Protokoll der 35. Ordentlichen Mitgliederversammlung des VPAH e.V.
Online-Meeting, 04.06.2025, 17:00 - 18:30 Uhr

Anwesende: Hendrik Berth, Friedmar Kreuz, Caren Walter, Klaus Zerres

Protokoll: Hendrik Berth

1. BegriiBung und Feststellung der Beschlussfahigkeit

Der erste Vorsitzende, Hendrik Berth, begriist die Anwesenden und stellt die Beschlussfahigkeit der
Mitgliederversammlung fest, die satzungsgemal am 23.04.2025 einberufen wurde.

2. Annahme der Tagesordnung

Die Tagesordnung wird von den Anwesenden, so wie in der schriftlich erfolgten Einladung mitge-
teilt, einstimmig angenommen.

3. Genehmigung des Protokolls der 34. Mitgliederversammlung vom 19.04.2024 in Hannover

Das Protokoll der letztjahrigen Mitgliederversammlung wird angenommen. Anderungen oder Er-
gdnzungen zum Protokoll werden von der Mitgliederversammlung nicht beantragt. Friedmar Kreuz
mochte in Erganzung des Protokolls der 34. Mitgliederversammlung im Punkt ,Vereinsaktivitdaten
und Veranstaltungen” tber erfolgte und laufende Aktivitdaten berichten.

4. Bericht des 1. Vorsitzenden

Seit der letzten Mitgliederversammlung gab es vier erweiterte Vorstandssitzungen am 13.08.24,
28.11.24, 27.02.25 und 16.04.25 (alle online). Eine weitere erweiterte Vorstandssitzung ist online
fiir den 14.10.2025. 16:00 Uhr, geplant. Sdmtliche Protokolle der Vorstandssitzungen sind fir Mit-
glieder passwortgeschiitzt auf der Homepage einsehbar. Das Passwort kann tber den Vorsitzenden
erfragt werden.

Von der griinen Broschiire ,,Schlechte Nachrichten nach vorgeburtlicher Untersuchung” wurden
2025 bislang 54 Exemplare verkauft. (2022: 602 Exemplare, 2023: 353 Exemplare, 2024: 576).
Von der blauen Broschiiren ,Familidrer Darmkrebs (HNPCC)“ wurden 2025 bislang 20 Exemplare
verkauft (2022: 232 Exemplare, 2023: 20 Exemplare, 2024: 20 Exemplare). Es sind noch 21 ge-
druckte Exemplare verfligbar. Es soll keine gedruckte Neuauflage mehr geben.

Die gelbe Broschiire ,Neurodegenerative Erkrankungen ...“ wurde am 23./24.05.2025 in einer Re-
daktionskonferenz in Dresden zu ca. 50 % geprift (Kalle Brosig, Friedmar Kreuz, Hendrik Berth). Die
nachste Redaktionskonferenz ist fiir 24./25.10.2025 in Dresden geplant. Alle Mitglieder sind herz-
lich zur Teilnahme eingeladen. Danach sollen Selbsthilfeorganisationen um ihre Stellungnahmen
gebeten werden.

Mitglieder erhalten bei allen Broschiiren 50 % Nachlass und Freiexemplare.

Die 2024 beschlossene Satzungsanderung wurde am 19.09.2024 dem Notar (ibergeben (F. Kreuz, H.
Berth) und am 30.09.2024 im Vereinsregister Freiburg in Breisgau eingetragen.



Am 31.01.2025 wurden zwei Stellungnahmen des VPAH an die Gendiagnostikkommission (GEKO)
Ubersandt:

,Richtlinie der Gendiagnostik-Kommission (GEKO) fiir die Anforderungen an die Durchfiihrung ge-
netischer Analysen zur Klarung der Abstammung und an die Qualifikation von arztlichen und nicht-
arztlichen Sachverstandigen gemafd § 23 Abs. 2 Nr. 4 und Nr. 2b GenDG“

,Richtlinie der Gendiagnostik-Kommission (GEKO) fiir die Anforderungen an die Inhalte der Aufkla-
rung gemal § 23 Abs. 2 Nr. 3 GenDG bei genetischen Untersuchungen zur Klarung der Abstam-
mung”

Friedmar Kreuz prasentierte kurzgefasst die Inhalte der Stellungnahmen und berichtete liber die
Beachtung der Vorschldge des VPAH e.V. durch die GEKO.

5. Bericht des Schatzmeisters

Im Augenblick hat der Verein 27 Mitglieder. Die fallende Tendenz setzt sich fort. Die Kassenbilanz
ist fast ausgeglichen. Das Broschiirenkonto weist unverandert einen hohen Kontostand auf.

Vereinskonto:

Abschlusssaldo zum 31.12. 2023 4.616.13 €
Abschlusssaldo zum 31.12. 2024 3.805,04 €
Differenz: -811,09 €
Einnahmen: 1.064,00 €
Ausgaben: 1.875,09 €
Broschiirenkonto:

Abschlusssaldo zum 31.12. 2023: 8.311,88 €
Abschlusssaldo zum 31. 12. 2024 7.981,05 €
Differenz: -330,84 €
Einnahmen: 1.269,50 €
Ausgaben: 1.600,33 €

6. Bericht der Kassenpriiferinnen

Die Kassenpriiferinnen Hannelore HaulR-Albert und Caren Walter haben die Kasse gepriift und hat-
ten keine Beanstandungen. Kontoausziige waren vollstandig, alle Ausgaben wurden satzungsgemal
verwendet. Beide Kassenpriiferinnen danken dem Schatzmeister fiir die gute und sorgfaltige Arbeit.
Der Vorsitzende dankt den Kassenpriferinnen fiir die geleistete Arbeit.

7. Aussprache iiber die Berichte

Es ergaben sich aus den Berichten keine weiteren Fragen oder Einwande der Mitglieder.



8.

9.

10.

11.

Entlastung des Vorstandes

Caren Walter beantragt die Entlastung des Vorstandes. Der Vorstand wird bei 2 Ja-Stimmen und 2
Enthaltungen (der anwesenden Vorstandsmitglieder) ohne Gegenstimmen entlastet.

Diskussion liber die Zukunft des VPAH e.V.

Hendrik Berth schildert seine personliche Sicht iber das Pro und Contra einer zukiinftigen Fortset-
zung der Arbeit des VPAH e.V.

Friedmar Kreuz verliest eine Stellungnahme des langjahrigen Vorsitzenden und Ehrenmitglieds Hans-
Joachim Schindelhauer-Deutscher zur Zukunft des VPAH.

Das Griindungsmitglied Klaus Zerres sowie die langjahrigen Vorstandsmitglieder Caren Walter und
Friedmar Kreuz stellen ihre Positionen zur zuklinftigen Vereinsarbeit vor.

In den unterschiedlichen Stellungnahmen besteht ein gewisser Konsens, dass die Vereinsziele des
VPAH e.V. vor dem Hintergrund der Entwicklung des Fachs Humangenetik in den vergangenen Jahr-
zehnten (Stichwort ,, Technisierung®) eine unverdndert hohe Bedeutung haben. Mit der schwinden-
den Anzahl (aktiver) Mitglied ist eine Fortsetzung der Vereinsarbeit oder gar eine Intensivierung je-
doch nicht moglich.

Klaus Zerres zeigt mogliche Wege auf, das Fortbestehen des VPAH zu sichern: Herangehen an die
GfH, die Akademie fiir Humangenetik und die Jungen Humangenetiker.

Friedmar Kreuz erwdhnt, dass alle einschlagigen Leit- und Richtlinien, auch das GenDG eine geneti-
sche Beratung fordern, diese aber nicht z. B. im EBM entsprechend honoriert wird. Diese Problema-
tik konnte z. B. im BVDH mit Frau Holinski-Feder thematisiert werden. Klaus Zerres und Friedmar
Kreuz sind sich einig, dass verstarkt auch die Selbsthilfeorganisationen zum Thema angesprochen
werden sollten, z. B. auch lber die ACHSE. Eine Veranstaltung wie in den 1990er Jahren zum Thema
,Selbsthilfe und Humangenetik im Dialog”, seinerzeit unter der Leitung von Klaus Zerres, konnte die
Notwendigkeit der genetischen Beratung hervorheben.

Alle Mitglieder des VPAH e.V. werden gebeten, sich mit ihren Ideen zur zukiinftigen Arbeit des Ver-
eins einzubringen. Die Diskussion wird auf der nachsten Mitgliederversammlung fortgesetzt.

Vereinsaktivitdten und Veranstaltungen 2025/2026

Friedmar Kreuz informiert, dass sich das Neue Huntington Konsortium (NHK) nach seiner krankheits-
bedingten Pause auf der Herbsttagung des BVDH am 21./22.11.2025 in Berlin treffen wird. Themen
werden u. a. PID als Kassenleistung und ethische Aspekte bei der Huntingtonschen Krankheit sein.
Friedmar Kreuz informiert, dass die Broschiire zu Schluckstérungen bei Ataxie-Krankheiten fertig ist
und Uber die Geschaftsstelle der DHAG bestellt werden kann.

Friedmar Kreuz informiert tiber das unveranderte Ziel der Etablierung eines Erkennungszeichens fir
Erkrankte mit Bewegungsstorungen, analog zu den drei schwarzen Punkten auf gelben Grund fir
Sehbehinderte und Blinde.

Friedmar Kreuz informiert Gber sein Mitarbeit im Spitzenverband der Fachéarzte (SpiFA) im Bereich
Psychotherapie (PIF-Ausschuss). Er will hier das Thema psychosoziale Aspekte in der Genetischen
Beratung ansprechen.

Friedmar Kreuz informiert Giber die noch ausstehende Projekte der DHAG zu ,,Empfehlungen zur ge-
netischen Diagnostik bei Ataxie-Krankheiten” und , Ataxie-Kranke im Dritten Reich”.

Verschiedenes



Klaus Zerres informiert iber die Arbeit der Ethikkommission in NRW bei PID.

Die nachste erweiterte Vorstandssitzung wird am 14.10.2025, 16:00 Uhr, online stattfinden.

Die nichste Redaktionssitzung fiir die gelbe Broschiire wird am 24./25.10.2025 in Dresden stattfin-
den.

Die Mitgliederversammlung des VPAH e.V. 2026 soll moéglichst wieder in Prasenz stattfinden, mog-
lichst angegliedert an eine andere Veranstaltung. Die Jahrestagung der GfH findet vom 04. bis 06.
Marz 2026 in Minchen statt.

Der Vorsitzende beschliel3t die Mitgliederversammlung um 18:30 Uhr.

Prof. Dr. Hendrik Berth
1. Vorsitzender

Dr. med. Friedmar R. Kreuz, M.A. Dipl.-Ing. Heinz-Jiirgen Brosig
2. Vorsitzender 2. Vorsitzender



