsstelle sowie das Erstellen
und Anpassen funktionsbezogener Pflichtenhefte;

f) Regélung der Unterschriftsberechtigung;

g) Kontakte mit eidgendssischen Behdrden und den auf nationaler Ebene wirkenden
Institutionen und Medien;

h) Vertretung in internationalen Gremien;
i) Aufnahme und Ausschluss von Mitgliedern.

Beschliisse des Vorstands erfolgen mit dem einfachen Mehr der Anwesenden.

C. Revisionsstelle

Die Generalversammlung kann eine natiirliche oder juristische Person, welche nicht Mitglied
des Vereins sein muss, als Revisionsstelle fiir jeweils eine Amtsdauer von zwei Jahren
wihlen. Eine Wiederwahl ist zuléssig.

Das Geschéftsjahr fallt mit dem Kalenderjahr zusammen. Auf den 31. Dezember wird die
Jahresrechnung abgeschlossen und ein Inventar erstellt. Die Jahresrechnung wird von der
Revisionsstelle gepriift.
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Die Revisionsstelle erstattet der Generalversammlung schriftlichen Bericht tiber die
Priifung der Jahresrechnung und stellt der Generalversammlung Antrag auf Erteilung oder
Verweigerung der Décharge gegeniiber Kassier/in und Vorstand.

D. Patronatskomitee

Die Generalversammlung kann auf Vorschlag des Vorstandes ein Patronatskomitee wihlen,
bestehend aus Persénlichkeiten des offentlichen Lebens, die sich fiir die Anliegen der
Schweizerischen Niemann-Pick-Vereinigung engagieren.

E. Beratungskomitee

Die Generalversammlung wihlt auf Vorschlag des Vorstandes ein Beratungskomitee fiir die
Dauer von zwei Jahren. Dieses besteht zumindest aus einem juristischen und/oder einem
medizinischen Berater. Weitere Berater konnen jederzeit je nach Bedarf vom Vorstand ins
Komitee berufen werden. Diese Berater sind an der nichsten Generalversammlung zu
bestitigen. Die Berater werden in der Regel zu den Vorstandssitzungen eingeladen.

Vereinsvermogen und Haftung

Der Verein finanziert seine Tétigkeit durch:

8 Mitgliederbeitrige;

@ offentliche Beitrége;

o Lotteriefonds;

® Spenden, Gonnerbeitriage und Legate;

o Sponsoring, Patenschaften und Ertrag aus Kapitalien;
o Ertrag aus verschiedenen Tétigkeiten.

Fiir die Verbindlichkeiten des Vereins haftet ausschliesslich das Vereinsvermdgen.

Die personliche Haftbarkeit der Mitglieder fuir die Verbindlichkeiten des Vereins ist
ausgeschlossen.

Auflosung

Fiir die Auflésung des Vereins ist die Anwesenheit von mindestens drei Vierteln aller
Mitglieder sowie die absolute Mehrheit der abgegebenen Stimmen erforderlich.

Wird eines der Quoren nicht erreicht, ist innerhalb von 45 Tagen eine zweite
Generalversammlung mit den gleichen Traktanden einzuberufen. Diese ist ohne Riicksicht
auf die Zahl der Mitglieder beschlussfihig.




(21) Im Falle der Auflésung des Vereins wird das Reinvermdgen nach der Liquidation an eine
steuerbefreite gemeinniitzige Institution mit vergleichbaren Zielen iiberwiesen. Eine
Verteilung des Vermdgens unter den Vereinsmitgliedern ist ausgeschlossen.

VII. Inkrafttreten der Statuten

(22) Diese Statuten wurden in der vorliegenden Form an der Griinderversammlung vom 22.
Januar 2011 genehmigt und sofort in Kraft gesetzt.

Unterégeri, 22. Januar 2011

Revidiert anlisslich der Generalversammlung vom 13. April 2024.

Der Président: - DSI/Sﬁ‘ﬁn?hjer:
@ MCD (s

Christoph Poincilit Peter A. Henggeler




