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VEREIN

Wir unterstlitzen Betroffene.

Beschlussprotokoll der Mitgliederversammlung (MV)

Datum und Zeit
Ort
Anwesend

Vorstand

Externe Anwesende

Geschaftsstelle
Protokoll

Stimmenzahlerin

Donnerstag, 20. Juni 2024
Geschéaftsstelle Verein ALS Schweiz, Frohburgstrasse 4, 4600 Olten
24 Personen, davon 16 stimmberechtigt

Anwesend sind Walter Brunner (Prasident), Manuel Arn
(Vorstandsmitglied), Dr. med. Adrian Sury (Vorstandsmitglied),
Catherine Hoenger (Vorstandsmitglied), August Hangartner
(Vorstandsmitglied), Danielle Pfammatter (Vorstandsmitglied)

Herr Texeira Group Consulter AG (Admin Support)
Herr Dr. iur. Hans Ulrich Zircher, Rechtsanwalt
Anwesend sind Andrea Wetz und Florence Maeder

Andrea Wetz

Tabea Weber vor Ort, Florence Maeder online

Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) ist eine Erkrankung des zentralen und peripheren Nervensystems. Spenden an
den gemeinniitzigen Verein ALS Schweiz sind steuerlich abzugsberechtigt. IBAN CH83 0900 0000 8513 7900 1
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1. Begrissung durch den Prasidenten, Eroffnung der Mitgliederversammlung,
Feststellung der Beschlussfahigkeit

Der Prasident eroffnet die Mitgliederversammlung und begrisst die Anwesenden herzlich. Er erldutert

den Ablauf der Versammlung und begrisst Dr. iur. Hans Ulrich Zircher, Rechtsanwalt, der anwesend ist,
um die formale Korrektheit des Ablaufs sicherzustellen.

2. Wahl der Stimmenzahler/-innen

Der Prasident stellt fest, dass alle formalen Unterlagen rechtzeitig verschickt wurden und bei den
Mitgliedern eingetroffen sind. Seitens des Vorstandes sind folgende Personen anwesend:

e  Walter Brunner (Prasident)

e August Hangartner (Vorstandsmitglied)

e Manuel Arn (Vorstandsmitglied)

e Danielle Pfammatter (Vorstandsmitglied)

e Catherine Hoenger (online, Vorstandsmitglied)

e Dr. med. Adrian Sury (online, Vorstandsmitglied)

25 Teilnehmende sind anwesend, davon 16 stimmberechtigt. Das einfache Mehr betragt 9 Stimmen.
Tabea Weber wird als Stimmenzahlerin gewahlt.

Der Prasident nimmt Bezug auf die Prasentation "In Memoriam", um den verstorbenen Mitgliedern des
letzten Jahres zu gedenken und den Angehdrigen sein Beileid auszusprechen.

3. Genehmigung der Traktandenliste

Der Prasident verkiindet den Antrag von Peter Ambihl, welcher unter Punkt 11 der Traktandenliste steht.
Zudem ist eine Kandidatur fiir den Vorstand von Peter Ambiihl eingegangen. Herr Ambihl| wird in diesem
Traktandum die Moglichkeit haben, sich vorzustellen.

Herr Ambihl bemerkt, dass er seine Kandidatur eingereicht hat und es bedauert, dass diese nicht auf der
Traktandenliste steht. Weiterhin beantragt er, dass Mitglieder gefragt werden sollen, ob sie ihre Daten
zum Zweck der Vernetzung weitergeben mochten oder nicht, und schlagt vor, dies unter dem Punkt
"Varia" zu diskutieren.

Dr. Zircher erklart, dass eine Erganzung der Traktanden nachtraglich nicht moglich ist. Der Prasident
erlautert, dass die Kandidatur von Herrn Ambiihl zu knapp fiir den Versand eingegangen ist und
entschuldigt sich dafr.

Herr Ambihl fragt, wie mit Antragen wahrend des Jahres verfahren wird. Der Prasident erklart, dass
Antrage jeweils nur an der Mitgliederversammlung besprochen werden kénnen, es sei denn, ein Zehntel
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der Mitglieder fordert eine ausserordentliche Mitgliederversammlung ein. In diesem Fall gelten die in den
Statuten festgelegten Regeln beziiglich der Einreichung der Unterlagen.

Es gibt keine weiteren Wortmeldungen. Die Traktandenliste wird in der vorliegenden Form mit 16
Stimmen genehmigt.

4. Genehmigung des Protokolls der ordentlichen Mitgliederversammlung vom
09.06.2023

Es erfolgt keine Wortmeldung. Das Protokoll wird mit 16 Stimmen genehmigt. Der Prdsident bedankt sich
herzlich fiir das Verfassen des guten Protokolls.

5. Abnahme des Jahresberichts 2023 des Vorstands

Der Jahresbericht wurde der Einladung zur Mitgliederversammlung beigelegt. Der Prasident gibt einen
Rickblick auf die Entwicklungen und Ereignisse des vergangenen Jahres:

e Besonders beriihrend ist es, dass wir Betroffene in unserer Organisation haben, die bereit sind,
ihre Geschichte authentisch 6ffentlich zu erzahlen. Herzlichen Dank dafiir!

e Die Zahl der Mitglieder hat sich seit 2022 erhéht.

e Die Nachfrage in der Beratung hat zugenommen und diese konnte entsprechend ausgebaut
werden.

e Auch die Austauschtreffen wurden erweitert.

e Erwadhnung des internationalen Kongresses, der im vergangenen Jahr erstmals in Basel stattfand
und bei dem der Verein ALS Schweiz als Gastgeber fungierte. Der Prasident betont, wie
beeindruckend es ist, dass sich weltweit so viele Menschen dieser gemeinsamen Sache
angeschlossen haben. Der Kongress war ein groBer Erfolg, und der Prasident bedankt sich bei der
Geschaftsstelle fur die hervorragende Organisation.

o Geografischer Umzug der Geschaftsstelle: Der Sitz der Organisation hat sich strategisch
verdndert. Als nationale Organisation ist der Verein durch den Umzug naher in die Mitte des
Landes und somit ndher zu wichtigen Stakeholdern geriickt. Die neue Geschaftsstelle in Olten ist
barrierefrei, und wir freuen uns sehr tber den neuen Standort.

e Einflihrung des Angebots «Voice Banking», mit dem die Stimme digital festgehalten werden kann.
Im Jahresbericht findet sich dazu eine Geschichte von Willi Dudler.

Herr Ambiihl dussert den Hinweis, dass die Kommunikation des Vereins im Jahresbericht einen zu starken
Schwerpunkt auf Palliative Care legt. Er betont, dass die Betroffenen bereits um ihre Situation und den
Bedarf an palliativpflegerischer Unterstiitzung wissen. Daher sollte der Verein in seiner Kommunikation
verstarkt andere Themen und Unterstitzungsmaglichkeiten in den Vordergrund stellen.

Es erfolgen keine weitere Wortmeldungen.

Der Jahresbericht 2023 wird mit 16 Stimmen angenommen.
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6. Abnahme der Jahresrechnung 2023

Der Préasident erldutert einzelne Positionen der Jahresrechnung, basierend auf der Présentation.

Zur Bilanz:
Die Bilanzsumme wurde um rund 100.000 CHF verlangert. Es gab eine leichte Zunahme des freien
Organisationskapitals sowie eine Erhéhung des Vermdgens in zweckgebundenen Fonds.

Zur Erfolgsrechnung:

Der Verein hat sich zum Ziel gesetzt, die Aktivitdten zugunsten der Betroffenen auszubauen, was auch
erfolgreich umgesetzt wurde. Der Prasident betont, dass es wichtig ist, ein gewisses freies
Organisationskapital erhalten zu kénnen. Es wurde konservativ budgetiert und weniger Defizit als
erwartet verzeichnet, sodass zusatzliche Gelder den zweckgebundenen Fonds zugwiesen werden
konnten. Das Ergebnis des letzten Jahres war positiv, und die Einnahmen aus dem Fundraising sind
gestiegen. An dieser Stelle dankt der Prasident Andreas Cueni, dem Fundraiser, und der Firma Interprise,
die den Verein erfolgreich bei der Mittelbeschaffung unterstiitzen.

Peter Ambiihl meldet sich zu Wort: Er weist darauf hin, dass er bereits im letzten Jahr auf die Verwendung
des Kapitals hingewiesen hat. Er regt an, dass das Geld aktiv genutzt werden sollte, um Projekte
voranzubringen, anstatt ein Vermdgen zu verwalten. Dies soll als Hinweis verstanden werden.

Der Prasident erklart die Bilanz und dass darin Fr. 800.000.- zweckgebundene Vermdgenswerte sind. Der
grosste Teil der Spenden ist zweckgebunden und kann nur fiir den vorgesehenen Zweck verwendet
werden. Die Fonds werden entsprechend eingesetzt. Wenn das freie Organisationskapital aufgebraucht
wirde — wie Herr Ambiihl tendenziell vorschlagt - und der Verein ein «schlechtes» Jahr hat, waren keine
Reserven mehr vorhanden, um finanzielle Liicken zu decken. Das waére fatal. Genau fiir diesen Fall sind
diese Reserven vorgesehen. In der Regel betragen diese bei NPO einen Betrag, der die vollen Fixkosten fiir
rund 6 Monate deckt bei einem fiktiven Wegfall jeglicher Einnahmen.

Der Prasident erganzt, dass sich der Vorstand zum Thema Finanzstrategie beraten und festlegen wird,
welcher Betrag als angemessene Liquiditdtsreserve angesehen werden sollte.

Die Rechnung wird mit 16 Stimmen angenommen.
7. Entgegennahme des Revisionsberichts

Der Revisionsbericht ist ein Bestandteil des Jahresberichts. Aus diesem Grund wird darauf verzichtet, ihn
vorzulesen. Es erfolgen keine Wortmeldungen.

8. Entlastung des Vorstands

Der Vorstand wird mit 15 Stimmen entlastet.



=ALS
=SLA

= Schweiz Suisse Svizzera Svizra

9. Kenntnisnahme Budget 2024

Der Prasident erwahnt einige Projekte der Jahresplanung 2024
- Ferienwoche
- Tagesausflug flr Betroffene
- ALS-Tag
- Ausbau Angebote fiir Angehérige und Hinterbliebene
- Kongress

Es wurde konservativ budgetiert, mit fortlaufend stabilen Spendeneinnahmen und einem Ausbau des
Projektaufwands. Dieser umfasst verschiedene Projekte und Dienstleistungen, die ausgebaut werden
sollen, wie Patientenschulungen, den Ausbau in der Westschweiz und den Podcast. Insgesamt ist wieder
ein Verlust budgetiert, mit der Hoffnung, dass der Ausbau realisiert werden kann, ohne einen hohen
Verlust zu erzielen.

Marianne Strahl fragt nach den Einnahmen der 6ffentlichen Hand, die doppelt so hoch budgetiert sind wie
im Vorjahr. Andrea Wetz erklart, dass neue Vertragsverhandlungen mit dem Bundesamt fir
Sozialversicherungen (BSV) stattgefunden haben und die Subventionen mit dem neuen Leistungsauftrag
ab 2024 doppelt so hoch sein werden. Der Prasident bedankt sich an dieser Stelle bei Frau Wetz fiir die
von ihr umsichtig und erfolgreich gefiihrten Verhandlungen.

Das Budget wird zur Kenntnis genommen.
10. Wahlen Vorstandsmitglieder

Wiederwahl bestehender Vorstandsmitglieder

Der Prasident erklart, dass sich der Verein professionalisiert hat. Es wurde eine neue Geschaftsleitung
angestellt. Aus strategischen Griinden hat der Vorstand Unterstiitzung in der Westschweiz gesucht und
mit Catherine Hoenger und August Hangartner gut vernetzte und kompetente Vorstandsmitglieder
gefunden. Dies entspricht der strategischen Weiterentwicklung des Vereins.

Weiterhin sollen im strategischen Flihrungsorgan eine betroffene Person und eine angehdrige Person
vertreten sein. Dies ist mit August Hangartner und Manuel Arn der Fall. Als medizinische Vertretung
fungiert Dr. med. Adrian Sury. Dr. phil. Mattias Mettner bringt als Palliativexperte und Experte im Non-
Profit-Bereich wertvolle Erfahrungen in den Vorstand ein. Danielle Pfammatter vertritt als Pflegeexpertin
den pflegerischen Bereich. Der Prasident betont die strategische Bedeutung dieses Kompetenzmixes im
Vorstand.

Gemadss den Statuten ist die Amtszeit der Vorstandsmitglieder auf jeweils 2 Jahre beschrankt. Daher
stehen Wiederwahlen an. Der Vorstand beantragt die Wiederwahl der Vorstandsmitglieder Catherine
Hoenger und August Hangartner.
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August Hangartner stellt sich vor: Seine Frau hatte ALS und ist im Jahr 2021 verstorben. Er hat haufig an
Austauschtreffen teilgenommen und mochte nun etwas zurtickgeben, indem er den Verein ALS Schweiz
weiterhin als Vorstandsmitglied unterstitzt.

Catherine Hoenger stellt sich vor: Sie arbeitet bei der Gesundheitsdirektion des Kantons Waadt und
verflgt Gber viel Erfahrung im Bereich Palliative Care und der Gesundheitspolitik sowie mit ALS. Sie
mochte den Verein weiterhin im Vorstand unterstiitzen.

Peter Ambiihl stellt sich vor: Er hat seit 2019 die Diagnose ALS und flihrte bis 2021 ein eigenes
Unternehmen im Medizinalbereich. Der Grund fiir seine Bewerbung ist, dass er sich mit Ideen einbringen
mochte. Er engagiert sich international in verschiedenen Themen im Bereich ALS. Sein Hauptinteresse
liegt darin, den Verein in der Mittelbeschaffung und Forschung voranzubringen. Er betont die
Notwendigkeit einer Zusammenarbeit mit Europa und mochte mit seinem Know-how und seiner Fahigkeit
zur Vernetzung einen Beitrag leisten. Herr Ambiihl spricht sehr gut Franzésisch und kann sich auch auf
Italienisch verstandigen.

August Hangartner erhalt 13 Ja-Stimmen, 1 Nein-Stimme und 1 Enthaltung.
Catherine Hoenger erhalt 13 Ja-Stimmen, 1 Nein-Stimme und 1 Enthaltung.
Peter Ambiihl erhilt 2 Ja-Stimmen, 5 Nein-Stimmen und 8 Enthaltungen.

Wiedergewahlt werden die bestehenden Vorstandsmitglieder Catherine Hoenger und August Hangartner.
Der Prasident bedankt sich bei Peter Ambiihl fiir seine Kandidatur und sein Engagement.

Antrage von Mitgliedern

Peter Ambiihl schldgt vor, das im Antrag erwdhnte Projekt zu finanzieren und zu begleiten. Er betont, dass
es Menschen mit schnellem und langsamen Verlauf der Krankheit gibt und dass er selbst zu den langsam
verlaufenden Fillen gehort. Er weist darauf hin, dass Betroffene oft unsicher sind und im Internet nach
Informationen suchen. Der Verein hat einen grossen Auftrag zur Informationsvermittlung.

Herr Ambiihl stellt fest, dass der Verein Treffen organisiert, die jedoch nur von wenigen in Anspruch
genommen werden. Er selbst hat diese Angebote nicht genutzt, da er sich eigenstandig informiert. Fir ihn
ware es wichtig, dass der Verein als Vertreter der Patienten eine Austauschplattform schafft. Er meint,
dass die bestehende ALS-Community nicht vergleichbar ist.

Er sieht einen weiteren Punkt: Der Verein sollte bottom-up organisiert sein, sodass er sich mit den
Mitgliedern regelmassig austauschen kann. Die Bediirfnisse der Mitglieder sollten in die tagliche Arbeit
und die Strategie des Vereins einfliessen.

Der Prasident bedankt sich bei Peter Ambiihl. Der Vorstand beantragt die Ablehnung des Antrags von
Herrn Ambiihl. Die Begriindung dafir ist, dass es bereits ein bestehendes Angebot gibt und dass es
Bedenken beziiglich der operativen Umsetzung und der zeitlichen Rahmenbedingungen gibt. Der
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Vorstand hat zudem Bedenken bezliglich der notwendigen zuséatzlichen Ressourcen und der Abhangigkeit
von Einzelpersonen. Der Vorstand ist der Meinung, dass Projekte moglichst unabhangig von
Einzelpersonen geplant werden sollten. Ferner ist der Vorstand der Meinung, dass wir die Entwicklung des
Vereines und seiner Angebote fokussiert auf die Bedirfnisse und Anforderungen von Betroffenen und
betroffenen Angehorigen ausrichten, beispielsweise mit regelmassigen Mitgliederbefragungen.

Danielle Pfammatter erwahnt die Community (Austauschplattform) der Schweizerischen Paraplegiker-
Stiftung. Diese wurde von einer Person gefiihrt, und es ist wichtig, dass Informationen zuerst gefiltert
werden, bevor sie veréffentlicht werden. Die Verwaltung ist sehr aufwandig, da alles Gberpriift werden
muss, und die Nachfrage ist zu gering.

Peter Ambiihl entgegnet, dass er in Kontakt mit der Geschaftsstelle war und nicht der Meinung ist, dass
eine personenunabhdngige Planung sinnvoll ist. Im Gegenteil, der Einbezug der Patienten ist seiner
Meinung nach oft essenziell. Er betont nochmals, dass der Ansatz eher bottom-up als top-down sein
sollte.

Es gibt keine weiteren Wortmeldungen.

Der Antrag wird mit 3 ja Stimmen, 9 nein Stimmen und 3 Enthaltungen abgelehnt.

11. Verschiedenes

Datenschutz

Peter Ambiihl: Die Mitglieder kénnen sich untereinander nicht vernetzen. Sein Datenschutzantrag zielt in
dieselbe Richtung. Er hat keine Moglichkeit, andere Mitglieder zu kontaktieren, was er bedauert, da er
den Erfahrungsaustausch sehr wertvoll findet. Er regt an, dass der Verein ein Angebot schafft, in dem sich
die Mitglieder austauschen kénnen. Er selbst hat einen guten Umgang mit der Krankheit gefunden und ist
Uberzeugt davon, anderen helfen zu kénnen.

Danielle Pfammatter: Sie halt es fir eine gute Moglichkeit, bei neuen Mitgliedschaften zu fragen, ob die
Daten weitergegeben werden diirfen. Sie kennt dies aus ihrer Peer-Arbeit, wo solche Anfragen in
bestimmten Settings den Austausch zwischen den Betroffenen erméglichten.

Marianne Strahl: Sie findet die Idee ebenfalls gut. Man kénnte bei einem allgemeinen Versand
nachfragen, wer Interesse an einer Vernetzung hat. Als Angehorige hatte sie dies damals sehr geschatzt.
Vielleicht gabe es einen einfacheren und ressourcenschonenderen Weg.

Danielle Pfammatter: Sie entgegnet, dass sie dies bereits versucht haben und der Riicklauf damals
marginal war. Dennoch hilt sie die Idee fir sinnvoll.

Peter Ambiihl: Er schlagt vor, eine Statutenanpassung vorzunehmen, die klar formuliert, dass die Daten
zur Vernetzung freigegeben werden.
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Amtszeit Prasident

Walter Brunner: Er erwdhnt, dass auch der Prasident gemass Statuten eine Beschrankung der Amtszeit
auf acht Jahre hat. Im nachsten Jahr endet seine Amtszeit, und er wird sein Amt niederlegen. Der
Vorstand beginnt nun mit dem Prozess der Suche nach einem neuen Prasidenten, der von der externen
auf NPO spezialisierten Beratungsfirma BVM begleitet wird. Der Prasident wird den Nachfolgeprozess
begleiten und unterstitzen und sich zum passenden Zeitpunkt zuriickziehen, um die Leitung an die neue
Person zu tbergeben.

Der Prasident dankt den Anwesenden fiir ihre Teilnahme und fiir die engagierten Diskussionen. Er freut
sich auf die weitere Zusammenarbeit.

Er schliesst die Versammlung um 17 Uhr.

Walter Brunner Aér/ém

Prasident Geschéftsleiterin

X

Basel, 16. August 2024



