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Universitatsmedizin:

Nach Beschluss des Fakultatsrats der Medizinischen Fakultat am 31.08.2020 hat der Vorstand
der Universitatsmedizin der Georg-August-Universitat Gottingen am 01.12.2020 die Errichtung
und die Ordnung des Zentrums fur seltene Tumorerkrankungen genehmigt
[8 63 h Abs. 2 Satz 1 NHG in der Fassung der Bekanntmachung vom 26.02.2007 (Nds. GVBI.
S. 69), zuletzt geandert durch Artikel 1 des Gesetzes vom 11.09.2019 (Nds. GVBI. S. 261) in
Verbindung mit 88 44 Abs. 1 Satz 2, 44 Abs. 1 Satz 3, 63 b S. 3; 63 e Abs. 2 Nr. 14 NHG].
Das Benehmen mit der Klinikkonferenz wurde am 23.09.2020 hergestellt.

Ordnung des

Zentrums fir seltene Tumorerkrankungen

Praambel

!Basierend auf einer Empfehlung des Rates der Europaischen Union (EU) fir eine MaRnahme
im Bereich seltener Krankheiten vom Juni 2009 wurde in Deutschland am 8.3.2010 das
Nationale Aktionsbundnis fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE) ins Leben
gerufen. 2In der EU gilt eine Erkrankung als selten, wenn nicht mehr als 5 von 10.000
Menschen von ihr betroffen sind. *Etwa 7.000 bis 8.000 Erkrankungen der ca. 30.000
bekannten Krankheiten werden als selten eingestuft. *Schatzungen zufolge leiden etwa 4
Millionen Menschen in Deutschland an einer seltenen Erkrankung, in der gesamten EU sind
es ca. 30 Millionen. °In der EU besteht Einigkeit dartiber, dass die Versorgung dieser Patienten
und die Erforschung der seltenen Erkrankungen verbessert werden mussen. SEinen
signifikanten Anteil der seltenen Erkrankungen bilden Tumorerkrankungen, die sich auf Uber
198 einzelne Krebsarten aufteilen. “Seltene Tumorerkrankungen werden als solche
bezeichnet, wenn jahrlich weniger als 5 von 10.000 Menschen erkranken. 8Hierzu zahlen z.B.
Weichteilsarkome aus dem Fett- oder Bindegewebe, viele Formen von Blutkrebs,
Speiserbhrenkrebs, Bauchspeicheldriisenkrebs, Lymphome (Morbus Hodgkin oder Non-
Hodgkin-Lymphome).

%Ziel des Zentrums fir seltene Tumorerkrankungen an der UMG ist es, einen
organisatorischen Rahmen fur eine verstéarkte interdisziplinare Zusammenarbeit und
Koordination zwischen den beteiligten Organkrebszentren und Kliniken der UMG, nationalen
und internationalen Einrichtungen zu schaffen, die mit der Betreuung von Patienten mit
seltenen Tumorerkrankungen befasst sind und/oder im Bereich der Forschung seltener
Tumorerkrankungen tétig sind.

Das Zentrum fur seltene Tumorerkrankungen will damit einen nachhaltigen Beitrag zur
Verbesserung der Versorgung von Menschen mit seltenen Erkrankungen und deren

Erforschung leisten.
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§1
Bezeichnung und Stellung

'Das Zentrum fiur seltene Tumorerkrankungen wird als ein Zentrum im Rahmen der
Regelungen des § 24 Abs. 4 der Grundordnung in der UMG errichtet.

2Im Zentrum fur seltene Tumorerkrankungen arbeiten Einrichtungen der UMG auf den
Gebieten der Diagnostik, Erforschung und Behandlung von seltenen Tumorerkrankungen
interdisziplinar unter Beteiligung von Arzten und Wissenschaftlern zusammen. *Mit dem
Zentrum fur seltene Tumorerkrankungen konnen sowohl weitere nicht mitgliedschaftlich
verbundene Einrichtungen der UMG kooperieren als auch externe Einrichtungen, die auf dem
Gebiet der Erforschung und Behandlung seltener Stoffwechselerkrankungen tétig sind.

§2
Ziele und Aufgaben

Zielsetzungen und Aufgaben des Zentrums flr seltene Tumorerkrankungen sind:

e Etablierung eines Behandlungs- und Forschungszentrums fir seltene Tumorerkrankungen
mit dem Ziel, das koordinierende Zentrum flr derartige Erkrankungen des Bundeslandes
Niedersachsen zu werden und dariber hinaus Forschungsprojekte auf dem Gebiet
seltener Tumorerkrankungen regional und bundesweit zu koordinieren, um interdisziplinar
neue Erkenntnisse auf dem Gebiet dieser Erkrankungen zu gewinnen.

o Verbesserung der Zusammenarbeit in der UMG sowie mit kooperierenden externen
Organisationen zur qualitativ hochwertigen Diagnostik und Behandlung von seltenen
Tumorerkrankungen, z. B. durch interdisziplinare Fallkonferenzen.

o Definition von Standards der Diagnostik und Therapie von seltenen Tumorerkrankungen
in der UMG sowie mit kooperierenden externen Organisationen, insbesondere
Kooperationen mit nationalen und internationalen Netzwerken.

e Forderung therapeutischer Optionen durch die Durchfiihrung von Therapiestudien.

o Verbesserung der Grundlagenforschung und der angewandten Forschung auf dem Gebiet
der seltenen Tumorerkrankungen.

e Forderung klinisch-wissenschaftlicher Projekte auf dem Gebiet der seltenen
Tumorerkrankungen durch bundesweite Rekrutierung entsprechender Patientenkohorten.

o Forderung der Aus-, Weiter- und Fortbildung auf dem Gebiet der seltenen Erkrankungen
bei Studierenden, Pflegepersonal und Arzten der UMG und dariiber hinaus bei der
Arzteschaft der Region.

e Zusammenarbeit mit Patienten- und Interessengruppen sowie den Fachgesellschaften.

e Sensibilisierung der Offentlichkeit und des Gesetzgebers fiir seltene Erkrankungen.



Amtliche Mitteilungen | der Georg-August-Universitat Gottingen vom 18.01.2021/Nr. 2 36

§3
Finanzierung des Zentrums
!Die jeweils am Zentrum fir seltene Tumorerkrankungen beteiligten Einrichtungen innerhalb
der UMG sind fur die Gewahrleistung der Patientenversorgung im eigenen Zustandigkeits-
bereich selbst verantwortlich. ?2Das Zentrum bemiht sich zum Aufbau erweiterter Strukturen,
fur Koordinationsaufgaben, Marketing und Organisation von Weiterbildungsmaf3nahmen, um
finanzielle Unterstitzung vom Land Niedersachsen, vom Bund oder von anderen
forschungsférdernden Organisationen zu erhalten. *Uber die Verwendung der eingeworbenen
Mittel entscheidet der Vorstand des Zentrums fir seltene Tumorerkrankungen im Rahmen der
an der UMG geltenden Richtlinien und Bewirtschaftungsbestimmungen. “Die Verwaltung von
Mitteln aus Spenden, Stiftungen sowie sonstigen Zuwendungen wird nach den Richtlinien der
Universitat Gottingen zum Umgang mit Zuwendungen privater Dritter (Amtl. Mitteilungen vom

18.01.2011 Nr. 2) vorgenommen. °Dartiber hinaus gelten die Bestimmungen der UMG.

§4
Struktur des Zentrums
!Das Zentrum fur seltene Tumorerkrankungen stellt ein Spezialzentrum (Typ B-Zentrum nach
NAMSE-Nomenklatur) im Rahmen des 2017 gegriindeten Zentrums fur Seltene Erkrankungen
(ZSEG) dar, das als koordinierende Dachstruktur als Medizinisches Kompetenzzentrum
errichtet wurde. 2Das Zentrum flr seltene Tumorerkrankungen wird die horizontalen Strukturen
des ZSEG nutzen.

§5

Organe des Zentrums
Organe des Zentrums sind

« der Vorstand

« die Mitgliederversammlung.

§6
Mitgliedschaft
(1) Mitgliedschatftlich vertreten sind:
o die*der Direktor*in des Instituts fiir Pathologie
o die*der Direktor*in des UniversitatsKrebszentrums Goéttingen (G-CCC)
o die*der Geschéftsfuihrer*in des UniversitatsKrebszentrums Gottingen (G-CCC)
o die*der Leitersin des Onkologischen Zentrums des UniversitatsKrebszentrums
Gottingen (G-CCC)
o jeweils ein*e arztliche*r Mitarbeiter*in folgender Mitgliedseinrichtungen des
UniversitatsKrebszentrums (G-CCC) der UMG:
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Klinik fir Allgemein- Viszeral- und Kinderchirurgie

Klinik fir Augenheilkunde

Klinik fir Dermatologie, Venerologie und Allergologie
Institut fir Diagnostische und Interventionelle Radiologie
Klinik fir Gastroenterologie und gastrointestinale Onkologie
Institut fir Genetische Epidemiologie

Pflegedienst

Klinik fir Gynékologie und Geburtshilfe

Klinik fir Hals-Nasen-Ohrenheilkunde

Klinik fir Hamatologie und Medizinische Onkologie
Institut fir Humangenetik

Klinik fir Kardiologie und Pneumologie

Institut fir Klinische Chemie und UMG-Labor

Institut fur Klinische Pharmakologie

Institut fir Medizinische Informatik

Institut fir Medizinische Statistik

Institut fir Medizinische Mikrobiologie

Institut fir Molekulare Onkologie

Klinik fir Mund-, Kiefer- und Gesichtschirurgie

Klinik fir Nephrologie und Rheumatologie

Klinik fir Neurochirurgie

Klinik fir Neurologie

Institut fir Neuropathologie

Institut fir Diagnostische und Interventionelle Neuroradiologie
Institut fir Neuroradiologie

Klinik fir Nuklearmedizin

Abteilung Padiatrische Hamatologie und Onkologie

Klinik fur Palliativmedizin

Klinik fur Psychiatrie und Psychotherapie

Klinik fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie
Klinik fur Strahlentherapie und Radioonkologie

Klinik fur Thorax-, Herz- und Gefal3chirurgie
Zentralabteilung Transfusionsmedizin

Klinik fur Unfallchirurgie, Orthopadie und Plastische Chirurgie
Klinik fur Urologie.

37
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(2) Nach Grundung des Zentrums fir seltene Tumorerkrankungen kdnnen weitere
Einrichtungen der UMG oder ggf. einzelne Personen, die an der UMG tétig sind, als Mitglieder
auf eigenen Antrag oder auf Vorschlag des Vorstands des Zentrums fir Seltene
Tumorerkrankungen und Beschluss der Mitgliederversammlung aufgenommen werden, sofern
sie mit der Versorgung oder der Erforschung seltener Tumorerkrankungen beschéftigt sind.
(3) *Andere Personen (z. B. niedergelassene Arzt*innen) oder Spezialabteilungen von
Einrichtungen auf3erhalb der UMG kdnnen unter den Voraussetzungen des Absatzes 3, letzter
Halbsatz eine assoziierte Mitgliedschaft erwerben. Assoziierte Mitglieder haben kein eigenes
Stimmrecht im Zentrum. 2Uber die Mitgliedschaft als assoziiertes Mitglied entscheidet der
Vorstand des Zentrums fir seltene Tumorerkrankungen.

(4) 'Die Mitgliedschaft endet durch Austritt oder durch Beendigung einer Tatigkeit im Rahmen
der Versorgung oder Erforschung seltener Tumorerkrankungen. 2Der Austritt aus dem
Zentrum flr seltene Tumorerkrankungen ist schriftich gegenlber dem Vorstand zu
beantragen.

(5) Die institutionellen Mitglieder des Zentrums werden auf der Mitgliederversammlung durch

die jeweilige Leitung oder eine von ihr beauftragte Person vertreten.

8§87
Mitgliederversammlung

(1) ‘Eine Mitgliederversammlung ist mindestens einmal jahrlich einzuberufen. Z2Die
Einberufung erfolgt in Textform mit einer Ladungsfrist von mindestens 3 Wochen durch den
Vorstand unter Bekanntgabe der Tagesordnung. 3Eine Mitgliederversammlung ist binnen 3
Wochen einzuberufen, wenn mindestens 30 % der Mitglieder dies schriftlich beantragen.
4Bezliglich der Beschlussfassung gelten die Regelungen des § 37 der Grundordnung der
Universitat.

(2) Die Mitgliederversammlung hat folgende Aufgaben:
+ Entgegennahme und Er6rterung des Berichts des Vorstandes des Zentrums.

» Die Beratung des Vorstands des Zentrums bei der Leitung und Steuerung des Zentrums.
Ihr ist bei allen grundsatzlichen und bedeutsamen Angelegenheiten ein Informations-,

Frage- und Anhdrungsrecht einzurdumen.

+ Beschlussfassung uber die Anderung der Ordnung des Zentrums und die Auflésung des
Zentrums. Die Beschlussfassung iiber die Anderung der Ordnung des Zentrums oder der

Auflosung des Zentrums bedarf einer Mehrheit von zwei Dritteln aller Mitglieder.
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§8
Vorstand und Koordinator*in des Zentrums
(1) 'Der Vorstand leitet das Zentrum fir seltene Tumorerkrankungen. Mitglieder des Zentrums-
vorstands missen Mitarbeiter der UMG sein. 2Der Vorstand hat insbesondere folgende
Aufgaben:

* die Vertretung des Zentrums fur seltene Tumorerkrankungen gegeniuiber dem Vorstand der
UMG.

« die Budgetverantwortung des Zentrums fiir seltene Tumorerkrankungen, soweit es sich um

direkt dem Zentrum zugeordnete Ressourcen handelt.

(2) 'Dem Vorstand des Zentrums gehoren an:
o die*der Direktor*in des Instituts fur Pathologie
o die*der Leitersin des Onkologischen Zentrums des UniversitatsKrebszentrums
Gottingen (G-CCC)
e zwei Aarztliche/wissenschaftliche Vertreter*innen der der UMG angehdrigen
Organkrebszentren, die die Mitgliederversammlung bestimmit.
2Der Zentrumsvorstand wahlt aus dem Personenkreis des Satzes 1 mit einfacher Mehrheit
eine*n Sprecher*in als Vorsitzende*n sowie eine*n Stellvertretende*n Vorsitzende*n des
Vorstands fur die Dauer von jeweils drei Jahren. 3Die*Der Sprecher*in fuhrt den Vorsitz des
Vorstands und vertritt das Zentrum innerhalb der UMG.
(3) Das Zentrum fir seltene Tumorerkrankungen bestellt durch seinen Vorstand eine*n
Koordinator*in fur die Dauer von drei Jahren. 2Die Bestellung ist jederzeit ohne Angabe von
Grunden widerruflich. 2Dies gilt auch fur eine bereits laufende und zeitlich befristete Bestellung.

‘Befristete Bestellungen kénnen mehrfach verlangert werden.

§9
Anderungen
*Anderungen dieser Ordnung bedurfen der Schriftform. 2Anderungen bedirfen der

Zustimmung des Vorstandes der Universitatsmedizin Gottingen.

810
Inkrafttreten

Die Ordnung tritt am Tage nach der Veroffentlichung in den Amtlichen Mitteilungen in Kraft.
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Universitatsmedizin:
Nach Beschluss des Fakultatsrats der Medizinischen Fakultat am 31.08.2020 hat der Vorstand

der Universitatsmedizin der Georg-August-Universitat Gottingen am 01.12.2020 die Errichtung

und die Ordnung des Zentrums fur seltene Herz- und Kreislauferkrankungen Géttingen
genehmigt [8 63 h Abs. 2 Satz 1 NHG in der Fassung der Bekanntmachung vom 26.02.2007
(Nds. GVBI. S. 69), zuletzt gedndert durch Artikel 1 des Gesetzes vom 11.09.2019 (Nds. GVBI.
S. 261) in Verbindung mit 88 44 Abs. 1 Satz 2, 44 Abs. 1 Satz 3, 63 b S. 3; 63 e Abs. 2
Nr. 14 NHG].

Das Benehmen mit der Klinikkonferenz wurde am 23.09.2020 hergestellt.

Ordnung des Zentrums fir seltene
Herz- und Kreislauferkrankungen

Gottingen

Praambel

!Basierend auf einer Empfehlung des Rates der Europaischen Union (EU) fur eine MaRnahme
im Bereich seltener Krankheiten vom Juni 2009 wurde in Deutschland am 8.3.2010 das
Nationale Aktionsbindnis fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE) ins Leben
gerufen. 2In der EU gilt eine Erkrankung als selten, wenn nicht mehr als 5 von 10.000
Menschen von ihr betroffen sind. *Etwa 7.000 bis 8.000 Erkrankungen der ca. 30.000
bekannten Krankheiten werden als selten eingestuft. Schatzungen zufolge leiden etwa 4
Millionen Menschen in Deutschland an einer seltenen Erkrankung, in der gesamten EU sind
es ca. 30 Millionen. °Es besteht Einigkeit darliber, dass die Versorgung dieser Patienten und
die Erforschung der seltenen Erkrankungen verbessert werden missen. 5Seltene
Erkrankungen kénnen sich auch im Herz-/Kreislaufsystem manifestieren. ‘Zu diesen
Erkrankungen zéhlen u. a. seltene Formen von Herzmuskelerkrankungen, Herzrhythmus-
storungen, GefaBanomalien sowie die angeborenen Herzfehler. 8Den seltenen Herz- und
Kreislauferkrankungen liegt haufig eine genetische Ursache zugrunde. °Neben dem Herz-
/Kreislaufsystem konnen sich die seltenen kardialen Erkrankungen auch extrakardial (d. i.
syndromal) manifestieren. °Die Pathogenese der seltenen Erkrankungen ist haufig komplex.
11Sije kdnnen sich bereits im jungen Lebensalter manifestieren, verlaufen meist chronisch, sind
groltenteils nicht heilbar und gehen mit einer eingeschrankten Lebenserwartung einher.

IMit dem ,Zentrum fir seltene Herz- und Kreislauferkrankungen Gottingen“ an der
Universitatsmedizin Gottingen (UMG) soll der organisatorische Rahmen fir eine verstarkte
interdisziplindre Zusammenarbeit und Koordination zwischen der Klinik fir Kardiologie und
Pneumologie und der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin, Padiatrische Kardiologie,
Intensivmedizin und Pneumologie mit anderen lokalen, nationalen und internationalen

Einrichtungen geschaffen werden, die mit der Betreuung von Patienten mit seltenen Herz- und
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Kreislauferkrankungen befasst und/oder im Bereich der Erforschung seltener Herz- und
Kreislauferkrankungen tatig sind. 2Dies soll ermdglichen, Patienten mit einer seltenen Herz-
und Kreislauferkrankung fruihzeitig zu identifizieren, adaquat interdisziplinar zu behandeln und
neue Behandlungsansatze zu erforschen. ®Das ,Zentrum fiir seltene Herz- und
Kreislauferkrankungen Gaéttingen* will damit einen nachhaltigen Beitrag zur Verbesserung der

Versorgung von Menschen mit seltenen Erkrankungen und deren Erforschung leisten.

§1
Bezeichnung und Stellung

!Das ,Zentrum fir seltene Herz- und Kreislauferkrankungen Gottingen® wird als ein Zentrum
im Rahmen der Regelungen des 8§ 24 Abs. 4 der Grundordnung in der UMG errichtet.

2Im ,Zentrum fir seltene Herz- und Kreislauferkrankungen Goéttingen“ arbeiten Einrichtungen
der UMG auf den Gebieten der Diagnostik, Erforschung und Behandlung von seltenen Herz-
und GefaR-Erkrankungen interdisziplinar unter Beteiligung von Arzt*Xinnen und
Wissenschaftlersinnen zusammen. 3Mit dem ,Zentrum fir seltene Herz- und Kreislauf-
erkrankungen Gottingen® kénnen sowohl weitere nicht mitgliedschaftlich verbundene
Einrichtungen der UMG kooperieren als auch externe Einrichtungen, die auf dem Gebiet der

Erforschung und Behandlung seltener Herz- und Kreislauferkrankungen tatig sind.

§2
Ziele und Aufgaben
Zielsetzungen und Aufgaben des ,Zentrums flir seltene Herz- und Kreislauferkrankungen
Gottingen® sind:

e FEtablierung eines Behandlungs- und Forschungszentrums fir seltene Herz- und
Kreislauferkrankungen mit dem Ziel, das koordinierende Zentrum fur derartige
Erkrankungen des Bundeslandes Niedersachsen zu werden und dariber hinaus
Forschungsprojekte auf dem Gebiet seltener Herz- und Kreislauferkrankungen
regional und bundesweit zu koordinieren, um interdisziplindr neue Erkenntnisse auf
dem Gebiet dieser Erkrankungen zu gewinnen.

o Verbesserung der Zusammenarbeit in der UMG sowie mit kooperierenden externen
Organisationen zur qualitativ hochwertigen Diagnostik und Behandlung von seltenen
Herz- und Kreislauferkrankungen, z. B. durch interdisziplinare Fallkonferenzen.

o Definition von Standards der Diagnostik und Therapie von seltenen Herz- und
Kreislauferkrankungen in der UMG sowie mit kooperierenden externen
Organisationen, insbesondere Kooperationen mit nationalen und internationalen
Netzwerken.

e Forderung therapeutischer Optionen durch die Durchfiihrung von Therapiestudien.
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e Verbesserung der Grundlagenforschung und der angewandten Forschung auf dem
Gebiet der seltenen Herz- und Kreislauferkrankungen.

o Forderung klinisch-wissenschaftlicher Projekte auf dem Gebiet der seltenen Herz- und
Kreislauferkrankungen durch bundesweite Rekrutierung entsprechender
Patientenkohorten.

o Forderung der Aus-, Weiter- und Fortbildung auf dem Gebiet der seltenen
Erkrankungen bei Studierenden, Pflegepersonal und Arzt*innen der UMG und dariiber
hinaus bei der Arzteschaft der Region.

e Zusammenarbeit mit Patienten- und Interessengruppen  sowie den
Fachgesellschaften.

e Sensibilisierung der Offentlichkeit und des Gesetzgebers fiir seltene Erkrankungen.

§3
Finanzierung des Zentrums
Die jeweils am ,Zentrum fiir seltene Herz- und Kreislauferkrankungen Gottingen* beteiligten
Einrichtungen innerhalb der UMG sind fur die Gewahrleistung der Patientenversorgung im
eigenen Zustandigkeitsbereich selbst verantwortlich. 2Das Zentrum bemdht sich zum Aufbau
erweiterter Strukturen, fur Koordinationsaufgaben, Marketing und Organisation von
WeiterbildungsmalRnahmen, um finanzielle Unterstitzung vom Land Niedersachsen, vom
Bund oder von anderen forschungsférdernden Organisationen zu erhalten. 3Uber die
Verwendung der eingeworbenen Mittel entscheidet der Vorstand des ,Zentrums fur seltene
Herz- und Kreislauferkrankungen Goéttingen“ im Rahmen der an der UMG geltenden
Richtlinien und Bewirtschaftungsbestimmungen. “Die Verwaltung von Mitteln aus Spenden,
Stiftungen sowie sonstigen Zuwendungen wird nach den Richtlinien der Universitat Goéttingen
zum Umgang mit Zuwendungen privater Dritter (Amtl. Mitteilungen vom 18.01.2011 Nr. 2)
vorgenommen. ®Dartiber hinaus gelten die Bestimmungen der UMG und ggf. gesonderte

Feststellungen.

8§84
Struktur des Zentrums
Das ,Zentrum fir seltene Herz- und Kreislauferkrankungen Goéttingen” stellt ein
Spezialzentrum (Typ B-Zentrum nach NAMSE-Nomenklatur) im Rahmen des 2017
gegrindeten Zentrums fur Seltene Erkrankungen (ZSEG) dar, das als koordinierende
Dachstruktur als Medizinisches Kompetenzzentrum errichtet wurde. 2Das ,Zentrum fir seltene
Herz- und Kreislauferkrankungen Goéttingen® wird die horizontalen Strukturen des ZSEG

nutzen.
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§5
Organe des Zentrums
Organe des Zentrums sind
* der Vorstand
* die Mitgliederversammlung.
§6
Mitgliedschaft
(1) Mitgliedschaftlich vertreten sind:
o die*der Direktor*in der Klinik fir Kardiologie und Pneumologie
o die*der Direktor*in der Klinik fiir Padiatrische Kardiologie, Intensivmedizin und
Pneumologie
e Oberarzt*innen der Klinik fir Kardiologie und Pneumologie
e Oberarzttinnen der Klinik fur PAadiatrische Kardiologie, Intensivmedizin und
Pneumologie
e daruber hinaus jeweils die*der Direktor*in oder ein*e von ihr*ihm benannte*r &rztliche*r
Mitarbeiter*in der folgenden Kliniken und Institute und Abteilungen der UMG:
o Institut fir Humangenetik
o Kilinik fur Thorax-, Herz- und Gefaf3chirurgie
o Kilinik fir Anésthesiologie
o Institut fir Diagnostische und Interventionelle Radiologie
o Kilinik fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie
o Kilinik fur Nephrologie und Rheumatologie
o Institut fir Herz- und Kreislaufphysiologie
o Institut fur Pharmakologie und Toxikologie
o Institut fir Zellbiochemie
o Institut fir Molekularbiologie
o Kilinik fur Nuklearmedizin
o Abteilung fur Geriatrie.
(2) Die institutionalisierten Mitglieder des Zentrums werden auf der Mitgliederversammlung
durch die jeweilige Leitung oder eine von ihr beauftrage Person vertreten.
(3) Nach Grundung des ,Zentrums fir seltene Herz- und Kreislauferkrankungen Goéttingen®
konnen weitere Einrichtungen der UMG oder ggf. einzelne Personen, die an der UMG tatig
sind, als Mitglieder auf Antrag oder auf Vorschlag des Vorstands des ,Zentrums flr seltene
Herz- und Kreislauferkrankungen Gottingen“ und Beschluss der Mitgliederversammliung
aufgenommen werden, sofern sie mit der Versorgung oder der Erforschung seltener Herz- und

Kreislauferkrankungen beschaftigt sind.
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(4) *Andere Personen (z. B. niedergelassene Arzte) oder Einrichtungen (Krankenh&auser im
Sinne von Typ C-Zentren nach NAMSE) kdnnen unter den Voraussetzungen des Absatzes 3,
letzter Halbsatz eine assoziierte Mitgliedschaft erwerben und mit dem ,Zentrum fur seltene
Herz- und Kreislauferkrankungen Géttingen“ kooperieren. 2Assoziierte Mitglieder haben kein
eigenes Stimmrecht im Zentrum. 2Uber die Mitgliedschaft als assoziiertes Mitglied entscheidet
der Vorstand des ,Zentrums fir seltene Herz- und Kreislauferkrankungen Gottingen® auf
schriftlichen Antrag.

(5) Die Mitgliedschaft endet durch Austritt oder durch Beendigung einer Tatigkeit im Rahmen
der Versorgung oder Erforschung seltener Herz- und Kreislauferkrankungen. 2Der Austritt aus
dem ,Zentrum fUr seltene Herz- und Kreislauferkrankungen Goéttingen® ist schriftlich gegentber
dem Vorstand zu beantragen.

(6) Die Mitglieder unterstiitzen das ,Zentrum fir seltene Herz- und Kreislauferkrankungen
Gottingen® in der Verfolgung der in § 2 genannten Aufgaben und Ziele und durch Teilnahme
und Mitarbeit bei den Veranstaltungen des ,Zentrums flir seltene Herz- und

Kreislauferkrankungen Goéttingen*.

8§87
Mitgliederversammlung

(1) 'Eine Mitgliederversammlung ist mindestens einmal jahrlich einzuberufen. 2Die
Einberufung erfolgt in Textform mit einer Ladungsfrist von mindestens 3 Wochen durch den
Vorstand unter Bekanntgabe der Tagesordnung. 3Eine Mitgliederversammlung ist binnen 3
Wochen einzuberufen, wenn mindestens 30 % der Mitglieder dies schriftlich beantragen.
‘Bezliglich der Beschlussfassung gelten die Regelungen des § 37 der Grundordnung der
Universitat.

(2) Die Mitgliederversammlung hat folgende Aufgaben:
* Entgegennahme und Er6rterung des Berichts des Vorstandes des Zentrums.

» Die Beratung des Vorstands des Zentrums bei der Leitung und Steuerung des Zentrums.
Ihr ist bei allen grundsatzlichen und bedeutsamen Angelegenheiten ein Informations-,

Frage- und Anhorungsrecht einzurdumen.

* Ausschluss eines Mitglieds aus dem ,Zentrum fir seltene Herz- und

Kreislauferkrankungen Goéttingen* aus wichtigem Grund

+ Beschlussfassung uber die Anderung der Ordnung des Zentrums und die Auflésung des
Zentrums. Die Beschlussfassung liber die Anderung der Ordnung des Zentrums oder der

Auflésung des Zentrums bedarf einer Mehrheit von zwei Dritteln aller Mitglieder.
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§8
Vorstand und Koordinator*in des Zentrums
(1) Der Vorstand leitet das ,Zentrum fir seltene Herz- und Kreislauferkrankungen Gottingen®.
2Mitglieder des Zentrumsvorstands mussen Mitarbeitersinnen der UMG sein. 3Der Vorstand
hat insbesondere folgende Aufgaben:

« die Vertretung des ,Zentrums fur seltene Herz- und Kreislauferkrankungen Gottingen®
gegeniber dem Vorstand der UMG.
» die Budgetverantwortung des ,Zentrums fur seltene Herz- und Kreislauferkrankungen
Gottingen®, soweit es sich um direkt dem Zentrum zugeordnete Ressourcen handelt.
« die Etablierung und Sicherstellung der Einhaltung von Standards in der Patientenbetreuung
und Patientendiagnostik.
(2) 'Dem Vorstand des Zentrums gehoren an:
e zwei Aarztliche/wissenschaftliche Vertreter*innen der Kilinik fir Kardiologie und
Pneumologie
e zwei arztliche/wissenschaftliche Vertretersinnen der Klinik fur Kinder- und
Jugendmedizin, Padiatrische Kardiologie, Intensivmedizin und Pneumologie
e zwei arztliche/wissenschaftliche Vertreter*innen der der UMG angehérenden
Mitgliedskliniken bzw. Institute, die die Mitgliederversammlung bestimmt.
’Der Zentrumsvorstand wahlt mit einfacher Mehrheit aus seiner Mitte heraus eine*n
Sprecher*in als Vorsitzende*n sowie eine*n Stellvertretende*n Vorsitzende*n des Vorstands
fur die Dauer von jeweils drei Jahren. 3Die Sprecherin bzw. der Sprecher fuhrt den Vorsitz des

Vorstands und vertritt das Zentrum innerhalb der UMG.

§9
Anderungen
Anderungen dieser Ordnung bediirfen der Schriftform. Anderungen bediirfen der Zustimmung

des Vorstandes der Universitatsmedizin Gottingen.

810
Inkrafttreten

Die Ordnung tritt am Tage nach der Veroffentlichung in den Amtlichen Mitteilungen in Kraft.
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Universitatsmedizin:

Nach Beschluss des Fakultatsrats der Medizinischen Fakultat am 31.08.2020 hat der Vorstand
der Universitatsmedizin der Georg-August-Universitat Gottingen am 01.12.2020 die Errichtung
und die Ordnung des Zentrums fir seltene neuromuskulare Erkrankungen genehmigt
[8 63 h Abs. 2 Satz 1 NHG in der Fassung der Bekanntmachung vom 26.02.2007 (Nds. GVBI.
S. 69), zuletzt geandert durch Artikel 1 des Gesetzes vom 11.09.2019 (Nds. GVBI. S. 261) in
Verbindung mit 88 44 Abs. 1 Satz 2, 44 Abs. 1 Satz 3, 63 b S. 3; 63 e Abs. 2 Nr. 14 NHG].
Das Benehmen mit der Klinikkonferenz wurde am 23.09.2020 hergestellt.

Ordnung des
Zentrums fiur seltene neuromuskulare

Erkrankungen

Praambel

!Basierend auf einer Empfehlung des Rates der Europaischen Union (EU) fir eine MaRnahme
im Bereich seltener Krankheiten vom Juni 2009 wurde in Deutschland am 8.3.2010 das
Nationale Aktionsbindnis fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE) ins Leben
gerufen. ?In der EU gilt eine Erkrankung als selten, wenn nicht mehr als 5 von 10.000
Menschen von ihr betroffen sind. Etwa 7.000 bis 8.000 Erkrankungen der ca. 30.000
bekannten Krankheiten werden als selten eingestuft. Schatzungen zufolge leiden etwa 4
Millionen Menschen in Deutschland an einer seltenen Erkrankung, in der gesamten EU sind
es ca. 30 Millionen. °In der EU besteht Einigkeit dariiber, dass die Versorgung dieser Patienten
und die Erforschung der seltenen Erkrankungen verbessert werden miissen.

6Ziel des Zentrums fiir seltene neuromuskulare Erkrankungen ist es,

+ Patienten mit einer vermuteten seltenen Erkrankungen durch eine gezielte, fundierte
interdisziplinare Diagnostik verlasslich zu diagnostizieren und die Patienten ebenso wie

deren Angehdrige diesbezuglich aufzuklaren und zu beraten

+ Etablierte und innovative Therapiestrategien fir Patienten mit seltenen neuromuskuléren

Erkrankungen anzubieten.

» Die Wissenschaft und Lehre im Bereich seltener neuromuskularer Erkrankungen zu
unterstitzen, u.a. durch entsprechende Fortbildungsveranstaltungen flr medizinisches
Personal ebenso wie fir Betroffene und deren Angehdrige.

"Das Zentrum fur seltene neuromuskulare Erkrankungen will damit einen nachhaltigen Beitrag

zur Verbesserung der Versorgung von Menschen mit seltenen Erkrankungen und deren

Erforschung leisten.
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§1
Bezeichnung und Stellung
'Das Zentrum fir seltene neuromuskulare Erkrankungen wird als ein Zentrum im Rahmen der
Regelungen des § 24 Abs. 4 der Grundordnung in der UMG errichtet.
2Im Zentrum fir seltene neuromuskulare Erkrankungen arbeiten Einrichtungen der UMG auf
den Gebieten der Diagnostik, Erforschung und Behandlung von seltenen neuromuskularen

Erkrankungen interdisziplinar unter Beteiligung von Arzten und Wissenschaftlern zusammen.

§2
Ziele und Aufgaben
Zielsetzungen und Aufgaben des Zentrums fur seltene neuromuskulére Erkrankungen sind:

e Etablierung eines Behandlungs- und Forschungszentrums fir seltene neuromuskulare
Erkrankungen mit dem Ziel, das koordinierende Zentrum flr derartige Erkrankungen
des Bundeslandes Niedersachsen zu werden und dariiber hinaus Forschungsprojekte
auf dem Gebiet seltener neuromuskularer Erkrankungen regional und bundesweit zu
koordinieren, um interdisziplindr neue Erkenntnisse auf dem Gebiet dieser
Erkrankungen zu gewinnen.

e Verbesserung der Zusammenarbeit in der UMG sowie mit kooperierenden externen
Organisationen zur qualitativ hochwertigen Diagnostik und Behandlung von seltenen
neuromuskuléaren Erkrankungen, z. B. durch interdisziplinare Fallkonferenzen.

e Definition von Standards der Diagnostik und Therapie von seltenen neuromuskularen
Erkrankungen in der UMG sowie mit kooperierenden externen Organisationen,
insbesondere Kooperationen mit nationalen und internationalen Netzwerken.

e Forderung therapeutischer Optionen durch die Durchfiihrung von Therapiestudien.

e Verbesserung der Grundlagenforschung und der angewandten Forschung auf dem
Gebiet der seltenen neuromuskularen Erkrankungen.

e Forderung Kklinisch-wissenschaftlicher Projekte auf dem Gebiet der seltenen
neuromuskularen Erkrankungen durch bundesweite Rekrutierung entsprechender
Patientenkohorten.

o Forderung der Aus-, Weiter- und Fortbildung auf dem Gebiet der seltenen
Erkrankungen bei Studierenden, Pflegepersonal und Arzten der UMG und dariiber
hinaus bei der Arzteschaft der Region.

e Zusammenarbeit mit Patienten- und Interessengruppen  sowie  den
Fachgesellschaften.

e Sensibilisierung der Offentlichkeit und des Gesetzgebers fiir seltene Erkrankungen.
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§3
Finanzierung des Zentrums
!Die jeweils am Zentrum fir seltene neuromuskulare Erkrankungen beteiligten Einrichtungen
innerhalb der UMG sind fir die Gewahrleistung der Patientenversorgung im eigenen
Zustandigkeitsbereich selbst verantwortlich. 2Das Zentrum bemdiht sich, zum Aufbau
erweiterter Strukturen, fur Koordinationsaufgaben, Marketing und Organisation von
Weiterbildungsmal3nahmen finanzielle Unterstitzung vom Land Niedersachsen, vom Bund
oder von anderen Die Forschung oder Krankenversorgung fordernden Organisationen oder
Einrichtungen zu erhalten. *Uber die Verwendung der eingeworbenen Mittel entscheidet der
Vorstand des Zentrums fir seltene neuromuskulare Erkrankungen im Rahmen der an der
UMG geltenden Richtlinien und Bewirtschaftungsbestimmungen. “Die Verwaltung von Mitteln
aus Spenden, Stiftungen sowie sonstigen Zuwendungen wird nach den Richtlinien der
Universitat Gottingen zum Umgang mit Zuwendungen privater Dritter (Amtl. Mitteilungen vom
18.01.2011 Nr. 2) vorgenommen. °Dariiber hinaus gelten die Bestimmungen der UMG und

ggf. gesonderte Festlegungen.

§4
Struktur des Zentrums
Das Zentrum fir seltene neuromuskulare Erkrankungen stellt ein Spezialzentrum (Typ B-
Zentrum nach NAMSE-Nomenklatur) im Rahmen des 2017 gegriindeten Zentrums fir Seltene
Erkrankungen (ZSEG) dar, das als koordinierende Dachstruktur als Medizinisches
Kompetenzzentrum errichtet wurde. 2Das Zentrum fir seltene neuromuskulare Erkrankungen

wird die horizontalen Strukturen des ZSEG nutzen.

§5
Organe des Zentrums
Organe des Zentrums sind
* der Vorstand

+ die Mitgliederversammlung.

§6
Mitgliedschaft
(1) 'Folgende Kliniken bzw. Institute der UMG sind Mitglieder des Zentrums fiur seltene

neuromuskulare Erkrankungen

» Kiinik fir Augenheilkunde — insbesondere der Bereich Strabologie,

Neuroophthalmologie und okuloplastiche Chirurgie
» Kiinik fir Dermatologie, Venerologie und Allergologie

» Kiinik fir Hals-Nasen-Ohrenheilkunde, Fachbereich Phoniatrie und Padaudiologie


http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-augenheilkunde/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-augenheilkunde/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-dermatologie-venerologie-und-allergologie/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-hals-nasen-ohrenheilkunde-fachbereich-phoniatrie-paedaudiologie/
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+ Kilinik fiir Kardiologie und Pneumologie

» Kilinik fur Kinder- und Jugendmedizin bzw. deren Abteilung Neuropadiatrie und das

Sozialpadiatrische Zentrum (SPZ2)
» Kiinik fur Klinische Neurophysiologie
+ Klinik fiir Nephrologie und Rheumatologie
» Kilinik fir Neurologie
» Kilinik fur Padiatrische Kardiologie und Intensivmedizin und Pneumologie
+ Klinik fiir Palliativmedizin
* Kilinik fir Thorax-, Herz- und Gefal3chirurgie

» Kilinik fur Unfallchirurgie, Orthopadie und Plastische Chirurgie (einschlie3lich der

Kinderorthopéadie)
« Institut fur Diagnostische und Interventionelle Radiologie
* Institut fir Humangenetik
+ Institut fur Klinische Chemie

» Institut fur Neuropathologie.

2Folgende Bereiche der UMG und externe Kliniken sind assoziierte Mitglieder
» Zentrale Einrichtung der Krankenversorgung: Bereich Physiotherapie der UMG
+ Kliniksozialdienst der UMG
+ Ev. Krankenhaus GO-Weende, Bereich Pneumologie, Beatmungsmedizin/Schlaflabor
* Reha-Klinik Dr. Ebel Fachklinik Carolinum, Bad Karlshafen

* Reha-Klinik Hoher Meil3ner, Bad Sooden-Allendorf.

(2) Nach Grindung des Zentrums fiir seltene neuromuskuléare Erkrankungen kénnen weitere
Kliniken, Institute oder Abteilungen und Zentren der UMG als Mitglieder auf Antrag oder auf
Vorschlag des Vorstands des Zentrums fur seltene neuromuskulare Erkrankungen und
Beschluss der Mitgliederversammlung aufgenommen werden, sofern sie mit der Versorgung
oder der Erforschung seltener neuromuskularer Erkrankungen beschéftigt sind.

(3) Medizinische Einrichtungen auBerhalb der UMG koénnen in entsprechender Anwendung
des Absatzes 2 eine assoziierte Mitgliedschaft erwerben. ?Einzelne Assoziierte Mitglieder
haben kein eigenes Stimmrecht in der Mitgliederversammlung des Zentrums. 3Unter den
assoziierten Mitgliedern kann ein*e Sprecher*in parittisch festgelegt werden, die*der
stellvertretend fir alle assoziierten Mitglieder dann ein Stimmrecht in der Mitglieder-
versammlung ausiiben kann. “Uber die Mitgliedschaft als assoziiertes Mitglied entscheidet der

Vorstand des Zentrums fir seltene neuromuskulare Erkrankungen auf Antrag.


http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-kardiologie-und-pneumologie/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-kinder-und-jugendmedizin-abt-neuropaediatrie-spz/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-kinder-und-jugendmedizin-abt-neuropaediatrie-spz/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-klinische-neurophysiologie/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-nephrologie-und-rheumatologie/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-neurologie/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-paediatrische-kardiologie-und-intensivmedizin/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-palliativmedizin/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-thorax-herz-und-gefaesschirurgie/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-unfallchirurgie-und-orthopaedie-einschliesslich-kinderorthopaedie/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/klinik-fuer-unfallchirurgie-und-orthopaedie-einschliesslich-kinderorthopaedie/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/institut-fuer-diagnostische-und-interventionelle-radiologie/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/institut-fuer-humangenetik/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/institut-fuer-klinische-chemie/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/institut-fuer-neuropathologie/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/bereich-physiotherapie-der-umg/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/bereich-sozialdienst-der-umg/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/ev-krankenhaus-goe-weende-abtlg-beatmungsmedizin-in-lenglern/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/reha-klinik-dr-ebel-fachklinik-carolinum-bad-karlshafen/
http://www.nmz.uni-goettingen.de/portfolio-item/reha-klinik-hoher-meissner-bad-sooden-allendorf/
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(4) 'Die Mitgliedschaft endet durch Austritt oder durch Beendigung einer Tatigkeit im Rahmen
der Versorgung oder Erforschung seltener neuromuskularer Erkrankungen. 2Der Austritt aus
dem Zentrum fur seltene neuromuskulare Erkrankungen ist schriftlich gegeniber dem
Vorstand zu beantragen.

(5) Die institutionellen Mitglieder des Zentrums werden auf der Mitgliederversammlung durch
die jeweilige Leitung der Einrichtung oder eine von ihr beauftragte Person vertreten.

8§87
Mitgliederversammlung
(1) 'Eine Mitgliederversammlung ist mindestens einmal jahrlich einzuberufen. Z2Die
Einberufung erfolgt in Textform mit einer Ladungsfrist von mindestens 3 Wochen durch den
Vorstand unter Bekanntgabe der Tagesordnung. 3Eine Mitgliederversammlung ist binnen 3
Wochen einzuberufen, wenn mindestens 30 % der Mitglieder dies schriftlich beantragen.
4Bezliglich der Beschlussfassung gelten die Regelungen des § 37 der Grundordnung der

Universitat.

(2) Die Mitgliederversammlung hat folgende Aufgaben:

» Entgegennahme und Erérterung des Berichts des Vorstandes des Zentrums.

» Die Beratung des Vorstands des Zentrums bei der Leitung und Steuerung des Zentrums.
Ihr ist bei allen grundsatzlichen und bedeutsamen Angelegenheiten ein Informations-,
Frage- und Anhdrungsrecht einzuraumen.

« Beschlussfassung tiber die Anderung der Ordnung des Zentrums und die Aufldsung des
Zentrums. Die Beschlussfassung iiber die Anderung der Ordnung des Zentrums oder der

Auflésung des Zentrums bedarf einer Mehrheit von zwei Dritteln aller Mitglieder.

§8
Vorstand und Koordinator*in des Zentrums

(1) Der Vorstand leitet das Zentrum fir seltene neuromuskulare Erkrankungen. 2Mitglieder
des Zentrumsvorstands missen Mitarbeiter der UMG sein. ®Der Vorstand hat insbesondere
folgende Aufgaben:

+ die Vertretung des Zentrums fir seltene neuromuskulare Erkrankungen gegeniiber dem
Vorstand der UMG.

+ die Budgetverantwortung des Zentrums fur seltene neuromuskulére Erkrankungen, soweit
es sich um direkt dem Zentrum zugeordnete Ressourcen handelt.

(2) 'Dem Vorstand gehoren jeweils ein*e arztliche*r Vertreter*in der Mitgliedseinrichtungen
des Zentrums fur seltene neuromuskulare Erkrankungen an. 2Der Zentrumsvorstand wahlt mit
einfacher Mehrheit eine*n Sprecher*in als Vorsitzende*n sowie eine*n Stellvertretende*n
Vorsitzende*n des Vorstands fur die Dauer von jeweils drei Jahren. 3Die*Der Sprecher*in fihrt

den Vorsitz des Vorstands und vertritt das Zentrum innerhalb der UMG.
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(3) Das Zentrum fur seltene neuromuskulare Erkrankungen bestellt durch seinen Vorstand
eine*n Koordinator*in fur die Dauer von drei Jahren. 2Die Bestellung ist jederzeit ohne Angabe
von Grunden widerruflich. ®Dies gilt auch fir eine bereits laufende und zeitlich befristete
Bestellung. Befristete Bestellungen kdnnen mehrfach verlangert werden.

§9
Anderungen
Anderungen dieser Ordnung bedurfen der Schriftform. Anderungen bedurfen der Zustimmung
des Vorstandes der Universitatsmedizin Gottingen.

810
Inkrafttreten

Die Ordnung tritt am Tage nach der Veroffentlichung in den Amtlichen Mitteilungen in Kraft.

Universitatsmedizin:

Nach Beschluss des Fakultatsrats der Medizinischen Fakultat am 31.08.2020 hat der Vorstand
der Universitdtsmedizin der Georg-August-Universitat Géttingen am 01.12.2020 die Errichtung
und die Ordnung des Zentrums fiir seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen
genehmigt [§ 63 h Abs. 2 Satz 1 NHG in der Fassung der Bekanntmachung vom 26.02.2007
(Nds. GVBI. S. 69), zuletzt gedndert durch Artikel 1 des Gesetzes vom 11.09.2019 (Nds. GVBI.
S. 261) in Verbindung mit 88 44 Abs. 1 Satz 2, 44 Abs. 1 Satz 3, 63 b S. 3; 63 e Abs. 2
Nr. 14 NHG].

Das Benehmen mit der Klinikkonferenz wurde am 23.09.2020 hergestellt.

Ordnung des

Zentrums fur seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen

Praambel
!Basierend auf einer Empfehlung des Rates der Europaischen Union (EU) fur eine MaRnahme
im Bereich seltener Krankheiten vom Juni 2009 wurde in Deutschland am 8.3.2010 das
Nationale Aktionsbindnis fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE) ins Leben
gerufen. 2In der EU gilt eine Erkrankung als selten, wenn nicht mehr als 5 von 10.000
Menschen von ihr betroffen sind. *Etwa 7.000 bis 8.000 Erkrankungen der ca. 30.000
bekannten Krankheiten werden als selten eingestuft. Schatzungen zufolge leiden etwa 4
Millionen Menschen in Deutschland an einer seltenen Erkrankung, in der gesamten EU sind
es ca. 30 Millionen. °In der EU besteht Einigkeit dartiber, dass die Versorgung dieser Patienten

und die Erforschung der seltenen Erkrankungen verbessert werden miissen.
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¢Ziel des Zentrums fiir seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen ist es,

* Patienten mit einer vermuteten seltenen neurologischen oder psychiatrischen
Erkrankungen durch eine gezielte, fundierte interdisziplindre Diagnostik verlasslich zu
diagnostizieren und die Patienten ebenso wie deren Angehdrige diesbeziiglich aufzuklaren

und zu beraten

» Etablierte und innovative Therapiestrategien flir Patienten mit seltenen neurologischen und

psychiatrischen Erkrankungen anzubieten.

+ Die Wissenschaft und Lehre im Bereich seltener neurologischer und psychiatrischer
Erkrankungen zu unterstitzen, u.a. durch entsprechende Fortbildungsveranstaltungen fir
medizinisches Personal ebenso wie fiir Betroffene und deren Angehdrige.

'Das Zentrum fir seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen will damit einen

nachhaltigen Beitrag zur Verbesserung der Versorgung von Menschen mit seltenen

Erkrankungen und deren Erforschung leisten.

§1
Bezeichnung und Stellung
!Das Zentrum flr seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen wird als ein Zentrum
im Rahmen der Regelungen des § 24 Abs. 4 der Grundordnung in der UMG errichtet.
2Im Zentrum fUr seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen arbeiten
Einrichtungen der UMG auf den Gebieten der Diagnostik, Erforschung und Behandlung von
seltenen neurologischen und psychiatrischen Erkrankungen interdisziplinér unter Beteiligung

von Arzten und Wissenschaftlern zusammen.

§2
Ziele und Aufgaben
Zielsetzungen und Aufgaben des Zentrums flr seltene neurologische und psychiatrische
Erkrankungen sind:

e Etablierung eines Behandlungs- und Forschungszentrums fur seltene neurologische
und psychiatrische Erkrankungen mit dem Ziel, das koordinierende Zentrum fir
derartige Erkrankungen des Bundeslandes Niedersachsen zu werden und dartber
hinaus Forschungsprojekte auf dem Gebiet seltener neurologischer und
psychiatrischer Erkrankungen regional und bundesweit zu koordinieren, um
interdisziplindr neue Erkenntnisse auf dem Gebiet dieser Erkrankungen zu gewinnen.

o Verbesserung der Zusammenarbeit in der UMG sowie mit kooperierenden externen
Organisationen zur qualitativ hochwertigen Diagnostik und Behandlung von seltenen
neurologischen und psychiatrischen Erkrankungen, z. B. durch interdisziplindre

Fallkonferenzen.
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e Definition von Standards der Diagnostik und Therapie von seltenen neurologischen
und psychiatrischen Erkrankungen in der UMG sowie mit kooperierenden externen
Organisationen, insbesondere Kooperationen mit nationalen und internationalen
Netzwerken.

o Forderung therapeutischer Optionen durch die Durchfiihrung von Therapiestudien.

o Verbesserung der Grundlagenforschung und der angewandten Forschung auf dem
Gebiet der seltenen neurologischen und psychiatrischen Erkrankungen.

e Forderung Kklinisch-wissenschaftlicher Projekte auf dem Gebiet der seltenen
neurologischen und psychiatrischen Erkrankungen durch bundesweite Rekrutierung
entsprechender Patientenkohorten.

e Forderung der Aus-, Weiter- und Fortbildung auf dem Gebiet der seltenen
Erkrankungen bei Studierenden, Pflegepersonal und Arzten der UMG und dariiber
hinaus bei der Arzteschaft der Region.

e Zusammenarbeit mit Patienten- und Interessengruppen  sowie den
Fachgesellschaften.

e Sensibilisierung der Offentlichkeit und des Gesetzgebers fur seltene Erkrankungen.

§3
Finanzierung des Zentrums
Die jeweils am Zentrum fur seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen
beteiligten Einrichtungen innerhalo der UMG sind fir die Gewahrleistung der
Patientenversorgung im eigenen Zustandigkeitsbereich selbst verantwortlich. 2Das Zentrum
bemdiht sich, zum Aufbau erweiterter Strukturen, fir Koordinationsaufgaben, Marketing und
Organisation von WeiterbildungsmalBhahmen finanzielle Unterstitzung vom Land
Niedersachsen, vom Bund oder von anderen forschungsférdernden Organisationen zu
erhalten. *Uber die Verwendung der eingeworbenen Mittel entscheidet der Vorstand des
Zentrums flr seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen im Rahmen der an der
UMG geltenden Richtlinien und Bewirtschaftungsbestimmungen. “Die Verwaltung von Mitteln
aus Spenden, Stiftungen sowie sonstigen Zuwendungen wird nach den Richtlinien der
Universitat Gottingen zum Umgang mit Zuwendungen privater Dritter (Amtl. Mitteilungen vom
18.01.2011 Nr. 2) vorgenommen. °Dariiber hinaus gelten die Bestimmungen der UMG und

ggf. gesonderte Festlegungen.

§4
Struktur des Zentrums
Das Zentrum fir seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen stellt ein
Spezialzentrum (Typ B-Zentrum nach NAMSE-Nomenklatur) im Rahmen des 2017

gegrundeten Zentrums fur Seltene Erkrankungen (ZSEG) dar, das als koordinierende
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Dachstruktur als Medizinisches Kompetenzzentrum der UMG errichtet wurde. 2Das Zentrum
fur seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen wird die horizontalen Strukturen
des ZSEG nutzen.

85
Organe des Zentrums

Organe des Zentrums sind
* der Vorstand

* die Mitgliederversammlung.

§6
Mitgliedschaft
(1) Folgende Kliniken bzw. Institute der UMG sind Mitglieder des Zentrums fur seltene
neurologische und psychiatrische Erkrankungen:

» Kilinik fr Neurologie

» Kilinik fiir Klinische Neurophysiologie

» Kilinik fur Psychiatrie und Psychotherapie

» Kiinik fur Kinder- und Jugendpsychiatrie

» Kilinik fur Neurochirurgie

* Abteilung fur Geriatrie

* Institut fur diagnostische und interventionelle Neuroradiologie

» Institut fir Neuropathologie.

(2) Nach Grindung des Zentrums fir seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen
kénnen weitere Kliniken, Institute oder Zentren der UMG als Mitglieder auf Antrag oder auf
Vorschlag des Vorstands des Zentrums fir seltene neurologische und psychiatrische
Erkrankungen und Beschluss der Mitgliederversammlung aufgenommen werden, sofern sie
mit der Versorgung oder der Erforschung seltener neurologischer und psychiatrischer
Erkrankungen beschattigt sind.

(3) Medizinische Einrichtungen auBerhalb der UMG kénnen in entsprechender Anwendung
des Absatzes 2 eine assoziierte Mitgliedschaft erwerben. 2Einzelne assoziierte Mitglieder
haben kein eigenes Stimmrecht in der Mitgliederversammiung des Zentrums. Uber die
Mitgliedschaft als assoziiertes Mitglied entscheidet der Vorstand des Zentrums fur seltene

neurologische und psychiatrische Erkrankungen.
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(4) 'Die Mitgliedschaft endet durch Austritt oder durch Beendigung einer Tatigkeit im Rahmen
der Versorgung oder Erforschung seltener neurologischer und psychiatrischer Erkrankungen.
2Der Austritt aus dem Zentrum fiir seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen ist
schriftlich gegentiber dem Vorstand zu beantragen.

(5) Die institutionellen Mitglieder des Zentrums werden auf der Mitgliederversammlung durch
die jeweilige Leitung oder eine von ihr beauftragte Person vertreten.

8§87
Mitgliederversammlung

(1) 'Eine Mitgliederversammlung ist mindestens einmal jahrlich einzuberufen. Z2Die
Einberufung erfolgt in Textform mit einer Ladungsfrist von mindestens 3 Wochen durch den
Vorstand unter Bekanntgabe der Tagesordnung. 3Eine Mitgliederversammilung ist binnen 3
Wochen einzuberufen, wenn mindestens 30 % der Mitglieder dies schriftlich beantragen.
4Bezliglich der Beschlussfassung gelten die Regelungen des § 37 der Grundordnung der
Universitat.

(2) Die Mitgliederversammlung hat folgende Aufgaben:
+ Entgegennahme und Erorterung des Berichts des Vorstandes des Zentrums.

» Die Beratung des Vorstands des Zentrums bei der Leitung und Steuerung des Zentrums.
Ihr ist bei allen grundsatzlichen und bedeutsamen Angelegenheiten ein Informations-,

Frage- und Anhdrungsrecht einzurdumen.

« Beschlussfassung uiber die Anderung der Ordnung des Zentrums und die Aufldsung des
Zentrums. Die Beschlussfassung tiber die Anderung der Ordnung des Zentrums oder der

Auflésung des Zentrums bedarf einer Mehrheit von zwei Dritteln aller Mitglieder.

§8
Vorstand und Koordinator*in des Zentrums
(1) 'Der Vorstand leitet das Zentrum fir seltene neurologische und psychiatrische
Erkrankungen. 2Mitglieder des Zentrumsvorstands mussen Mitarbeiter der UMG sein. *Der

Vorstand hat insbesondere folgende Aufgaben:

« die Vertretung des Zentrums fur seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen
gegeniuber dem Vorstand der UMG.

+ die Budgetverantwortung des Zentrums fir seltene neurologische und psychiatrische

Erkrankungen, soweit es sich um direkt dem Zentrum zugeordnete Ressourcen handelt.

(2) 'Dem Vorstand gehdoren jeweils ein*e arztliche*r Vertreter*in der Mitglieder des Zentrums
fur seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen an. 2Der Zentrumsvorstand wahlt
aus seiner Mitte mit einfacher Mehrheit eine*n Sprecher*in als Vorsitzende*n sowie eine*n

Stellvertretende*n Vorsitzende*n des Vorstands fur die Dauer von jeweils drei Jahren.
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*Die*Der Sprecher*in fuhrt den Vorsitz des Vorstands und vertritt das Zentrum innerhalb der
UMG.

(3) 'Das Zentrum fir seltene neurologische und psychiatrische Erkrankungen bestellt durch
seinen Vorstand eine*n Koordinator*in fur die Dauer von drei Jahren. ?Die Bestellung ist
jederzeit ohne Angabe von Griuinden widerruflich. Dies gilt auch fir eine bereits laufende und
zeitlich befristete Bestellung. “Befristete Bestellungen kénnen mehrfach verlangert werden.

§9
Anderungen
Anderungen dieser Ordnung bedurfen der Schriftform. Anderungen bedirfen der Zustimmung
des Vorstandes der Universitatsmedizin Gottingen.

810
Inkrafttreten

Die Ordnung tritt am Tage nach der Veréffentlichung in den Amtlichen Mitteilungen in Kraft.

Universitatsmedizin:

Nach Beschluss des Fakultatsrats der Medizinischen Fakultdt am 31.08.2020 hat der Vorstand
der Universitatsmedizin der Georg-August-Universitat Gottingen am 01.12.2020 die Errichtung
und die Ordnung des Zentrums fir Progeroide Erkrankungen Gottingen genehmigt
[8 63 h Abs. 2 Satz 1 NHG in der Fassung der Bekanntmachung vom 26.02.2007 (Nds. GVBI.
S. 69), zuletzt geandert durch Artikel 1 des Gesetzes vom 11.09.2019 (Nds. GVBI. S. 261) in
Verbindung mit 88 44 Abs. 1 Satz 2, 44 Abs. 1 Satz 3,63 b S. 3; 63 e Abs. 2 Nr. 14 NHG].

Das Benehmen mit der Klinikkonferenz wurde am 23.09.2020 hergestellt.

Ordnung des
Zentrums fur Progeroide Erkrankungen

Gottingen

Praambel
!Basierend auf einer Empfehlung des Rates der Europaischen Union (EU) fir eine MaRnahme
im Bereich seltener Krankheiten vom Juni 2009 wurde in Deutschland am 8.3.2010 das
Nationale Aktionsbindnis fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE) ins Leben
gerufen. 2In der EU gilt eine Erkrankung als selten, wenn nicht mehr als 5 von 10.000
Menschen von ihr betroffen sind. *Etwa 7.000 bis 8.000 Erkrankungen der ca. 30.000
bekannten Krankheiten werden als selten eingestuft. “Schatzungen zufolge leiden etwa 4
Millionen Menschen in Deutschland an einer seltenen Erkrankung, in der gesamten EU sind

es ca. 30 Millionen. 5Es besteht Einigkeit darlber, dass die Versorgung dieser Patienten und
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die Erforschung der seltenen Erkrankungen verbessert werden mussen. °Einen signifikanten
Anteil der seltenen Erkrankungen bilden die progeroiden Erkrankungen. ‘Progerien oder
progeroide Erkrankungen/Syndrome sind seltene angeborene Erkrankungen, die durch
Anzeichen vorzeitiger bzw. beschleunigter Alterung gekennzeichnet sind. 8Sie konnen z. B.
bereits im frihen Lebensalter zum Auftreten von altersassoziierten Krankheiten wie
Arteriosklerose, Krebs oder Neurodegeneration fiihren. °Progerien werden hauptsachlich
durch monogene Veranderungen verursacht. *°Soweit bisher bekannt, sind meist Gene
betroffen, die z.B. auf die Kernmembran, die Chromatinstruktur oder die Transkription
einwirken oder die an den Mechanismen beteiligt sind, mit denen die Zelle Schaden an der
DNA repariert. 1Zu den typischen Krankheitszeichen von Progerien gehoren u.a. Haarausfall,
Knochenbriichigkeit, Arterienverkalkung, Schwerhorigkeit, Fettverteilungsstérungen. 2Da die
alterungsahnlichen Veranderungen haufig nicht alle Organsysteme oder Gewebe betreffen,
spricht man auch von ,segmentalen progeroiden Syndromen“. *Fir die Versorgung von
Patienten mit Progerie ist daher eine interdisziplinare Betreuung durch Spezialisten
verschiedener Fachrichtungen in Abhangigkeit von der Symptomatik des Betroffenen
erforderlich.

¥“Mit dem ,Zentrum flir Progeroide Erkrankungen Gottingen® an der UMG soll der
organisatorische Rahmen flr eine verstarkte interdisziplinare Zusammenarbeit und
Koordination zwischen den Kliniken und Instituten der UMG und anderen lokalen, nationalen
und internationalen Einrichtungen geschaffen werden. **Dadurch soll ein nachhaltiger Beitrag
zur Verbesserung der Versorgung der Patienten mit einer seltenen progeroiden Erkrankung

geleistet werden und der Boden fir interdisziplindre Forschungsverbiinde bereitet werden.

§1
Bezeichnung und Stellung
!Das ,Zentrum fiir Progeroide Erkrankungen Géttingen® wird als ein Zentrum im Rahmen der
Regelungen des 8§ 24 Abs. 4 der Grundordnung in der UMG errichtet.
2Im Zentrum fiir Progeroide Erkrankungen Géttingen arbeiten Einrichtungen der UMG auf den
Gebieten der Diagnostik, Erforschung und Behandlung von progeroiden Erkrankungen
interdisziplinar unter Beteiligung von Arzten und Wissenschaftlern zusammen. *Mit dem
Zentrum fur Progeroide Erkrankungen konnen sowohl weitere nicht mitgliedschaftlich
verbundene Einrichtungen der UMG kooperieren als auch externe Einrichtungen, die auf dem

Gebiet der Erforschung und Behandlung progeroider Erkrankungen tétig sind.
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§2
Ziele und Aufgaben

Zielsetzungen und Aufgaben des Zentrums fur Progeroide Erkrankungen sind:

o Etablierung eines Behandlungs- und Forschungszentrums fiir progeroide Erkrankungen
mit dem Ziel, das koordinierende Zentrum fir derartige Erkrankungen des Bundeslandes
Niedersachsen zu werden und darlber hinaus Forschungsprojekte auf diesem Gebiet
regional und bundesweit zu koordinieren, um interdisziplinar neue Erkenntnisse auf dem
Gebiet dieser Erkrankungen zu gewinnen

e Verbesserung der Zusammenarbeit in der UMG sowie mit kooperierenden externen
Organisationen zur qualitativ hochwertigen Diagnostik und Behandlung von progeroiden
Erkrankungen

e Definition von Standards der Diagnostik und Therapie von progeroiden Erkrankungen in
der UMG sowie mit kooperierenden externen Organisationen, insbesondere
Kooperationen mit nationalen und internationalen Netzwerken

o Forderung therapeutischer Optionen durch die Durchfiihrung von Therapiestudien.

o Verbesserung der Grundlagenforschung und der angewandten Forschung auf dem Gebiet
der progeroiden Erkrankungen

o Forderung Klinisch-wissenschaftlicher Projekte durch bundesweite Rekrutierung
entsprechender Patientenkohorten

e Optimierung der Transition padiatrischer Patienten in die Erwachsenenmedizin

e Durchfiihrung von regelmaRiigen interdisziplinarer, klinischer Fallkonferenzen

e Forderung der Aus-, Weiter- und Fortbildung auf dem Gebiet der progeroiden
Erkrankungen bei Studierenden, Pflegepersonal und Arzten der UMG und dariiber hinaus
bei der Arzteschaft der Region

e Zusammenarbeit mit Patienten- und Interessengruppen sowie den Fachgesellschaften

e Sensibilisierung der Offentlichkeit und des Gesetzgebers fur progeroide Erkrankungen.

§3
Finanzierung des Zentrums
!Die jeweils am Zentrum beteiligten Einrichtungen innerhalb der UMG sind fur die
Gewadhrleistung der Patientenversorgung im eigenen Zustandigkeitsbereich selbst
verantwortlich. 2Das Zentrum bemiiht sich zum Aufbau erweiterter Strukturen, fir
Koordinationsaufgaben, Marketing und Organisation von Weiterbildungsmafnahmen, um
finanzielle Unterstiitzung vom Land Niedersachsen, vom Bund oder von anderen
forschungsférdernden Organisationen zu erhalten. *Uber die Verwendung der eingeworbenen
Mittel entscheidet der Vorstand des Zentrums fur Progeroide Erkrankungen im Rahmen der
an der UMG geltenden Richtlinien und Bewirtschaftungsbestimmungen. “Die Verwaltung von

Mitteln aus Spenden, Stiftungen sowie sonstigen Zuwendungen wird nach den Richtlinien der
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Universitat Gottingen zum Umgang mit Zuwendungen privater Dritter (Amtl. Mitteilungen vom
18.01.2011 Nr. 2) vorgenommen. *Dariiber hinaus gelten die Bestimmungen der UMG und
ggf. gesonderte Festlegungen.

§4
Struktur des Zentrums
!Das Zentrum fiur Progeroide Erkrankungen wird als Spezialzentrum im Rahmen des 2017
gegrundeten Zentrums fur seltene Erkrankungen (ZSEG) etabliert, das als koordinierende
Dachstruktur als Medizinisches Kompetenzzentrum der UMG errichtet wurde. ?Das Zentrum
fur Progeroide Erkrankungen wird die horizontalen Strukturen des ZSEG nutzen.

§5
Organe des Zentrums
Organe des Zentrums sind
» der Vorstand

* die Mitgliederversammliung.

§6
Mitgliedschaft
(1) Mitgliedschatftlich vertreten sind:

» Die*der Direktor*in des Instituts fir Humangenetik Géttingen

» Die*der Leiter*in des Sozialpadiatrischen Zentrums der UMG
o jeweils die*der Direktor*in oder eine von ihr*ihm beauftragte Person folgender Kliniken,
Institute, Abteilungen der UMG:
o Kilinik fur Kardiologie und Pneumologie
o Kilinik fur Kinder- und Jugendmedizin
o Kilinik fur Dermatologie und Venerologie
o Kilinik fur Gastroenterologie und Endokrinologie
o Kilinik fur Hals-Nasen-Ohrenheilkunde
o Kilinik fur Augenheilkunde
o Kilinik fir Hamatologie und Medizinische Onkologie
(2) Die institutionalisierten Mitglieder des Zentrums werden auf der Mitgliederversammlung
durch die jeweilige Leitung oder eine von ihr beauftragte Person vertreten.
(3) Nach Griindung des Zentrums fur Progeroide Erkrankungen kénnen Einrichtungen der
UMG oder einzelne Personen, die an der UMG tatig sind, als Mitglieder auf Antrag oder auf
Vorschlag des Vorstands des Zentrums fir Progeroide Erkrankungen und Beschluss der
Mitgliederversammlung aufgenommen werden, sofern sie mit der Versorgung oder der

Erforschung progeroider Erkrankungen im Kindesalter beschéftigt sind.
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(4) 'Andere Personen (z. B. niedergelassene Arzte) oder Medizinische Einrichtungen
(Krankenhauser i. S. von Typ C-Zentren nach NAMSE) kdnnen unter den Voraussetzungen
des Absatzes 4, letzter Halbsatz eine assoziierte Mitgliedschaft erwerben und mit dem
Zentrum fur Seltene Progeroide Erkrankungen kooperieren. 2Assoziierte Mitglieder haben kein
eigenes Stimmrecht im Zentrum. 2Uber die Mitgliedschaft als assoziiertes Mitglied entscheidet
der Vorstand des Zentrums fur Progeroide Erkrankungen auf schriftlichen Antrag.

(5) Die Mitgliedschaft endet durch Austritt oder durch Beendigung einer Tatigkeit im Rahmen
der Versorgung oder Erforschung Progeroide Erkrankungen. 2Der Austritt aus dem Zentrum
ist schriftlich gegeniiber dem Vorstand zu beantragen.

(6) Die Mitglieder unterstutzen das Zentrum in der Verfolgung der in § 2 genannten Aufgaben

und Ziele und durch Teilnahme und Mitarbeit bei den Veranstaltungen des Zentrums.

8§87
Mitgliederversammlung
(1) Eine Mitgliederversammlung ist moglichst einmal jahrlich einzuberufen. 2Die Einberufung
erfolgt in Textform mit einer Ladungsfrist von mindestens 3 Wochen durch den Vorstand unter
Bekanntgabe der Tagesordnung. 3Eine Mitgliederversammlung ist binnen 3 Wochen
einzuberufen, wenn mindestens 30 % der Mitglieder dies schriftlich beantragen. “Beztiglich

der Beschlussfassung gelten die Regelungen des § 37 der Grundordnung der Universitéat.

(2) Die Mitgliederversammlung hat folgende Aufgaben:

* Wahl des Vorstands

+ Entgegennahme und Erdrterung des Berichts des Vorstandes des Zentrums

» Beratung des Vorstands des Zentrums bei der Leitung und Steuerung des Zentrums

» |hr ist bei allen grundsatzlichen und bedeutsamen Angelegenheiten ein Informations-,
Frage- und Anhdrungsrecht einzurdumen.

* Ausschluss eines Mitgliedes aus dem Zentrum fir Progeroide Erkrankungen aus
wichtigem Grund

« Beschlussfassung uiber die Anderung der Ordnung des Zentrums und die Aufldsung des
Zentrums. Die Beschlussfassung (iber die Anderung der Ordnung des Zentrums oder der

Auflosung des Zentrums bedarf einer Mehrheit von zwei Dritteln aller Mitglieder.

§8
Vorstand und Koordinator*in des Zentrums
(1) Der Vorstand leitet das Zentrum fur Progeroide Erkrankungen. 2Der Vorstand hat
insbesondere folgende Aufgaben:
o die Koordination der Aufgaben des Zentrums und Verfolgung der Ziele des Zentrums

gemal der in § 2 beschriebenen Aufgabenstellungen
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e Vertretung des Zentrums flr Progeroide Erkrankungen gegentber dem Vorstand der
UMG

e die Budgetverantwortung des Zentrums fur Progeroide Erkrankungen, soweit es sich um
direkt dem Zentrum zugeordnete Ressourcen handelt

e die Etablierung und Sicherstellung der Einhaltung von Standards in der
Patientenbetreuung und Patientendiagnostik.

(2) 'Dem Vorstand des Zentrums gehoren an:
* zwei arztliche/wissenschaftliche Vertreter*innen des Instituts fir Humangenetik,
* ein*e arztlich*e/wissenschaftliche*r Vertreter*in des Sozialpadiatrischen Zentrums,

» zwei arztliche/wissenschaftliche Mitarbeiter*innen der der UMG angehérenden
Mitgliedskliniken bzw. Institute, die die Mitgliederversammlung bestimmt.
2Der Zentrumsvorstand wahlt aus seiner Mitte mit einfacher Mehrheit eine*n Sprecher*in als
Vorsitzende*n sowie eine*n stellvertretende*n Vorsitzende*n des Vorstands fur die Dauer von
jeweils drei Jahren. 3Die*Der Sprecher*in fiihrt den Vorsitz des Vorstands und vertritt das
Zentrum innerhalb der UMG.

§9
Anderungen
'Anderungen dieser Ordnung bedurfen der Schriftform. 2Anderungen bediirfen der

Zustimmung des Vorstandes der Universitatsmedizin Géttingen.

810
Inkrafttreten

Die Ordnung tritt am Tage nach der Veréffentlichung in den Amtlichen Mitteilungen in Kraft.




