NP SUISSE

Schweizerische Niemann-Pick Vereinigung
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Associazione Svizzera Niemann-Pick
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Swiss Niemann-Pick Association

Protokoll

der 5. ordentlichen Generalversammlung der Schweizerischen Niemann-Pick-Vereinigung
NPSuisse vom Samstag, 12. Mdrz 2016, 10.00 Uhr, Kultursilo, Béschhof 3, 6331 Hinenberg.

Vorsitz: Peter Henggeler (als Tagesprésident)
Anwesend: 20 Mitglieder, 9 Gaste

Mitglieder: Otto Benz, Ed Fabianski, Gabriele und Wolfgang Grillenberger,
Andi Hediger, Kathi Hediger, Kathi Hediger, Markus Hediger, Peter Henggeler,
Regina Henggeler, Matthias Oetterli, Miljana Petric, Alix Poincilit, Christoph
Poincilit, Hanny Poincilit, Zita Poincilit, Christine und Eduard Scheuner, Maria
Schmid, Pascal Weber

Gdste: Muhamed Al-Abdah, Jim Green, Ning Lu, Dr. Gerhard Pfister, Barbara
Rosengarten, Andrea und Stefan Schenker, Felix und Gabriela Schleuniger

Protokoll: Matthias Oetterli

Traktanden (gemdss Einladung):

. BegrUssung und Eréffnung

. Wahl ProtokollfGhrer / Stimmenzdahler

. Genehmigung des Protokolls der 4. Generalversammlung vom 07. M&rz 2015
. Jahresbericht des Prasidenten

. Jahresrechnung 2015 und Budget 2016 (inkl. Mitgliedermutationen)
. Entlastung des Vorstandes

. Wahlen: Prasident sowie Mitglieder des Vorstandes, Revisionsstelle
. Festlegung bzw. Bestatigung der Mitgliederbeitrige

. Antrége von Mitgliedern

. Verschiedenes

OV ONOU B WN —

—

1. Begriissung und Eréffnung

Vereinsprésident Christoph Poincilit eréffnet die 5. ordentliche Generalversammlung. Er
begrusst die Anwesenden und dankt fUr das zahlreiche Erscheinen. Insbesondere begrUsst er
auch die Gaste aus Deutschland und England, darunter Jim Green, Prédsident der INPDA.
Weiter ruft Christoph Poincilit die Anwesenden auf, an die Patienten und insbesondere an die
Verstorbenen zu denken. Danach Ubergibt er das Wort an den Tagesprasidenten Peter
Henggeler. Dieser heisst seinerseits ebenfalls alle Anwesenden willkommen. Er gibt bekannt,
dass die GV wegen der Gaste aus Deutschland auf hochdeutsch gefGhrt wird. Der
Tagesprasident halt fest, dass die Einladungen rechtzeitig verschickt worden sind. Er bittet
ausserdem alle Anwesenden sich in der zirkulierenden Anwesenheitsliste einzutragen.

2. Wahl Protokolifihrer / Stimmenzdhler
Als Stimmenzdhler werden Felix Schleuniger und Otto Benz, als ProtokollfGhrer erneut Matthias
Cetterli gewdanhlt.

3. Genehmigung des Protokolls der 4. Generalversammlung vom 07.03.2015
Das Protokoll der 4. Generalversammlung vom 7. Mdarz 2015 wird genehmigt.
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4. Jahresbericht des Prasidenten

Der Jahresbericht wurde mit der GV-Einladung verschickt. Der Bericht wird von der
Generalversammlung einstimmig genehmigt und mit einem Applaus verdankt.

5. Jahresrechnung 2015 und Budget 2016 (inkl. Mutationen im Mitgliederbestand)

Mitglieder: Im fUnften Vereinsjahr war fraurigerweise durch den Tod von Mathias Poincilit ein
Austritt  zu  verbuchen. Die Anwesenden erheben sich zu einer Gedenkminute.
Erfreulicherweise konnte der Verein seit der letzten GV wieder neue Mitglieder begrissen. Die
neuen Mitglieder wurden einstimmig aufgenommen. Damit besteht NPSuisse per GV 2016 aus
34 Aktiv- und 67 Passivmitgliedern sowie einer aktiven und einer passiven Mitgliedsgruppe. Das
ergibt ein Gesamttotal von 103 Mitgliedern.

Rechnung: Der Kassier Andreas Hediger prasentiert der GV kurz die Rechnung des
abgelaufenen Vereinsjahres. Die Jahresrechnung 2015 schliesst mit einem Minus von 20'137
Franken. Der grosste Posten im Aufwand war 2015 wieder die Forschung.

Rechnung 2015 Verein Projekie Total
Avfwand 4'533 61'702 66'235
Ertrag 2'277 43822 46'099
Plus/Minus -2'257 -17'880 -20"137

Spenden: Durch seinen grossartigen Einsatz mit seiner Radtour durch die USA und Kanada hat
Felix Schleuniger Fr. 14'750.- fUr die INDPA gespendet. Auch der Verein ,Maels Leben” hat uns
wieder grosszUgig mit Fr. 3'‘000.- fUr die Forschung unterstutzi.

Budget: Das Budget 2016 schliesst mit einem Minus von 1'300 CHF.

Budget 2016 Verein Projekie Total
Avufwand 3700 30'000 33'700
Erirag 2400 30000 32'400
Plus/Minus -1300 0 -1300

Prasident Christoph Poincilit weist im Zusammenhang mit dem Budget auf eine magliche
UnterstUtzung der australischen Patientenorganisation hin. Ausserdem erwdhnt er, dass im
Herbst erneut ein Loire Valley Meeting stattfindet. Christoph Poincilit weist auch auf die
verschiedenen laufenden Forschungsprojekte hin und dass wir, falls die Resultate positiv sind,
verstarkt in den Stoff Cyclodexirin investieren werden. Die Versammlung genehmigt die
Rechnung und das Budget einstimmig. Der Tagesprasident dankt dem Kassier Andy Hediger
und auch dem Revisor, der Ingold Treuhandpariner AG, fUr die unentgeltliche Arbeit.

6. Entlastung des Vorstandes

Ed Fabianski beantragt die Entlastung des Vorstandes. Die GV erteilt dem Vorstand die
Decharge einstimmig und mit Applaus.

7. Wahlen: Prasident sowie Mitglieder des Vorstandes, Revisionsstelle

In diesem Jahr finden Wahlen statt. Der Vorstand stellt sich vollstGndig zur Wiederwahl:
Christoph Poincilit {Pré&sident), Otto Benz (Vizepr&sident), Andreas Hediger (Kassier), Peter
Henggeler {Aktuar), Marianne Rohrbach [Wissenschaftliche und Arztliche Beraterin), Matthias
Oetterli (Kommunikation). Der Vorstand sowie auch die Revisorin Gabriela Ingold werden
einstimmig bestatigt.
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8. Festlegung bzw. Bestatigung der Mitgliederbeitrége

Der Vorstand schiéigt der GV vor, die Jahresbeitr&ge unverdndert zu lassen:

Aktivmitglieder: - Fr. 50.- fUr Einzelmitglieder
- Fr. 80.- fUr Ehepaare und Familien
- Fr. 100.- fUr juristische Personen

Passivmitglieder: - Fr. 20.- fOr Einzelmitglieder
- Fr. 50.- fOr Familien
- Fr. 100.- fUr juristische Personen

Dieser Vorschlag wird genehmigt.

9. Antrdge von Mitgliedern

Beim Vorstand sind keine Antrdge eingegangen.

10. Verschiedenes

Peter Henggeler gibt unter Verschiedenes einen Ausblick auf das laufende Jahr. NPSuisse wird
sich an verschiedenen Anldssen prasentieren:

- 27.02.16 Tag der seltenen Krankheiten in ZOrich

- 12.05.16 Schweizerische Liga gegen Epilepsie in Chur

- 18.09.16 Schweizerische Liga gegen Epilepsie in Lausanne
- 28.-30.0%9.16 Swiss Federation of Clinical Neuro-Societies Basel
- 26.10.16 Schweizerische Liga gegen Epilepsie in St. Gallen
- 10.11.16 Formazione multidisciplinare NSI Lugano

Nach dem geschdaftlichen Teil der GV folgen zwei Vortrage:
- Jim Green, Prasident der INPDA, Uber die INPDA und das Register INPDR (in englischer
Sprache, simultan Ubersetzt durch Barlbbara Rosengarten)
- Christoph Poincilit, Président von NPSuisse, NP und Moral - Ethik und Gesetze,
anschliessend an den Vortrag nimmt Nationalrat Dr. Gerhard Pfister kurz Stellung aus
dem Blickwinkel der Politik.

Zum Schluss der Generalversammlung dankt Peter Henggeler dem restlichen Vorstand fUr die
geleistete Arbeit im vergangenen Vereinsjahr. Er dankt auch allen Mitgliedern und Personen,
die im vergangenen Jahr an Events oder Konferenzen teilgenommen haben, um das
Bewusstsein fUr Niemann Pick C oder andere seltene Krankheiten zu férdern. Weiter dankt er
dem Kultursilo B&schhof fUr das Gastrecht sowie den anwesenden ausléndischen Gasten fUr
ihr Interesse. Letztlich dankt Peter Henggeler allen Anwesenden fUr ihr Erscheinen und schliesst
die rdentliche Generalversammiung um 12.20 Uhr.
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Peter Henggeler




