Satzung des
Zentrums fiir Seltene Erkrankungen
vom 23. Januar 2013

Tag der Bekanntmachung im NBI. MBW Schl.-H., S. 01. Mdrz 2013, Seite 27
Tag der Bekanntmachung auf der Homepage der UL: 23. Januar 2013

Aufgrund des § 21 Abs. 1 Satz 3 Nr. 13 des Hochschulgesetzes (HSG) in der Fassung der Bekannt-
machung vom 28. Februar 2007 (GVOBI. Schl.-H. 2007, S. 184), zuletzt geandert durch Artikel 1 des
Gesetzes vom 04. Februar 2011 (GVOBI. Schl.-H., S. 34, ber. GVOBI. Schl.-H., S. 67 i.V.m. § 13 Abs. 2
Satz 1 der Verfassung der Universitat zu Libeck vom 09. Juni 2010 (NBL. MWV Schl.-H., S. 40), wird
nach Beschlussfassung durch den Senat vom 24. Oktober 2012 im Benehmen mit dem Hochschul-
rat die folgende Satzung erlassen:

§1
Ziel und Zweck des Zentrums

Diagnostik, Therapie, Pravention und Erforschung seltener Erkrankungen verlangen die enge Zu-
sammenarbeit von Spezialisten vieler Fachrichtungen der Medizin und der Grundlagenwissen-
schaft. Das Zentrum fir Seltene Erkrankungen (ZSE) ist eine Einrichtung der Universitat zu Libeck,
die eng mit dem UKSH zusammenarbeitet. Die Kooperation mit dem UKSH wird in einem geson-
derten Vertrag geregelt. Das Zentrum dient der Forderung der klinischen und der grundlagenori-
entierten Forschung zu seltenen Erkrankungen gemaf den gesetzlichen Regelungen und den Vor-
gaben des ,Nationalen Aktionsbilindnisses fiir Menschen mit Seltenen Erkrankungen” (NAMSE)
sowie der multidisziplinaren Anwendung dieser Erkenntnisse in der klinischen Medizin. Insbeson-
dere soll es die Kooperation zwischen den beteiligten Instituten, Einrichtungen und Forschungs-
verblinden fordern, gemeinsame forschungsrelevante Infrastrukturen entwickeln und betreiben
und die gemeinschaftliche Einwerbung von Drittmitteln der beteiligten Institute und interessierter
Unternehmen vorbereiten und unterstiitzen.

§2
Aufgaben

(1) Das ZSE fordert und koordiniert die klinische Forschung und Grundlagenforschung im Bereich
der seltenen Erkrankungen einschlie3lich der Erprobung innovativer Diagnose- und Therapiever-
fahren, insbesondere durch den Transfer grundlagenorientierter Forschungsergebnisse zu medizi-
nischen Anwendungen.

(2) Das ZSE organisiert die Zusammenarbeit der Beteiligten in der Pravention, Diagnose und The-
rapie seltener Erkrankungen.




(3) Das ZSE nutzt zur Erflllung seiner Aufgaben vorhandene Ressourcen gemeinschaftlich. Es un-
terstlitzt die Einrichtung von Arbeitsgruppen, die der Entwicklung von Kooperationsmaoglichkeiten
zwischen den beteiligten Instituten dienen.

(4) Das ZSE widmet sich der Férderung des wissenschaftlichen Nachwuchses, indem es strukturier-
te, forschungsorientierte Ausbildungskonzepte entwickelt, anbietet und unterstiitzt. In diesem
Zusammenhang beteiligt sich das ZSE aktiv an den Studiengangen Humanmedizin und "Molecular
Life Science" und am Graduiertenkolleg ,Modulation von Autoimmunitat”.

(5) Das ZSE organisiert interdisziplinare Fort- und Weiterbildungsangebote und flihrt sie durch.

(6) Das ZSE betreibt eine aktive Offentlichkeitsarbeit. Es informiert regelméBig tiber Versorgungs-
angebote seltener Erkrankungen und aktuelle Themen der Forschung auf dem Gebiet und vertritt
die Interessen gegenliber wissenschaftspolitischen und forschungsférdernden Institutionen.

(7) Das ZSE fordert den Wissenstransfer und die wissenschaftliche Kommunikation durch die
Durchfiihrung von Symposien und wissenschaftlichen Kongressen.

(8) Die Qualitat des ZSE soll durch eine regelmaBige externe Evaluation Gberpriift werden. Die Eva-
luation soll durch die sich zurzeit noch in der Planung befindlichen nationalen und internationalen
Gremien zu Zentren fiir seltene Erkrankungen und deren Vorgaben durchgefiihrt werden.

§3
Organisation des ZSE

(1) Das ZSE besitzt folgende Organe:
a. die Mitgliederversammlung
b. den Vorstand
c. die Sprecherin oder den Sprecher und ihre Stellvertreterin oder Stellvertreter.

(2) Das ZSE kann sich eine Geschéftsordnung geben.

§4
Mitgliedschaft

(1) Mitglied im ZSE konnen Institute, Kliniken und andere Forschungseinrichtungen sowie Wirt-
schaftsbetriebe werden, die sich aktiv an den Aufgaben gem. § 2 beteiligen und regelmaRig ihren
Beitrag zu den zentralen Ressourcen des ZSE leisten. Die Aufnahme in das ZSE lasst die sonstige
rechtliche Stellung der betroffenen Institution, insbesondere ihre Eigenstandigkeit und ihre institu-



tionelle Eingliederung in andere Strukturen und sich daraus ergebende Verpflichtungen unbe-
rihrt.

(2) Die Mitglieder werden durch je eine leitende Wissenschaftlerin oder Arztin oder einen leitenden
Wissenschaftler oder Arzt der jeweiligen Einrichtung vertreten.

(3) Griindungsmitglieder sind die im Anhang aufgefiihrten Einrichtungen.

(4) Weitere Mitglieder kénnen auf Antrag in das ZSE aufgenommen werden. Die Mitgliederver-
sammlung priift das Vorliegen der in Absatz 1 genannten Voraussetzungen und entscheidet liber
die Aufnahme.

(5) Die Mitglieder partizipieren an den Ressourcen des ZSE gemaf3 den getroffenen Entscheidun-
gen in der Mitgliederversammlung.

(6) Die Mitgliedschaft im ZSE endet unverziglich, wenn ein Mitglied die Voraussetzungen nach
Absatz 1 nicht mehr erfiillt oder wenn es gegeniiber der Sprecherin oder dem Sprecher seinen
Austritt aus dem ZSE schriftlich erklart. Das Entfallen der Voraussetzungen nach Absatz 1 stellt die
Mitgliederversammlung fest.

(7) Im Falle der Beendigung der Mitgliedschaft fallen nur solche Ressourcen, die von dem ehemali-
gen Mitglied allein eingebracht wurden und nicht essentieller Bestandteil einer durch das ZSE ge-
meinschaftlich betriebenen Ressource sind, an dieses zuriick. Im Zweifelsfall entscheidet das Prasi-
dium der Universitat nach Anhérung der Betroffenen.

§5
Mitgliederversammlung

(1) Oberstes Organ des ZSE ist die Mitgliederversammlung. Sie wird mindestens einmal pro Semes-
ter von der Sprecherin oder dem Sprecher einberufen.

(2) Die Sprecherin oder der Sprecher leitet die Sitzungen der Mitgliederversammlung.

(3) Die Mitgliederversammlung beschlie3t (iber alle Angelegenheiten des ZSE von grundsatzlicher
Bedeutung, insbesondere Uber:

die Festsetzung der Hohe des institutionellen Mitgliedsbeitrages
die Entscheidung lber die Aufnahme neuer Mitglieder
die Entscheidung Uiber die Verwendung der Ressourcen des ZSE
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die Planung von Malnahmen im Zusammenhang mit den in § 2 genannten Aufgaben des
ZSE
e. die Wahl des Vorstandes



f. die Entscheidung tuber den Ausschluss von Mitgliedern
g. Anderungen oder Ergdnzungen der Ordnung des ZSE
h. die Auflésung des ZSE.

§6
Vorstand

(1) Der Vorstand wird fiir drei Jahre gewahlt. Wiederwahl ist moglich. Der Vorstand besteht aus drei
Mitgliedern, die die Bereiche Grundlagenwissenschaften, klinisch-theoretische Forschung und
Klinische Forschung reprasentieren sollen. Wenn die Mitgliederzahl auf sechs Mitglieder ansteigt,
erhéht sich die Zahl der Vorstandsmitglieder auf funf.

(2) Der Vorstand ist fiir die sachgerechte Mittelverteilung und die Einhaltung des Gesamtbudgets
des ZSE verantwortlich. Der Vorstand legt einmal jahrlich der Mitgliederversammlung einen Tatig-
keitsbericht vor.

(3) Tritt ein Vorstandmitglied vorzeitig zurlick, so beruft der Vorstand unverziiglich eine Mitglieder-
versammlung flr eine Nachwabhl ein. Die Nachwahl erfolgt fiir den Rest der Amtszeit des urspriing-
lichen Amtsinhabers.

(4) Die Mitgliederversammlung kann Vorstandsmitglieder jederzeit mit der Mehrheit von zwei Drit-
teln aller Mitglieder des ZSE abwahlen. In diesem Falle ist unverziiglich eine Nachfolgerin oder ein
Nachfolger nach Absatz 1 zu wahlen. Die Neuwabhl erfolgt fiir den Rest der Amtszeit des urspriingli-
chen Amtsinhabers.

§7
Sprecherin oder Sprecher

(1) Der Vorstand wahlt aus seinen Reihen eine Sprecherin oder einen Sprecher sowie einen stellver-
tretende Sprecherin oder stellvertretenden Sprecher, die bzw. der die geschaftsfihrenden Funkti-
onen wahrnimmt. Die Sprecherin oder der Sprecher und auch die jeweilige Stellvertreterin oder
der jeweilige Stellvertreter missen hauptamtlich an einem universitaren Institut, einer universita-
ren Klinik oder einer anderen Forschungseinrichtungen tatig sein.

(2) Die Sprecherin oder der Sprecher leitet das ZSE und vertritt seine Belange nach innen und nach
aullen. Sie oder er wird in ihrer bzw. seiner Arbeit von der Stellvertreterin oder dem Stellvertreter
und den anderen Vorstandsmitgliedern unterstitzt.



§8
Beschlussfassung, Wahlen

(1) Die Mitgliederversammlung des ZSE fallt ihre Entscheidung mit der einfachen Mehrheit der
nach ordnungsgemdBer Ladung anwesenden Mitglieder. Stimmenthaltungen gelten als Nein-
Stimmen. Bei Stimmengleichheit ist ein Antrag abgelehnt.

(2) Die Sitzung ist ordnungsgemal’ einberufen, wenn die schriftliche Einladung durch die Spreche-
rin oder den Sprecher oder im Falle ihrer oder seiner Verhinderung durch ihre oder seine Vertre-
tung mit einer Frist von vier Wochen ergeht. Die vorgesehene Tagesordnung ist spdtestens eine
Woche vor dem Sitzungstermin zu versenden.

(3) Beschliisse zur Festsetzung der Beitragshéhe, dem Ausschluss von Mitgliedern oder zur Ande-
rung der Satzung (8§ 5 Abs. 3 lit. a, f und g) bediirfen der Zustimmung von zwei Dritteln der Zent-
rumsmitglieder.

(4) Ein Beschluss zu Auflosung (§ 5 Abs. 3 lit. h) kann nur erfolgen, wenn ihm nicht mehr als zwei
Mitglieder widersprechen.

(5) Uber die Mitgliederversammlungen des ZSE wird ein Ergebnisprotokoll angefertigt, das allen
Mitgliedern spatestens mit der Einladung zur nachsten Sitzung zuganglich gemacht wird.

§9
Auflésung des Zentrums

(1) Bei Auflésung des Zentrums fallen Ressourcen, die von einzelnen Mitgliedern eingebracht wur-
den (dezentrale Ressourcen), grundsatzlich an diese zurlick.

(2) Uber die Zuordnung und weitere Nutzung von Ressourcen, die gemeinschaftlich angeschafft
worden sind (zentrale Ressourcen), entscheidet im Fall der Auflésung eine gemeinsame Kommissi-
on aus Vertretern des ZSE und des Prasidiums der Universitdt, sofern bei der Schaffung der jeweili-
gen Ressourcen nichts anderes vereinbart wurde.



§10
Inkrafttreten

(1) Diese Satzung tritt am Tag nach ihrer Bekanntmachung in Kraft.

(2) FUnf Jahre nach Inkrafttreten dieser Satzung wird das Zentrum evaluiert. Auf Basis des Evaluie-

rungsergebnisses entscheidet der Senat tiber den Fortbestand des Zentrums.

Lubeck, den 23. Januar 2013

gez. Prof. Dr. P. Dominiak
Prasident der Universitat zu Libeck



Anhang:
Griindungsmitglieder

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
- Sektion furr experimentelle padiatrische Endokrinologie und Diabetologie (fachlich leitende Per-
son: Prof. Dr. med. Olaf Hiort)

Klinik fir Neurologie
- Sektion fir Klinische und Molekulare Neurogenetik (fachlich leitende Person: Prof. Dr. med. Chris-

tine Klein)

Klinik fiir Dermatologie, Allergologie und Venerologie (fachlich leitende Person: Prof. Dr. med. Det-
lef Zillikens)

Institut fir Humangenetik (fachlich leitende Person: Prof. Dr. med. Gabriele Gillessen-Kaesbach)



