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Satzung der
Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

ACHSE

Praambel?

Die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V. wurde 2004 mit dem
Ziel gegrindet, der Benachteiligung von Menschen mit Seltenen Erkrankungen in
der Bundesrepublik Deutschland, in Europa und weltweit entgegenzutreten.

Menschen mit Seltenen Erkrankungen flhren in der Bundesrepublik Deutschland,
in Europa und weltweit ein benachteiligtes Leben. Das muss geandert werden. Tritt
eine Erkrankung in ihrer Haufigkeit seltener als 5:10.000 auf, spricht die Definition
des Europaischen Parlaments von einer Seltenen Erkrankung. In Deutschland feh-
len haufig geeignete Diagnosemdglichkeiten, entsprechend aus- und fortgebildete
Facharzte und anderes Therapiepersonal, und auch das Angebot von und die Ver-
sorgung mit Medikamenten sowie die psychosoziale Begleitung sind zumeist unzu-
reichend. AuBerdem fehlen oftmals Standards sowohl fir Diagnostik und Therapie
als auch die erforderliche Qualitatssicherung. Die geringe Anzahl von Patienten mit
einer dieser Seltenen Erkrankungen verhindert haufig die notwendige Grundlagen-
und Therapieforschung. Ferner fehlen haufig strukturierte Informationsmaéglichkei-
ten fir Arzte, Therapeuten, Wissenschaftler, Pharmafirmen, die von Seltenen Er-
krankungen Betroffenen und die interessierte (Fach-) Offentlichkeit.

Auch die Vertretung von Menschen mit Seltenen Erkrankungen in der Offentlich-
keit, gegeniber den Leistungstragern im sozialen Versorgungssystem und den po-
litischen Mandatstragern ist unzureichend Die ACHSE strebt an, alle erdenklichen
MaBnahmen anzuregen, zu ergreifen und durchzusetzen, die die bestehenden
Missstande beseitigen und die Lebensumstande der von seltenen chronischen Er-
krankungen betroffenen Menschen und ihrer Angehérigen zu verbessern.

! In dieser Satzung wird das generische Maskulin verwendet. Es sind stets alle Formen
gemeint.
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Seit der Griindung der ACHSE konnten einige der Missstande und Schwachen des
Gesundheits- und Sozialwesens verbessert werden. Die Herausforderungen in der
Forschung zu Seltenen Erkrankungen haben sich verandert, sind aber weiterhin
nicht zufriedenstellend. Auch die meisten Herausforderungen, denen sich Patien-
tinnen und Patienten mit Seltenen Erkrankungen stellen mulssen, sind nach wie
vor nicht oder nur unbefriedigend geldést. Zudem sind weitere Problembereiche
deutlich geworden.

Die ACHSE wird sich mit aller Kraft daflir einsetzen, dass sich Lebensqualitat und
Lebenserwartung von Menschen mit Seltenen Erkrankungen und ihrer Angehori-
gen verbessern. Sie wird sich hierzu mit anderen Organisationen austauschen und
verblnden, um gemeinsam mehr erreichen zu kénnen.

Dabei erkennen die ACHSE und ihre Mitgliedsverbande an, dass, bei der Verfolgung
ihrer gesundheits- und sozialpolitischen Ziele und beim Eingehen von Kooperatio-
nen die Wahrung der Werte der demokratischen Grundordnung, die Rechtstaat-
lichkeit, soziale Sicherheit und Gerechtigkeit, Gleichstellung, Diversitat und Inklu-
sion unverhandelbar sind. Die ACHSE verfolgt ihre satzungsgemaBen Ziele ohne
parteipolitische und kirchliche Abhangigkeit. Fur die ACHSE ist elementar, dass sie
ihre Aufgaben entsprechend diesem Werteverstandnis ausiibt und alle ihre Koope-
rationspartnerinnen und -partner diese Ziele teilen.

§1 Name und Sitz

1.1. Der Name des Vereins lautet "Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen
(ACHSE) e.V.".
1.2. Der Verein hat seinen Sitz in Dlsseldorf und ist im Vereinsregister unter

Nummer VR 9638 gefihrt.
1.3. Das Geschaftsjahr ist das Kalenderjahr.

8§ 2 Zweck des Vereins

Zweck des Vereins ist die Forderung des 6ffentlichen Gesundheitswesens und der
offentlichen Gesundheitspflege. (§ 52 Abs. 2 Satz 1 Nr. 3 AO). Der Satzungszweck
wird verwirklicht insbesondere durch:
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2.1.

2.2.

2.3.

2.4.

2.5.

2.6.

2.7.

Beitrdge zur Verbesserung von Gesundheit, Gesundheitsaussichten und
Lebensqualitat von Menschen mit chronischen seltenen Erkrankungen, so-
wie zur Sicherstellung ihrer Selbstbestimmung und Chancengleichheit an-
zuregen;

das Wissen Uber Seltene Erkrankungen zu férdern, die praventiven und
therapeutischen Mdéglichkeiten zu verbessern sowie lber Hilfsangebote flr
Betroffene zu informieren;

Menschen mit Seltenen Erkrankungen zusammenzufthren und die diagno-
sespezifische Vernetzung national und international sowie die Grindung
und den Aufbau von uUberregionalen Selbsthilfeorganisationen fir Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen oder Seltenen Krankheitsgruppen zu for-
dern;

politische Initiativen fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen vorzuberei-
ten, zu Gesetzen, Verordnungen und Richtlinien im Sinne der Betroffenen
maoglichst bereits im Entwurfsstadium Stellung zu beziehen und politische
Mandatstrager zu beraten;

die Interessen der Menschen mit Seltenen Erkrankungen zu vertreten, ins-
besondere gegeniber Institutionen im Gesundheits- und Sozialwesen;

durch Vorschlage, Aktionen und MaBnahmen die Ursachen-, Grundlagen-,
Diagnose- und Therapieforschung zu intensivieren, die medizinische Ver-
sorgungsstruktur und ihre Qualitat zu sichern, und die Arzneimittelversor-
gung zu verbessern;

fir eine bessere Unterrichtung der Arzte und anderer Therapeuten Uber
Symptome, Diagnose, Verlauf und Therapie von Seltenen Erkrankungen
einzutreten, und deren Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe zu férdern.

§ 3 Aufgaben der ACHSE

Die Aufgaben der ACHSE sind insbesondere:

3.1.

3.2.

die Umsetzung der Ziele der ACHSE, auch im Kontext der gesundheitspo-
litischen Arbeit der BAG SELBSTHILFE und anderer Organisationen in
Deutschland und auf europaischer Ebene.

der verbandsinterne Austausch und die Meinungsbildung in allen Fragen,
die Seltene Erkrankungen betreffen.
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3.3.

3.4.

3.5.

4.1.

4.2.

4.3.

5.1.

5.2.

die Vermittlung der Position der ACHSE auf nationaler und europaischer
Ebene, dazu gehdrt insbesondere die Arbeit als nationale Allianz auf euro-
paischer und globaler Ebene.

die Beratung des Vorstands der BAG SELBSTHILFE in allen Sachthemen
und aktuellen Fragen, die von Bedeutung flir Menschen mit Seltenen Er-
krankungen und deren Selbsthilfeorganisationen sind

die Férderung des Informations- und Meinungsaustausches sowie Koope-
rationen mit Verbanden, die die Interessen von chronisch kranken Men-
schen vertreten.

8§ 4 Gemeinniitzigkeit

Die ACHSE verfolgt ausschlieBlich und unmittelbar gemeinnttzige Zwecke
im Sinne des Abschnittes "Steuerbeglinstigte Zwecke" der Abgabenverord-
nung in der jeweils glltigen Fassung.

Sie ist selbstlos tatig und verfolgt nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche
Zwecke. Mittel der ACHSE dlirfen nur fur die satzungsmaBigen Zwecke ver-
wendet werden. Die Mitglieder erhalten in ihrer Eigenschaft als Mitglieder
keine Zuwendungen aus Mitteln der ACHSE. Es darf keine Person durch
Ausgaben, die dem Zweck des ACHSE fremd sind, oder durch unverhalt-
nismaBig hohe Verglitungen beginstigt werden.

Bei Aufldsung des Vereins oder bei Wegfall steuerbegtinstigter Zwecke fallt
das Vereinsvermoégen an die Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von
Menschen mit Behinderung, chronischer Erkrankung und ihren Angehdri-
gen e.V. (BAG SELBSTHILFE) e.V., die es ausschlieBlich und unmittelbar
fir gemeinnutzige Zwecke im Sinne dieser Satzung zu verwenden hat.

§5 Mitglieder
Der Verein hat ordentliche Mitglieder, auBerordentliche Mitglieder und Eh-
renmitglieder
Ordentliches Mitglied des Vereins kann jeder Verein werden, der:

a. die Anliegen von Betroffenen einer oder mehrerer Seltener Erkran-
kungen vertritt; "selten" ist eine Erkrankung i.S. dieser Satzung,
wenn nicht mehr als 5 von 10.000 Menschen von ihr betroffen sind.
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5.3.

5.4.

5.5.

5.6.

-
rankungen

b. dem Prinzip der Selbsthilfe behinderter und chronisch kranker Men-
schen verpflichtet und in der Regel rechtlich selbstandig ist;

c. als gemeinnitzig anerkannt ist;

d. Dbereitist, die Interessen der Menschen mit der oder den betreffenden
Seltenen Erkrankungen bundesweit zu vertreten; und

e. die Leitsatze der Selbsthilfe flir die Zusammenarbeit mit Personen des
privaten und o6ffentlichen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsun-
ternehmen (in der jeweils aktuellen Fassung) anerkennt und sich ver-
pflichtet flir seine Arbeit und seine Finanzierung diese entsprechend
anzuwenden.

Organisationen, die sich mit der Arbeit der ACHSE verbunden flihlen, kén-
nen sich als auBerordentliche Mitglieder ohne Stimmrecht an der Zusam-
menarbeit beteiligen.

Die Ehrenmitgliedschaft kann an solche Personen verliehen werden, die
sich um die Unterstlitzung und Férderung der ACHSE in besonderem Maf3e
verdient gemacht haben. Sie haben kein Stimmrecht. Das Nahere regelt
eine Ehrungsordnung.

Uber die Mitgliedschaft (5.2. bis 5.4) in der ACHSE entscheidet die Mitglie-
derversammlung auf Vorschlag des Vorstands auf schriftlichen bzw. elekt-
ronisch Ubermittelten Antrag. Die Mitgliedschaft endet durch Austritt oder
durch Ausschluss. Der Austritt erfolgt durch schriftliche bzw. elektronisch
Ubermittelte Erkldrung gegenuber dem vertretungsberechtigten Vorstand.
Er ist nur zum Ende eines Kalenderjahres unter Einhaltung einer Kindi-
gungsfrist von 3 Monate zulassig.

Ein Mitglied kann durch Beschluss des Vorstandes ausgeschlossen werden,
(1) wenn es gegen die Vereinsinteressen groblich verstoBen hat; oder

(2) wenn es gegen die ,Leitsatze der Selbsthilfe flir die Zusammenarbeit
mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Organisationen
und Wirtschaftsunternehmen®™ der BAG SELBSTHILFE, insbesondere
die Grundsatze zur Transparenz gehandelt hat; oder wenn

(3) auch nach dem zweiten Mahnschreiben, wobei das zweite eine Zah-
lungsfrist von zwei Monaten gewahren soll, ausstehende Mitgliedsbei-
trage nicht beglichen werden.

Gegen den Ausschluss ist die Anrufung der Mitgliederversammlung még-
lich, die mit einfacher Mehrheit entscheidet.
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§ 6 Organe der ACHSE

Organe der ACHSE sind die Mitgliederversammlung und der Vorstand.

7.1.

7.2.

7.3.

§ 7 Die Mitgliederversammlung

Die Vertreterinnen und Vertreter der in 5.2 genannten Verbande bilden die
Mitgliederversammlung der ACHSE.

Zu ihren Aufgaben gehort

a.
b.

C.

> «ua o

Beschlussfassung Uber die Grundsatze der Arbeit der ACHSE
Festsetzung der Mitgliedsbeitrage;

Beschlussfassung lber Satzungsanderungen soweit durch die Sat-
zung nicht ausdricklich einem anderen Organ zugewiesen, und die
Auflésung der ACHSE;

Wahl der Mitglieder des Vorstands;

Beschlussfassung Uber die Entlastung des Vorstands;

Wahl von 2 Kassenprifern, die dem Vorstand nicht angehdren durfen;
die Entscheidung Uber die Aufnahme von Mitgliedern

die Entscheidung im Falle einer Anrufung der Mitgliederversammlung
gemaB Nr. 5.6

die Entgegennahme und Genehmigung des Jahresabschlusses und
des Haushaltsplanes;

die Entgegennahme des Rechenschaftsberichtes des Vorstandes und
die Entlastung des Vorstandes;

Beschluss Uber Vereinsordnungen.

Satzungsdnderungen, auch soweit sie Anderungen oder Ergénzungen des
Vereinszwecks beinhalten, bedlrfen einer Mehrheit von 34 der abgegebe-
nen gultigen Stimmen. (Stimmenthaltungen und unglltige Stimmen wer-
den nicht bertcksichtigt).
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8.1.

8.2.

8.3.

8.4.

8.5.

8.6.

8.7.

8.8.

§ 8 Durchfithrung der Mitgliederversammlung

Die Mitgliederversammlung der ACHSE tritt mindestens einmal jahrlich zu-
sammen, soweit nicht aus besonderem Grund weitere Sitzungen erforder-
lich sind. Der Vorstand tritt mindestens einmal zwischen den Mitglieder-
versammlungen, im Ubrigen bei Bedarf, zusammen.

Der Vorstand gibt den Termin der Mitgliederversammlung spatestens 3 Mo-
nate vorher bekannt. Er ladt zu den Sitzungen der Mitgliederversammlung
unter Bekanntgabe der Tagesordnung mit einer Frist von 4 Wochen ein.
Die Einladung kann schriftlich oder per E-Mail erfolgen. Die Mitglieder mus-
sen eine Postadresse und eine E-Mail-Adresse angeben, lber die sie sat-
zungskonform geladen werden kénnen.

Auf Initiative des Vorstands oder Vorschlag von mindestens 10 % der Mit-
gliedsverbande ladt der Vorstand zu einer auBerordentlichen Mitgliederver-
sammlung ein.

Der Vorstand legt Zeit, Ort und Form der Mitgliederversammlung fest. Die
Mitgliederversammlung kann in einer analogen Veranstaltung, im Wege
der elektronischen Kommunikation oder in einer gemischten Versammlung
aus prasent anwesenden und digital beteiligten Mitgliedern durchgefiihrt
werden.

Die Mitglieder kdnnen dem Vorstand Vorschlage fur die Tagesordnung ei-
ner Mitgliederversammlung machen. Diese Vorschlage werden so weit wie
maoglich berlcksichtigt. Ein Anspruch auf die Erganzung der Tagesordnung
besteht, wenn ein Antrag beim Vorstand spatestens sechs Wochen vor der
Sitzung eingeht

In dringenden Fallen kann der Vorstand auf eigene Initiative oder auf Vor-
schlag eines Mitgliedsverbandes die Tagesordnung erganzen, wenn die Mit-
glieder spatestens eine Woche vor der Mitgliederversammlung hiertiber per
E-Mail oder schriftlich in Kenntnis gesetzt werden. Eine Satzungsanderung
kann nicht gemaB diesem Eilantragsverfahren auf die Tagesordnung ge-
setzt werden.

Jedes ordentliche Mitglied hat eine Stimme. Ein Verband kann sich durch
einen schriftlich Bevollmachtigten vertreten lassen. Ein Bevollmachtigter
kann nicht mehr als insgesamt zwei Stimmen halten.

Bei Bedarf kann der Vorstand zu den einzelnen Sitzungen der Gremien der
ACHSE weitere Sachverstandige als Gaste einladen. Ein Vertreter der BAG
SELBSTHILFE ist berechtigt, als Gast an der Mitgliederversammlung der

251209 Satzung ACHSE nach Beschluss MV 7.11.2025.docx 7



8.9.

9.1.

9.2.

9.3.

9.4.

9.5.

ACHSE teilzunehmen. Gaste nehmen mit Rede-, aber ohne Stimmrecht an
den Sitzungen teil.

Die Ergebnisse der Mitgliederversammlung sind in einem Protokoll nieder-
zulegen, das vom Sitzungsleiter und von dem Protokollfiihrer zu unter-
zeichnen ist und das innerhalb von 4 Wochen nach der Sitzung zu Uber-
senden ist. Einwendungen gegen das Protokoll sind binnen 4 Wochen nach
Eingang des Protokolls einzureichen.

§9 Der Vorstand

Die ordentlichen Mitglieder der Mitgliederversammlung der ACHSE wahlen
den Vorstand. Grundsatzlich werden die Mitglieder des Vorstands flr die
Dauer von vier Jahren gewahlit.

Bei der Vorstandswahl im Jahr 2026 wahlt die Mitgliederversammlung ein-
malig die vier Vorstandsmitglieder mit den meisten Stimmen fur eine
Amtszeit von vier Jahren (bei Stimmengleichheit entscheidet das Los). Die
anderen Vorstandsmitglieder werden einmalig nur fur eine Amtszeit von
zwei Jahren bestellt.

AnschlieBend werden alle zwei Jahre fir alle regular freigewordenen Posi-
tionen neue Vorstandsmitglieder flr eine Amtszeit von 4 Jahren gewahlt.
Die Positionen, die aufgrund von RUcktritt oder Tod des Vorstandsmitglieds
neu zu besetzen sind, kdnnen flir den Rest der Amtszeit neu besetzt wer-
den. Wenn in diesem Fall mehrere Vorstandspositionen mit verschiedenen
Amtszeiten neu zu besetzen sind, bekommen diejenigen mit den meisten
Stimmen die langste Amtszeit (bei Stimmengleichheit entscheidet das
Los).

Eine Wiederwahl der Mitglieder des Vorstands ist mdglich. Vorschlagsbe-
rechtigt sind die Mitgliedsverbande der ACHSE. Betroffene miissen im Vor-
stand vertreten sein. Als Betroffene gelten Personen, die selbst betroffen
sind und Angehdrige von Betroffenen.

Der Vorstand besteht aus einem Vorsitzenden, einem 1. und einem 2. stell-
vertretenden Vorsitzenden, einem Schatzmeister und 3 weiteren Mitglie-
dern. Die Mitglieder des Vorstands bestimmen die Aufgaben der jeweiligen
Vorstandsmitglieder sowie, wer Vorsitzender ist, wer die zwei stellvertre-
tenden Vorsitzenden sind und wer Schatzmeister ist. Der Vorstand kann
jederzeit Berater zur Unterstiitzung seiner Arbeit hinzuziehen. Die Berater
nehmen auf Einladung des Vorsitzenden an Vorstandssitzungen und/oder
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9.6.

9.7.

9.8.

9.9.
9.10.

der Mitgliederversammlung der ACHSE teil. Sie haben in diesem Falle in
der Sitzung Rede-, aber kein Stimmrecht. Der Vorstand kann bei Bedarf
Arbeitsgruppen und Beirate bilden, die die Vereinsarbeit unterstitzen.

Um die Kontinuitat der Arbeit in den Organen sicherzustellen, setzen die
gewahlten Mitglieder die Arbeit in den Organen der ACHSE fort, bis eine
Neubesetzung erfolgt ist. Scheidet ein Mitglied des Vorstands wahrend der
Amtsperiode aus, so kann der Vorstand ein Mitglied bis zur nachsten Mit-
gliederversammlung kooptieren. Die Mitgliederversammlung wahlt auf ih-
rer nachsten reguldaren Versammlung ein neues Vorstandsmitglied flr die
restliche Amtszeit des ausgeschiedenen Vorstandsmitglieds. Die kooptierte
Person kann sich zur Wahl stellen.

Der Vorstand bereitet die Entscheidungsfindung der Mitgliederversamm-
lung vor und tragt dafir Sorge, dass die Beschllisse der Mitgliederver-
sammlung umgesetzt werden.

Zu seinen Aufgaben gehort u.a.:

a. die Fuhrung der laufenden Geschafte des Vereins und die initiative
Anregung und Durchflihrung von MaBnahmen zur Erfillung des Ver-
einszwecks.

b. die Vorbereitung und Durchflihrung von Mitgliederversammlungen
und die Umsetzung der Beschlisse der Mitgliederversammlung.

c. die Sicherstellung einer geordneten Finanzlage; Erstellung eines
Haushaltsplans und Jahresabschlusses; Abfiihrung aller Steuern, Ge-
blihren und Beitrage.

d. Satzungsanderungen, die von Aufsichts-, Gerichts- und Finanzbehor-
den aus formalen Grinden verlangt werden, kann der Vorstand von
sich aus vornehmen.

e. die Abgabe politischer Stellungnahmen. Soweit es sachlich erforder-
lich und zeitlich mdéglich ist, sind vor Abgabe einer Stellungnahme die
Meinungen der Mitgliedsverbande einzuholen. Jedenfalls aber sind die
Stellungnahmen den Mitgliedsverbanden zeitnah zur Kenntnis zu ge-
ben.

Der Vorstand kann sich eine Geschaftsordnung geben.

Der Vorstand der ACHSE unterhalt eine Geschaftsstelle; sie wird vom Ge-
schaftsfihrer geleitet, der dem Vorstand untersteht. Die Geschaftsstelle
fuhrt die Beschllisse der Mitgliederversammlung und des Vorstandes aus,
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10.1.

10.2.

10.3.

10.4.

10.5.

10.6.

10.7.

berat den Vorstand initiativ im Sinne der Ziele und Aufgaben der ACHSE
und fuhrt die laufenden Geschafte.

8§ 10 Beschlussfassung und
Vertretungsmacht des Vorstands

Der Vorstand fasst seine Beschllisse im Allgemeinen in Vorstandssitzun-
gen, die vom Vorsitzenden, bei seiner Verhinderung vom ersten und bei
dessen Verhinderung vom zweiten Stellvertreter, schriftlich oder per E-Mail
einberufen werden.

Es ist eine Einberufungsfrist von einer Woche einzuhalten, eine langere
Einberufungsfrist ist anzustreben. Es bedarf der Mitteilung einer Tagesord-
nung. Der Vorstand ist beschlussfahig, wenn mindestens 4 Vorstandsmit-
glieder, darunter der Vorsitzende oder einer der beiden Stellvertreter, an-
wesend sind. In besonderen Fallen kann auf die Einhaltung der Frist ein-
stimmig verzichtet werden.

Bei der Beschlussfassung entscheidet die Mehrheit der abgegebenen glilti-
gen Stimmen. Die Vorstandssitzung leitet der Vorsitzende, bei dessen Ver-
hinderung einer der beiden Stellvertreter.

Ein Vorstandsbeschluss kann auf schriftlichem oder digitalem Wege gefasst
werden, wenn die Mehrheit der Vorstandsmitglieder ihre Zustimmung zu
der beschlieBenden Regelung erklaren, darunter der Vorsitzende und einer
der beiden Stellvertreter. Schriftlich im Sinne dieser Bestimmung ist per
Brief, Fax oder E-Mail.

Alle Beschllisse des Vorstandes, sowohl gema3 Nr. 10.1. als gemaB Nr.
10.4. sind schriftlich zu protokollieren und allen Vorstandsmitgliedern zu-
zustellen.

Der Verein wird durch den Vorsitzenden oder den stellvertretenden Vorsit-
zenden, beide jeweils gemeinschaftlich mit einem weiteren Vorstandsmit-
glied handelnd, gerichtlich und auBergerichtlich nach auBen vertreten
(§ 26 BGB). Im Innenverhaltnis zwischen Vorstand und Verein ist der stell-
vertretende Vorsitzende nur zur Vertretung befugt, wenn der Vorsitzende
an der Wahrnehmung seines Amtes verhindert ist.

Der Vorstand ist berechtigt, den Geschaftsfiihrer (8.7) als besonderen Ver-
treter gemaB § 30 BGB fur die laufenden Geschafte zu bestellen. Die Be-
stellung ist im Vereinsregister einzutragen.
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8§ 11 Der wissenschaftliche Beirat

Der Vorstand kann einen wissenschaftlichen Beirat zu seiner Beratung be-

rufen.

12.1.

12.2.

12.3.

§ 12 Mittel der ACHSE

Mittel zur Erflllung ihrer Aufgaben kann die ACHSE erhalten durch insbe-
sondere

- Mitgliedsbeitrage

- Spenden

- Zuwendungen der 6ffentlichen Hand

- Zuwendungen der Sozialleistungstrager
- sonstige Einklnfte.

Von den Mitgliedern werden Beitrage erhoben. Die Mitgliederversammlung
legt die H6he und die Falligkeit des Jahresbeitrags fest. Der Vorstand ist
fir das Einwerben zusatzlicher Mittel verantwortlich. Der Vorstand kann
beschlieBen, dass die Mitgliederrechte eines Mitglieds bis zur vollstandigen
Begleichung etwaiger Zahlungsriickstande ruhen werden.

Die Mitgliederversammlung kann auBerdem festlegen, dass flr die Erbrin-
gung bestimmter Leistungen der ACHSE ein Kostenbeitrag zu leisten ist,
wenn diese in Anspruch genommen werden.

§ 13 Kooperation

Die ACHSE sucht die Kooperation mit wichtigen in der Gesundheits- und Sozialpo-
litik tatigen Stellen und Organisationen. Dies gilt insbesondere fur

Diese

Ministerien und politische Parteien

Verbande der freien Wohlfahrtspflege

Fachverbande

Rehabilitationstrager

andere Institutionen, die Anliegen der Betroffenen von Seltenen Erkrankun-
gen fordern

Satzung des Vereins wurde beschlossen am 10. November 2005 in Dussel-

dorf und zuletzt gedndert am 07. November 2025
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