Mitgliederversammlung ZNM — Zusammen Stark! e. V.
Am 05.05.2017

In Tambach - Dietharz

Versammlungsleiter: Dr. Holger Fischer, Erster Vorstand

Protokollfihrer/in: Barbel Nétzel

Zusammoen Starld eV

Tagesordnung:

1. BegriBung durch die Mitglieder des Vorstands

2. Feststellung der ordnungsgemaéRen Einberufung und der Beschlussfihigkeit der
Mitgliederversammlung, Bestimmung von Protokollant/in

3. Entgegennahme des Jahresberichts flir das abgelaufenen Geschiaftsjahr, Stellungnahme des
Kassenprifers zum Kassenbericht, Beschlussfassung liber den Kassenbericht mit Jahresabschluss
2016, Beschlussfassung Gber die Entlastung des Vorstandes

4, Wahl eines neuen Vorstands

5. Vorstellung eines Wirtschafts- und investitionsplans bzw. einer allgemeinen Planung filr den
Verein fiir die ndchsten zwei Jahre

6. Verschiedenes

Zu i,
Der Vorstand begriilst die Mitglieder

Zu.
Zur Mitgliederversammlung wurde satzungsgemaiR eingeladen.

Die Mitgliederversammiung ist beschlussfahig: 33 Mitglieder sind anwesend (15% Quorum, 14
Mitglieder von 87ist Ubertroffen)

33 Mitglieder haben das aktive Stimmrecht.
33Mitglieder haben das passive Stimmrecht.

Siehe Anlage 1



Zu3:

Der Vorstand berichtet:

Der Verein ist weiterhin beobachtendes Mitglied bei Eurodis registriert bei TreatNMD
und orphanet.
AuBlerdem ist der Verein 2016 Mitglied beim BSK (Bundesverband Selbsthiife
Koérperbehinderter e. V.) geworden und ist registriert bet der Selbsthilfekontaktstelie
Stuttgart (KISS) und bei NAKOS (Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung
und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen) in den ,,Griinen Adressen gefiihrt.
Aart den Hollander (Stellvertreterin Arlene Wiistner) vertritt den Verein im Steering
Commitee des Registers fiir MTM und andere ZNM an der Uni Newcastle, bisher nur 6
deutsche Familien registriert. Ab nidchster Woche gibt es das Register auch auf Deutsch
Aart den Hollander vertritt den Verein als Beobachter im Wissenschaftiichen Beirat
(Scientific Advisory Board) des Myotubular Trust — das ist das Gremium was die
Forschungsstipendien vergibt.
Riickblick letzte Familienkonferenz #TogetherEvenStronger 45 Familien aus 12 Landern,
Forscherinnen aus Kanada, USA, GB, NL, Frankreich & D, Zweisprachig simultan tibersetzt
pdfs & videos weiterhin online — Uberlegung auch im nichsten Jahr wieder eine Konferenz
mit dem Myotubular Trust zusammen zu machen .
internationale Aktivititen: Videos auf Polnisch, Italienisch, Spanisch tibersetzt, Giber Jennifer
Bilbao und Holger Fischer Kontakte zu Familien in Polen, Italien und
Spanien/Lateinamerika, gotomeeting —Konferenz hat gut funktioneirt — auch als Modell fur
webinare fiir unsere deutsche Gruppe?
Teilnahme an internationalen Veranstaltungen:
o Holger Fischer berichtet von Eurodis Konferenz in Edinburgh und Eurodis
Summerschool
o Aart den Hollander berichtet von World Orphan Drug Congress Europe in Briissel,
EU hatte 2016 80 Mio € zur Verfugung gestellt fiir die Forschung, aber nur 1/3 wurde
abgerufen
o Karin van der Veur berichtet von “2nd Multi-Stakeholder Symposium on Improving
Patient Access to Rare Disease Therapies” in Briissel. neg. Erfahrungen: Nicht
Beachtung von Patienten, keine Zuginglichkeit von Saal & Hotel fir Rollstuhlfahrer
o Arlene Wiirstner berichtet von Besuch am IGMBC und bei Dynacure (Firma, die an
einem Medikament fiir ZNM forscht[Gleichgewicht Dynamin-Myotubularin])
Mitgliederzahl: Zur Zeit sind 41 Familien/Einzelpersonen mit 123 Menschen bei ZNM -
Zusammen Stark! e. V. Mitglied
Spendenaktionen: mehrere Mitglieder stellen erfolgreiche Spendenaktionen vor
Kassenbericht: Frank Schulte legt den Kassenbericht 2016 vor
Der Kassenpriifer: Hannes Oldenburg legt seinen Kassenpriifbericht vor (Antage 2). Der
Kassenprifer empfiehlt die Entlastung des Vorstands, 33 stimmberechtigte Mitglieder sind
anwesend. Beschlussfassung {iber den Jahresabschluss 2016: 33 Ja, 6 Nein, 0 Enthaltung.
Abstimmung iiber die Entlastung des Vorstands: : 33 Ja, 0 Nein, 0 Enthaltung. Damit ist der
Vorstand entlastet.



Zud,

Wahli des neuen Vorstands
Bernd Hofmann wird zum Wahlleiter ernannt

Wahl eines ersten Vorsitzenden:

Kandidaten:

Dr. Holger Fischer, stellt sich wieder zur Wahl, kein weitere Kandidat

33 stimmberechtigte Mitglieder sind anwesend. Auf Holger Fischer entfallen: 32 Stimmen, 0 Nein,
1 Enthaltung. Damit ist Holger Fischer gewiihlt. Er nimmt die Wahl an.

Wahl einer stellvertretenden Vorsitzenden:

Kandidaten:

Tracy Ulmer, stellt sich wieder zur Wahl. Keine weitere Kandidatin

33 stimmberechtigte Mitglieder sind anwesend. Auf Tracy Ulmer entfallen: 32 Stimmen, 0 Nein, |
Enthaltung. Damit ist Tracy Ulmer gewdhlt. Ste nimmt die Wahl an.

Wahl eines Schatzmeisters:

Kandidaten:

Frank Schulte, stellt sich wieder zur Wahl

33 stimmberechtigte Mitglieder sind anwesend. Auf Frank Schulte entfallen: 32 Stimmen, 0 Nein, 1
Enthaltung. Damit ist Holger Fischer gewihlt, Er nimmt die Wah] an.

Zus.

Der Vorstand stellt dar, wie in Abhiingigkeit von der Einnahmesituation [nvestitionen in Verwaltung,
Personal, Offentlichkeitsarbeit, Reisen fiir Mitglieder zu Konferenzen, und Familientreffen getitigt
werden sollen.

Aufgrund dieser Vorstellung und in Anbetracht des momentanen Guthabens des Vereins von

38.700 € schidgt der Vorstand vor dem Myotubular Trust 20.000 € fiir die Forschungsstipendien zu
spenden,

Abstimmung tiber diesen Investitionsplan: . 33 stimmberechtigte Mitglieder sind anwesend. 33 Ja, 0
Nein, 0 Enthaltung. Abstimmung iiber die Entlastung des Vorstands: : 33 Ja, 0 Nein, 0 Enthaltung.
Damit ist der Investitionsplan genehmigt.

Der Vorstand stelit sein Konzept fiir verschiedene Arbeitsgruppen innerhalb des Vereins vor.
Anlage 3

Zu 6
Vorschlag der Vereinsmitglieder: Rechtsberatung mit Krankenkassen, BSK
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Anlagen zum Protokoll

1. Anwesenheitsliste
2. Kassenpriifbericht
3. AG -Konzept des Vereins

Tambach, 05.05.2017

oo/
D ad Y J\Wle,

Protokollant/in Bérbel Notzel Sitzungsieiter Dr. Holger Fischer



