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Name der Selbsthilfeorga-
nisation:

Berichtsjahr: 2022

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V.

133 Ordentliche Mitgliedsorganisationen, die zusammen ca.
420.000 Mitglieder (naturliche Personen) vertreten + 11 Au-
Rerordentliche MO ohne Stimmrecht

Gesamteinnahmen: 1.136.799 €

Zah! der Mitglieder? zum
01.01. des Berichtsjahres:

Einnahmen von Wirt-

schaftsunternehmen: 123.000 €

Prozentualer Anteil dieser
Einnahmen von Wirt-
schaftsunternehmen an 10,8 %
den Gesamteinnahmen der
Selbsthilfeorganisation:

1 Definition Wirtschaftsunternehmen siehe 1.f. Leitsatze der Selbsthilfe fur die Zusammenarbeit mit
Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen. Zuwen-
dungen der gesetzlichen Krankenkassen nach § 20h SGB V werden nicht in die Berechnung der ,Ein-
nahmen von Wirtschaftsunternehmen* einbezogen, zahlen aber zu den Gesamteinnahmen des Ver-
bandes hinzu.

2 Hier soll die Anzahl der Einzelmitglieder eingefuigt werden. Soweit die Selbsthilfeorganisation nur ju-
ristische Personen, also etwa Landesverbande, als Mitglieder haben solite, kann hier auch die Summe
der Einzelmitglieder der juristischen Personen aufgefiihrt werden, also etwa die Summe der Mitglieder
seiner Landesverbéande.



a Folgende mit uns verbundenen Organisationen und Organisationseinheiten® wer-
den in diesem Bericht mitbertcksichtigt:
4
4
b

Diese Erklarung wird ausschlieBlich fur die oben genannte Selbsthilfeorganisation
abgegeben. Gegebenenfalls werden mit uns verbundene Organisationen und Or-
ganisationseinheiten jeweils eigene Berichte abgegeben.

0 Ferner gibt es folgende mit uns rechtlich, personell oder ideell verbundene Stiftun-
gen, gGmbH oder weitere Organisationen
b
b
4

Diese Organisationen haben keine Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen er-

halten

1. Spenden und Mitgliedsbeitriige

a) Spenden

Folgende Wirtschaftsunternehmen haben der Selbsthilfeorganisation in diesem Berichtsjahr
Leistungen in Form von Geldbetragen oder Sachspenden zugewendet*. Der héchste gespen-
dete Einzelbetrag umfasste die Summe von 11.250 €. Wie vom Gesetzgeber vorgesehen, sind
solche Zuwendungen mit keinerlei Leistungen des Geldempfiangers verbunden.

Spende

Ggf. Zweck

3 Grundsatzlich werden rechtlich selbstandige Untergliederungen in dieser Auskunft nicht bertcksich-
tigt, es sei denn, sie sind in diesem Feld gesondert ausgewiesen.

* Es mussen alle Betrage eines Wirtschaftsunternehmens ab 300,- Euro im Berichtsjahr angegeben
werden. Der Betrag ist der steuerrechtlichen Vorgabe geschuldet, nach der ab einer Summe von 300,-
Euro ein Nachweis erforderlich ist.




AOP Orphan Pharmaceutical Germany
GmbH

C. H. Boehringer Sohn AG & Co. KG

BPI

Chiesi

CSL Behring GmbH

GlaxoSmithKline GmbH & Co. KG

Janssen-Cilag GmbH

Novartis Pharma GmbH

pro-samed (Apotheke)

Pfizer Pharma GmbH

Roche Pharma AG

Sanofi Aventis GmbH

Takeda

UCB Pharma

Ultragenyx

» Die Gesamteinnahmen von Wirtschaftsunternehmen in diesem Bereich betrugen im Be-

richtsjahr 93.250 €.
b) Mitgliedsbeitrage

In manchen Selbsthilfeorganisationen ist es nach der Satzung méglich, dass Wirtschaftsun-
ternehmen Mitglieder werden; in unserer Selbsthilfeorganisation liegt folgende Situation vor:

X In unserer Selbsthilfeorganisation gibt es keine Wirtschaftsunternehmen als
Mitglieder.

O Wirtschaftsunternehmen waren im Berichtsjahr zwar (Férder-)Mitglied in der
Selbsthilfeorganisation, aber verfiigten nach der Satzung nicht Gber Mitglieder-
rechte wie z.B. Wahirechte.

0 Wirtschaftsunternehmen waren im Berichtsjahr Mitglied im Verband und verfiig-
ten Gber Mitgliedsrechte.

a Der Mitgliedsbeitrag fur diese Mitglieder betrug einheitlich. €.

a Der Mitgliedsbeitrag fir diese Mitglieder wird individuell festgelegt. Der nied-
rigste Einzelbeitrag betrug €, der hochste €.

Folgende Wirtschaftsunternehmen waren im Berichtsjahr (Férder-)Mitglieder der Selbsthilfe-
organisation:




» Die Gesamteinnahmen von Wirtschaftsunternehmen aus (Forder-)Mitgliedschaften betru-
gen im Berichtsjahr €.

2. Sonstige Erlose

Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen kénnen auch in der Vermdgensverwaitung, dem
Zweckbetrieb und dem wirtschaftlichen Geschaftsbetrieb vorkommen:

a. Sponsoring-Vertrige

Mit den folgenden Wirtschaftsunternehmen wurden Sponsoring-Vertrage hinsichtlich der auf-
gelisteten Projekte geschlossen:

Alexion Pharma Germany

AstraZeneca GmbH

Horizon Therapeutics

Kyowa Kirin
MSD Sharp & Dohme GmbH
Pfizer Pharma GmbH

Wie vom Gesetzgeber vorgesehen, werden dem Sponsor als Gegenleistung ausschlieRlich
Kommunikations- und Duldungsrechte gewahrt. Werbung durch den Verband fiir den Sponsor
und seine Produkte findet nicht statt.

» Die Gesamtsumme der Sponsoring-Unterstiitzung von Wirtschaftsunternehmen im Be-
richtsjahr betrug 29.750 €.

b. Weitere Einnahmen aus Vermégensverwaltung, Zweckbetrieb und wirtschaftlichem
Geschiftsbetrieb

Die Selbsthilfeorganisation hat im Berichtsjahr
- z.B. Anzeigenflachen im Mitgliederjournal
- z.B. Standflachen auf der Jahrestagung

verpachtet oder sonstige Vertrdge geschlossen, durch die Einnahmen von Wirtschaftsunter-
nehmen in folgender Hohe erzielt wurden:




» Die Gesamtsumme der Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen in diesem Bereich im
Berichtsjahr betrug €.

3. Sachzuwendungen, Dienstleistungsersatz und Verzicht auf Erstattungen

Die Selbsthilfeorganisation hat folgende Sachzuwendungen, Dienstleistungsersatz erhalten
bzw. hat auf Erstattungen verzichtet®:

4. Zusammenfassung

Aus den im Bericht unter Punkt 1 bis 3 genannten Betrégen, ergibt sich folgende Gesamtauf-
stellung der Einnahmen:

Einnahmen aus 1a 93.250 €
Einnahmen aus 1b €
Einnahmen aus 2a 29.750 €
Einnahmen aus 2b €
Einnahmen aus 3 €
Gesamt 123.000 €

Rechtsverbindliche Unterschrift

IBAN: DE89 3702 0500 0008 0505 00

5 Dies ist nur darzustellen, falls diese Position nicht bereits im Rahmen der Spenden aufgefuhrt wurde.
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