Protokoll der Mitgliederversammlung des Friedreich Ataxie Firdervereins e.V.

Datum: 11. Februar 2017

Ort: Miinchen, August-Exter-Strafe 1, Pasinger Fabrik, ,.Cantina®

Anwesend: 12 Mitglieder und 4 Giste

Versammlungsleitung: Vorstandsvorsitzende Christine Striese-Kiepe: lieB die 12 Punkte umfassende Tagesordnung
allen Mitgliedern im Voraus per E-Mail zukommen.

Protokollfiihrung: Daniélle Schuman

1. BegriiBung durch die Vorsitzende des Vorstandes
Die Vorstandsvorsitzende Christine Striese er6ffnet um 14.30 Uhr die Mitgliederversammlung und begriiBt die
Erschienenen. Sie stellt die Tagesordnung vor und berichtet kurz zum Stand der Arbeit des Vereins.

2. Festellung der ordnungsgeméaBen Einberufung und der Beschlussfihigkeit der Mitgliederversammlung
Die Mitgliederversammlung wurde satzungsgemi vom Vorstand des Vereins schriftlich am 18.01.2017 unter
Einhaltung einer Frist von mindestens 14 Tagen einberufen. Dies beinhaltete den Gegenstand der Beschlussfas-
sung (Tagesordnung). Die Mitgliederversammlung ist ohne Riicksicht auf die Anzahl der erschienenen Mitglie-
der beschlussfihig.

3. Bericht des Vorstands

Wie Christine Striese berichtet, hat sich die Anzahl der Mitglieder auf 33 Personen erhdht. Des Weiteren wurden
im Jahr 2016 hauptsidchlich die Beziehungen zu anderen europiischen Vereinen vertieft, mit dem Ziel, Informa-
tionen aus Forschung und Studien sowie Informationsmaterial zur Krankheit Friedreich Ataxie (FA) und ihrer
Behandlung auszutauschen. So hat Striese an der Vorstandssitzung im Januar 2016 in Paris sowie an der Mit-
gliederversammlung vom 08. bis zum 09.04.2016 der ,,Association Frangaise Ataxie de Friedreich* (AFAF) teil-
genommen, wo der Friedreich Ataxie Forderverein e.V. die Erlaubnis erhalten hat, eine Informationsbroschiire
der AFAF zum Thema .. Friedreich Ataxie und deren Behandlung™ zu iibersetzen, sowie von der fortschrittlichen
Behandlung der Friedreich Ataxie in einem Pariser Krankenhaus erfahren hat. Auch hat der Verein im Mai 2016
erstmals an einem in der Schweiz stattfindenden Kongress der ,,Euro-Ataxia“ zu Ataxie-Krankheiten teilgenom-
men und wurde als deren Mitglied aufgenommen. Es wird geplant, ebenfalls am nichsten Kongress in Pisa im
September dieses Jahres teilzunehmen. Zudem steht der Verein in Kontakt mit der US-amerikanischen
LFriedreich Ataxia Research Alliance™ (FARA), von der er die Erlaubnis bekommen hat, ihre ,,Research Pipe-
line* zu aktuell laufenden Studien an Medikamenten zu tbersetzen. AuBerdem erziihlte Striese von verschiede-
nen Studien zu moglichen Medikamenten zur Behandlung der Friedreich Ataxie, wie eine Interferon-y-1b-Studie
in den USA sowie Idebenone-Studien, die alle nicht fortgefithrt wurden, da der Nachweis der Wirksamkeit der
Medikamente in diesen Studien nicht erbracht werden konnte. Da die Medikamente allerdings von den Teilneh-
mern durchaus als wirksam empfunden wurden, tauschen sich die FA-Vereine derzeit dariiber aus, wie die Para-
meter, an denen in solchen Studien die Wirksamkeit eines Medikamentes gemessen wird, in Zukunft besser aus-
gewdhlt werden kdnnen. Auch gibt es derzeit weltweit ein paar FA-Patienten. die Interferon-y-1b ,.Off-Label*,
d.h. ohne das das Medikament fiir diese Krankheit zugelassen ist, nehmen, woriiber eine norwegische Patientin
Eckdaten sammelt, wie etwa Alter der Person, Stand der Krankheit vor Beginn der Behandlung, Dosierung. so-
wie positive Wirkung und Nebenwirkungen des Medikaments. Es wurden bislang jedoch keine deutschen Neu-
rologen gefunden, die die ,,Off-Label”-Verschreibung unterstiitzen. Des Weiteren berichtete Striese, dass De-
borah Kiepe an einer italienischen Studie zu Interferon-y-1b teilnimmt. Ziel der Studie ist es, die richtige Dosie-
rung des Medikaments, nicht seine Wirkung festzustellen. Deshalb erhalten alle 12 Teilnehmer das Medikament.
es gibt also keine Placebo-Gruppe. Die Studie dauert ein Jahr, sechs Monate davon wird mit Interferon-y-1b be-
handelt, dann folgen sechs Monate ohne Behandlung. Deborah Kiepe hat das Medikament von Juli 2016 bis Ja-
nuar 2017 genommen und dabei festgestellt, dass die Einnahme des Medikaments ihr Befinden deutlich verbes-
sert, unter anderem beziiglich Sprache und Koordination. Die offiziellen Ergebnisse der Studie werden erst nach
Ablauf vorliegen, voraussichtlich Ende 2017 / Anfang 2018. Auch ist eine europaweite Studie zu Vitamin B3 ge-
plant, an der unter anderem das Miinchner ., Friedrich-Baur-Institut* teilnehmen wird.

4. Bericht des Kassenwartes fiir das Geschiftsjahr 2016
Der Bericht wird von Kassenwart Roland Striese verlesen. Zum 31.12.2016 zihlte der Verein 31 Mitglieder
(zum Zeitpunkt der Versammlung, wie bereits erwiihnt, 33). Demnach stehen den Betriebseinnahmen von
3.417,94 € (vom 01.01.2016 bis 31.12.2016) Ausgaben von 800,17 € gegeniiber (,,Steuern, Versicherungen und
Beitrige™: 217,41 €, ,.Verschiedene Kosten“: 582,76 €), sodass sich ein steuerlicher Gewinn von 2.617.77 € fiir
2016 ergibt. Der Vergleich mit den Vorjahrszahlen (2015: Betriebseinnahmen: 3.957,50 €, Ausgaben: 80,00 €,
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steuerlicher Gewinn: 3.877,50 €) ergibt, dass der steuerliche Gewinn um 1.259.73 € gesunken ist. Der Grund
hierfiir ist vor allem eine groBziigige Spende in der H6he von 1.000,00 €, die die VR Bank Miinchen Land im
Vorjahr zur Kontoerdffnung des Vereins getiitigt hat, und die dementsprechend im Geschiftsjahr 2016 entfallen
ist, sowie die Tatsache, dass die Rechts- und Beratungskosten des Vorjahres erst in diesem Geschiftsjahr abge-
bucht wurden.

(Siche auch die ..Gewinnermittlung nach §4 Abs. 3 EStG* im Anhang.)

5. Bericht des Kassenpriifers fiir das Geschiiftsjahr 2016
Aufgrund der Abwesenheit des Kassenpriifers Stuart Cubitt bescheinigt stellvertretend seine Lebensgefihrtin
Natascha Schlichting dem Verein, mit Einverstéindnis der Mitgliederversammlung, eine korrekte, professionelle
Kassenfiihrung. Der Bericht des Kassenpriifers befindet sich in schriftlicher Version im Anhang.

6. Entgegennahme des Jahresberichts fiir das abgelaufene Geschiftsjahr (2016)
Dieser Punkt entfillt.

7. Entlastung des Vorstandes
Maria Steffinger stellt Antrag auf Entlastung des Vorstandes. Dieser wird mit 6 Ja-Stimmen, keinen Gegenstim-
men und keinen Enthaltungen angenommen. Damit sind Kassenwart und Vorstand per Mehrheitsstimme entlas-
tet.

8. Genehmigung des vom Vorstand vorzulegenden Haushaltsplans fiir das laufende Geschiiftsjahr
Der vom Vorstand vorzulegende Haushaltsplan umreiBt die folgenden Ziele fiir 2017: Den Gewinn neuer Mit-
glieder, die Durchfilhrung von Spendenaktionen, zum Beispiel durch einen Auftritt des Vereins in der Medizin-
Fernsehsendung ,Hirschhausens Quiz des Menschen®”, sowie eventuell die Vergabe von Spenden an For-
schungsprojekte durch den Vorstand unter Absprache mit den anderen ,,Euro-Ataxia“-Vereinen.

9. Festlegung der Mitgliedsbeitrige ab 01.01.2018
Es herrscht Konsens, dass der bestehende Mitgliedsbeitrag von 20 € pro Jahr beibehalten werden soll. Dies
reicht laut Roland Striese voraussichtlich, um die Fixkosten des Vereins, wie etwa die Rechts- und Beratungs-
kosten, zu decken. Allerdings wirft Christine Striese ein, dass zusitzliches Geld fiir die Finanzierung von Spen-
denaktionen, Kongressbesuchen, usw. benétigt werden wird. Bisher wurden solche Kosten aus dem Privatver-
mogen der Mitglieder finanziert. Die Satzung sieht vor, dass die Verwaltung des Vereins nicht aus Spendengel-
dern finanziert werden darf. Deshalb werden im Folgenden, nach AnstoB durch Marleen Schuman, verschiedene
Maoglichkeiten diskutiert, einen freiwillig héheren Mitgliedsbeitrag zu realisieren. SchlieBlich schligt Roland
Striese vor, einen Grundbeitrag von 20 € einzufiihren und zusitzlich die Optionen ,,30 €%, .50 €* sowie ,,Sonsti-
ger (hoherer) Betrag™ als Mitgliedsbeitrag anzubieten. Dieser Vorschlag wird mit 11 Ja-Stimmen, keinen Gegen-
stimmen sowie einer Enthaltung angenommen.

AnschlieBend, um 16.10 Uhr, beschlieBt die Versammlungsleitung, eine Pause einzulegen. Die Sitzung wird um
16.35 Uhr fortgesetzt.

10. Neuwahl des Vorstandes
Bart-Jan Schuman hélt einen Kurzvortrag zu aktuellen Entwicklungen im Bereich der Behandlung von
Friedreich Ataxie: So berichtet er, dass weltweit Vereine mit dhnlichen Zielen wie die unseres Vereins, etwa die
Euro-Ataxia-Mitglieder oder FARA, zusammen ein internationales Patientenregister griinden wollen, mit dem
Zweck, Patienten eine stirkere Stimme zu geben. Wie bereits erwihnt setzt sich der Verein auch verstirkt fiir eu-
ropdische Zusammenarbeit ein, nicht nur durch seine Mitgliedschaft bei Euro-Ataxia, er steht auch in Kontakt
mit Eurordis, einer Organisation von Patientenvereinen seltener Krankheiten, und der European Medicines
Agency (EMA), einem Gremium, das unter anderem fiir die Zulassung von Medikamenten und die Beurteilung
von Studien in Europa zustindig ist. Insgesamt ist ein Ziel der FA-Patientenbewegung, dass bei Studien mehr
darauf geachtet wird, was fiir Patienten wichtig ist (sog. .,Patient Relevant Outcomes™). Schuman weist in die-
sem Zusammenhang auf eine in Kiirze startende Studie hin, die sich mit dem Einsatz von Vitamin B1 (Thiamin)
bei Friedreich Ataxie und dessen Verabreichung als Injektion bzw. als Tabletten beschéftigt und die noch Teil-
nehmer sucht. AuBer den Medikamenten, die aktuell in Studien erforscht werden, wie Idebenone oder Co-En-
zym Q10, gibt es weitere vielversprechende Ans#tze, etwa der Einsatz von speziell stabilisierten ungesittigten
Fettsiuren (dPUFAS), synthetischem Frataxin (TATFrataxin) oder sogar Gentherapie, berichtet Schuman. Um
die Wirksamkeit von Behandlungsmaglichkeiten besser erforschen zu kénnen, werden neue so genannte Bio-
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marker gesucht, deren Einfluss im tiiglichen Leben spiirbar ist. Bei Biomarkern handelt es sich um kérperliche
Merkmale, durch die eine Krankheit diagnostiziert und ihr Fortschreiten bzw. die Wirksamkeit ihrer Behandlung
messbar gemacht werden konnen. Beispielsweise forschen die Universititen Melbourne und Tiibingen zurzeit
daran, wie das Sprechen eines Patienten als Biomarker verwendet werden kann, wobei Schuman sie als Associa-
te Investigator unterstiitzt. Er betont auBlerdem die Wichtigkeit des Erfahrungsaustausches zwischen Wissen-
schaft und Betroffenen von FA sowie innerhalb dieser Gruppen. Dies will er zum Beispiel iiber Apps, die ge-
sundheitliche Daten sammeln, regelmi@Bige Newsletter sowie eine aktualisierte Web- und Facebookseite des Ver-
eins bewerkstelligen.

Bart-Jan Schuman stellt sich im Folgenden zur Wahl fiir die Position des ersten Vorsitzenden. Als Schriftfiihre-
rin kandidiert Danié&lle Schuman und als Kassenwartin Marleen Schuman. Als Beisitzer stellen sich Christine
Striese, Deborah Kiepe, Sabine Feldle sowie Marvin Cwik zur Verfligung. Alle werden einstimmig per Handzei-
chen gewihlt und nehmen die Wahl an.

Roland Striese iibernimmt die Position des Kassenpriifers, wie durch einstimmige Wahl per Handzeichen und
seine Annahme dieser beschlossen wird. g

11. (Punkt 11 ist in der Tagesordnung nicht besetzt.)

12. Riickblick der Titigkeit des Vereins 2016 / RideAtaxia Frankreich 2017

Da der Punkt ,Riickblick der Titigkeit des Vereins 2016* bereits durch den Bericht des Vorstands sowie Bart-
Jan Schumans Kurzvortrag abgedeckt wurden, wird sofort zum Thema ,,RideAtaxia Frankreich 2017 iiberge-
gangen: Beim von der AFAF in Zusammenarbeit mit der FARA organisierten ,,Peloton der Hoffnung™, der vom
01.07.2017 bis zum 08.07.2017 in Frankreich stattfindet, handelt es sich um eine Fahrradstaffel von StraSburg
nach Lentilly bei Lyon, deren Ziel es ist, die FA-Gemeinschaft zusammenzubringen, &ffentlich Aufmerksamkeit
zu erregen sowie Spenden zu sammeln. (Fiir weitere Informationen siehe englischsprachiges Informationspapier
in Anhang). Christine Striese schldgt vor, mit dem Verein beim Start in StraBburg oder beim Ziel in Lentilly, ge-
gebenenfalls auch an beiden Orten, vertreten zu sein und eventuell ein dhnliches Event in Deutschland zu orga-
nisieren.

(13.) Sonstiges
Zum Ende der Versammlung bittet Bart-Jan Schuman um weitere Ideen, wie man Offentlichkeitsarbeit fiir den
Verein betreiben konnte. Es werden vorgeschlagen: Beantragung eines Spendensiegels des DZI, Organisation ei-
nes Sponsorenlaufs, das Sammeln von Spenden auf der Weihnachtsfeier einer Firma sowie das Ansprechen von
Youtubern und Eventmarketing-Studenten.

Die Versammlung endet um 17.30 Uhr.

Christine Striese-Kiepe
Versammlungsleitung und Vorstandsvorsitzende

Bart-Jan Schuman
neuer Vorstandsvorsitzender

- Teilnehmerliste

- Gewinnermittlung nach §4 Abs. 3 EStG
- Bericht des Kassenpriifers
- Informationsblatt der AFAF zum , Peloton der Hoffnung* (englischsprachig)
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