FORMUND ZIELE

Artikel 1: Die Vereinigung Kindheit und seltene Krankheiten (im
Folgenden: AEMO) wird durch die vorliegenden Statuten und die Ar-
tikel 60 ff. des Schweizerischen Zivilgesetzbuches (ZGB) geregelt.

Artikel 2: Der Sitz der AEMO ist in Monthey VS an der Adresse ihres

standigen Sekretariats.

Artikel 3: Die AEMO hat folgende Ziele:

- Eine breite Offentlichkeit Uber die Problematik der seltenen
Krankheiten oder orphan Diseases (im Folgenden: seltene
Krankheiten) zu informieren und zu sensibilisieren.

- Mittel zu beschaffen, um alle Schritte oder Aktionen im Zusammen-
hang mit seltenen Krankheiten zu unterstitzen, insbesondere:

1) Unterstitzung von Kindern und jungen Erwachsenen in Schwie-
rigkeiten, die in der Schweiz wohnhaft sind und an seltenen
Krankheiten leiden, unabhangig von ihrer ethnischen Zugehorig-
keit oder Religion;

2) anderen Einrichtungen mit &hnlichen Zielen zu helfen;

3) die Forschung und Information zu unterstutzen.

MITGLIEDER

Artikel 4: Mitglieder der AEMO kénnen naturliche und juristische Per-
sonen werden, die sich zu diesen Statuten und den daraus abgeleiteten
Grundsatzen bekennen. Der Vorstand ist zusténdig fur die Entschei-
dung Uber Beitrittsgesuche, die an die AEMO gerichtet werden.

Artikel 5: Mitglieder sind alle nattrlichen oder juristischen Personen, die
ihren Beitrag fur das laufende Jahr bezahlt haben. Die Mitgliedschaft
geht durch Tod, Rucktritt, Ausschluss oder Streichung verloren, wenn
ein Mitglied seinen Jahresbeitrag nicht entrichtet. Ein ausgetretenes
oder ausgeschlossenes Mitglied schuldet den vollen Beitrag fur das
laufende Jahr.

Artikel 6: Jedes Mitglied hat bei den Generalversammlungen ein Stim-
mrecht. Juristische Personen haben nur eine Stimme.

Artikel 7: Die Generalversammlung beschliesst auf Vorankundigung
des Vorstands mit einer Zweidrittelmehrheit der anwesenden Mitglie-
der den Ausschluss eines Mitglieds. Ausgetretene, ausgeschlosse-
ne oder gestrichene Mitglieder haben keinen Anspruch auf das Ge-
sellschaftsvermégen.

Artikel 8: Die Mitglieder haften nicht personlich fur die Ge-
sellschaftsschulden, die nur durch das Gesellschaftsvermogen gesi-
chert sind.

INTERNE ORGANISATION

Artikel 9: Die Organe der AEMO sind:
- die Generalversammlung - der Vorstand
- das Ethikkomitee - die Revisionsstelle

DIE GENERALVERSAMMLUNG

Artikel 10: Die Generalversammlung setzt sich aus allen Mitgliedern

der AEMO zusammen. Der Vorstand kann, wenn er ein besonderes In-

teresse sieht, ausnahmsweise auch andere Personen einladen, die kein

Stimmrecht haben. Die ordentliche Generalversammlung findet einmal

im Jahr statt. Sie ist das oberste Organ der AEMO. Sie hat alle Kompe-

tenzen, die nicht dem Vorstand oder der Ethikkommission zugewiesen

sind. Sie ernennt den Prasidenten, die Mitglieder des Vorstands und

des Ethikkomitees sowie die Revisionsstelle. Die schriftlichen Einla-

dungen mit Angabe der Tagesordnung mussen den Mitgliedern min-

destens zwei Wochen vor dem festgelegten Datum zugestellt werden.

Alle Antrage mussen dem Vorstand spéatestens zehn Tage vor dem Da-

tum der Generalversammlung vorgelegt werden.

Artikel 11: Die Tagesordnung der ordentlichen Generalversammlung

umfasst:

a) Die Annahme des Protokolls der vorangegangenen Generalversam-
miung,

b) die Annahme des Jahresberichts,

c) die Annahme der Jahresrechnung, nach Prufung und Bericht der
Revisionsstelle,

d) die Decharge des Vorstandes fur seine Geschéftsfuhrung,

e) Antrage des Vorstandes oder der Mitglieder,

f) die Wahl oder Wiederwah! der Mitglieder des Vorstands,

g) die Wahl oder Wiederwahl der Mitglieder des Ethikkomitees,

h) die Wahl oder Wiederwahl der Revisionsstelle,

die Festlegung der Hohe der Mitgliedsbeitrage,

i
j) Verschiedenes.

)
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Artikel 12: Der Vorstand kann eine ausserordentliche Generalver-
sammlung einberufen, wenn die Umstande es erfordern oder auf
schriftlichen Antrag von mindestens zwanzig Prozent der Mitglieder.
Die Einladung wird den Mitgliedern innerhalb einer Frist von sieben
Tagen zugestellt. Ordentliche oder ausserordentliche Generalversam-
mlungen koénnen nur Uber die auf der Traktandenliste aufgefthrten

STATUTEN

Gegenstande Beschlisse fassen. Unter Vorbehalt von Artikel 18 die-
ser Statuten werden die Beschltsse mit der Mehrheit der anwesenden
Mitglieder gefasst, wobei bei Stimmengleichheit die Stimme des Prési-
denten den Ausschlag gibt. Die Abstimmung muss geheim stattfinden,
wenn der Vorstand oder mindestens ein Zwanzigstel der Mitglieder
dies verlangen. Nominierungen erfolgen mit der Mehrheit der im ersten
Wahlgang anwesenden Mitglieder, wobei leere und ungultige Stimmen
nicht gezahit werden. Bei Stimmengleichheit gibt die Stimme des Pra-
sidenten den Ausschlag.

DERKOMITEE

Artikel 13: Der Vorstand besteht aus bis zu funf Mitgliedern, die fur
zwei Jahre gewahlt werden. Er leitet und vertritt die AEMO. Der Vors-
tand teilt seine Aufgaben frei unter den Mitgliedern auf. Die Beschlusse
des Vorstands werden mit der Mehrheit der anwesenden Vorstands-
mitglieder gefasst. Bei Stimmengleichheit gibt die Stimme des Prési-
denten den Ausschlag. Der Vorstand fuhrt die Beschlisse der Gene-
ralversammlung aus und vertritt die Interessen der AEMO.

Er verwaltet
die Mittel, die sich aus dem Sammeln von Spenden oder dem Erhalt
von Legaten oder Schenkungen ergeben. Hierzu kann er die Meinung
des Ethikausschusses einholen. Bei der direkten Unterstutzung von
Familien Ubertragt er die Verwendung der Mittel dem Ethikausschuss.
Der Ausschuss hat die weitestgehenden Befugnisse, im Namen der
AEMO zu handeln, insbesondere alle Kaufe, Verkaufe oder Schenkun-
gen zu tatigen, alle Urkunden im Namen der AEMO auszustellen und
zu unterzeichnen. Die Vorstandsmitglieder haften nur fur die Ausfth-
rung ihres Mandats; sie gehen aufgrund ihrer Geschéftsfuhrung keine
personliche oder gesamtschuldnerische Haftung fur die Verbindlich-
keiten der AEMO ein, die nur durch das Gesellschaftsvermégen gesi-
chert sind. Vorbehalten bleibt Artikel 55 Absatz 3 ZGB.

Der Vorstand kann jeder Person ein zeitlich befristetes Mandat erteilen,
wenn er dies fur sinnvoll erachtet.

ETHIKKOMITEE

Artikel 14: Das Ethikkomitee, das fur zwei Jahre gewahlt wird, besteht
aus drei Mitgliedern, darunter mindestens ein Mitglied des Komitees.
Das Ethikkomitee tritt so oft wie nétig zusammen, um die Ergebnisse der
Besuche bei den Familien und die Antrage auf Unterstitzung zu analy-
sieren. Bei dieser Gelegenheit wird ein Protokoll gefihrt. Es entscheidet
mit Mehrheit Uber die Gewahrung von finanzieller Unterstttzung fur die
Familien.

REVISIONSSTELLE

Artikel 15: Die Generalversammlung ernennt eine Treuhandge-
sellschaft als Revisionsstelle fur die Dauer von einem Jahr. Diese ist
nicht Mitglied der AEMO. Das Geschéftsjahr der AEMO beginnt am 1.
Januar und endet am 31. Dezember.

RESSOURCEN

Artikel 16: Die Ressourcen der AEMO umfassen:

a) die Mitgliedsbeitrage

b) die Ertrage, die durch Spendenkampagnen erzielt werden
c) Schenkungen und Vermachtnisse

d) private oder ¢ffentliche Zuschisse

GESELLSCHAFTSUNTERSCHRIFT

Artikel 17: Die AEMO wird durch die Kollektivunterschrift zu zweien,
des Prasidenten oder der Prasidentin oder des Vizeprasidenten oder
der Vizeprasidentin und eines weiteren Vorstandsmitglieds verpflichtet.

ANDERUNG DER STATUTEN UND AUFLOSUNG

Artikel 18: Fur die Anderung der Statuten ist eine qualifizierte Mehrheit
von zwei Dritteln der anwesenden Mitglieder erforderlich. Die AEMO
kann durch einen Beschluss einer Generalversammlung aufgelost
werden, an der mindestens die Halfte der Mitglieder teilnimmt und
die mit einer Mehrheit von zwei Dritteln der anwesenden Mitglieder
entscheidet. Im Falle einer Auflésung werden die verbleibenden Ver-
mogenswerte und das Archiv einer oder mehreren Vereinigungen mit
ahnlichen Zielen Ubergeben.

Artikel 19: Diese Statuten treten sofort in Kraft.

Statuten angenommen am 2. Mérz 2007. Gedndert am 20. Juni 2008

O_(\,r- <o

Olivier Meyer Manon Weibel Rosello
Vorsitzender Sekretarin



