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Schweizerische Niemann-Pick Vereinigung

Association Suisse Niemann-Pick
Assoclazione Svizzera Niemann-Pick

Uniun Svizra Niemann-Pick

Swiss Niemann-Pick Association

Protokoll

der 12. ordentlichen Generalversammlung der Schweizerischen Niemann-Pick-Vereinigung
NPSvisse, vom Samstag, 1.April, 10.00 Uhr, Kultursilo, Béschhof 3, 6331 Hinenberg.

Vorsitz:

Anwesend:

Entschuldigt:

Protokoll:

Peter Henggeler (als Tagesprasident)

27 Mitglieder, 12 Gdaste

Mitglieder: Caroline Beltrame, Florian Benz, Otto Benz, Rebekka Benz, Simon
Benz, JUrg Cescato, Ed Fabianski, Andi Hediger, K&thi Hediger, Pefer
Henggeler, Regina Henggeler, Lofti Meyer, Martin Muggler-Hartmann,
Claudia Oetterli, Mael Oetterli, Alix Poincilit, Christoph Poincilit, Hanny Poincilit,
Zita Poincilit, Marianne Rohrbach, Sylvain Scharli-Sommer, Christine Scheurer-
Strahm, Eduard Scheurer-Strahm, Felix Schleuniger-Alorecht, Gabriela
Schleuniger-Albrecht, Maya Streich-Lang, Reto Streich-Lang.

Gaste: Rudolf Burch, Christian Freitag, Esther Haefeli, Georg Hammer, Corina
Hendess, Frank Pfrieger, Sonja Sartor, Dorothea Seifert, Marius Seifert, Remo
Stocker, Nadine Tépfel, Petra Wessalowski

Oftto Benz

Traktanden (gemadss Einladung):

SR NG Oyl kg

BegrUssung und Eréffnung

Wahl ProtokollfUhrer / Stimmenzd&hler
Genehmigung des Protokolls der 11. Generalversammlung 2022
Jahresbericht des Prdsidenten

Jahresrechnung 2022 und Budget 2023

Entlastung des Vorstandes

Wahlen: Revision Stelle

Festlegung bzw. Bestatigung der Mitgliederbeitrége
. AntrGge von Mitgliedern

0. Verschiedenes

1. Pré&sentationen

- Christian Freitag, Azafaros: Neue Wirkstoffe fUr die Behandlung von NP-C, Kiinische

Studie

- Petra Wessalowski, Furrerhugi: Lobbying im Auftrag von NPSuisse in der Schweiz, Stand

2022

1. Begrussung und Eréffnung

Tagesprasident Peter Henggeler erdffnet die 12. ordentliche Generalversammiung um10h05.
Er begrUsst alle Anwesenden und dankt fir das zahlreiche Erscheinen. Er begrisst
insbesondere auch die Gdaste aus Deutschland. Der Tagesprasident halt fest, dass die
Einladungen rechtzeitig verschickt worden sind. Er bittet ausserdem alle Anwesenden, sich in
der zirkulierenden Anwesenheitsliste einzutragen.
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2. Wahl Protokollfiihrer / Stimmenzdhler
Als Stimmenz&hler wird Martin Muggler, als ProtokollfUhrer Otto Benz gewdanhlt.

3. Genehmigung des Protokolls der 10. Generalversammiung
Das Protokoll der 11. Generalversammlung vom 12, Mdrz 2022 wird einstimmig genehmigt.

4. Jahresbericht des Présidenten (inkl. Mutationen im Mitgliederbestand)
Der Jahresbericht wurde mit der GV-Einladung verschickt. Der Bericht wird von der
Generalversammlung einstimmig genehmigt.

Mitglieder: )
Per GV 2023 besteht der Verein NP Suisse aus total 100 Mitgliedern. Die Ubersicht:
- Einzelmitglieder Aktiv 13

- Ehepaare Akfiv 28
- Einzelmitglieder Passiv 20
- Ehepaare Passiv 34
- Gruppen Aktiv 1
- Gruppen Passiv 3

TOTAL 100

5. Jahresrechnung 2022 und Budget 2023
Die Buchhaltung wird durch die EPI-Suisse (Anouschka Schraner) gefUhrt.

Rechnung:

Der Kassier Andreas Hediger prasentiert der GV kurz die Rechnung des abgelaufenen
Vereinsjahres. Die Jahresrechnung 2022 schliesst mit einem Minus von CHF 19'265.82. Der
Aufwand lag bei CHF 69'892.58, der Ertrag bei 50'626.76 CHF. In der Rechnung konnten rund
CHF 49'035.01 an Spenden verbucht werden, dies vor allem aufgrund von sehr treuen
Spendern.

Herr Burch von Burch und Partner stellt den Revisionsbericht vor. Alies ist korrekt verbucht
worden.

Die Rechnung wird einstimmig genehmigt.

Budget:

Das Budget 2023 ist mit einem Minus von 31'600.00 CHF geplant. Dies aufgrund von hohen
Projektausgaben.

Projekte: 10'000.- Fr. RUckstellung sind vorgesehen fir das geplante internationale «Reuss
Valley Meeting 2024»n, als Fortsetzung des bisherigen «lLoire Valley Meetingn. Das Treffen
vereinigt eine limitierte Anzahl von weltweit fUhrenden Wissenschafterinnen und
Wissenschafter auf dem Gebiert von NPC.

Die Versammlung genehmigt das Budget einstimmig.

Der Tagesprasident dankt dem Kassier Andi Hediger und auch dem Revisor Rudolf V. Burch
fOr die Arbeit.
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6. Entlastung des Vorstandes
AUf Antrag von Martin Muggler erteilt die GV dem Vorstand einstimmig die Decharge.

7. Wahlen Revision-Stelle:

Neu wurde Fineac Audit AG, Zug, als Revisionsfirma einstimmig gewdahlt.

Herr Burch als Direktor der Fineac Audit AG kann aber weiterhin fOr uns tatig sein. Peter
Henggeler dankt Ruedi Burch fUr seine in den vergangenen vier Jahren pro bono geleistete
Revisionsarbeit und Uberreicht ihm ein Geschenk.

8. Festlegung bzw. Bestdtigung der MitgliederbeitrGge
Der Vorstand schléigt der GV vor, die Jahresbeitrége unverdndert zu lassen:

Aktivmitglieder: - Fr. 50.- fUr Einzelmitglieder
- Fr. 80.- fUr Ehepaare und Familien
-Fr. 100.-  fUrjuristische Personen
Passivmitglieder: - Fr. 20.- fUr Einzelmitglieder
- Fr. 80.- fOr Familien

- Fr. 100.-  fUrjuristische Personen
Dieser Vorschlag wird einstimmig genehmigt.

9. Antrdge von Mitgliedern
Beim Vorstand sind keine Antrége eingegangen.

10. Verschiedenes

Christoph informiert, dass alle Patienten, die wir kennen oder bei uns Mitglieder, aus der
Deutschschweiz sind. NPSuisse ist jedoch eine gesamtschweizerische Selbsthilfegruppe, die
alle Regionen ansprechen mdéchte. Es gibt neuerdings einen Fall in der Westschweiz,
Christoph versucht, den Kontakt herzustellen.

Peter macht einen Aufruf fUr eine freiwilige Mitarbeit bei NPSuisse. Von Niemann Pick
betroffen zu sein ist, keine Voraussetzung. Wichtig wdre ein Interesse an seltenen Krankheiten.
Der internationale Kontakt ist bei einer seltenen Krankheit sehr wichtig, um etwas zu erreichen
oder die Informationen erhalten. Daher sind Englischkenntnisse wichtig.

Esther H&feli wird vorgestellt als Administratorin der Homepage.

10h35 schliesst der Tagungspdsident die Versammlung.

11. Prasentationen

Frau Petra Wessalowski, Partnerin von Furrerhugi, zeigte auf, in welchen Bereichen sie for
NPSuisse lobbyieren, bzw. Offentlichkeitsarbeit machen oder unterstUtzend wirken kann.
Themen sind die Zugd&nglichkeit zu Therapien, aber auch auf der politischen Ebene for
seltene Krankheiten zu sensibilisieren. Auch das Thema Patientenregister gehort dazu.

Marianne Rohrbach zeigt die Unterschiede zwischen dem schweizerischen Patientenregister
und dem spezifischen Register fUr Niemann-Pick von INPDR. Inhaltlich und bezUglich
Betreuungsaufwand sind die Differenzen sehr gross.

Christian Freitag von der Firma Azafaros: Er informierte Uber eine geplante Studie eines
Medikamentes fir NPC-Betroffene. Er zeigte auf, wie aufwdndig, komplex und langwierig
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solche Studien sind. Er ist aber zuversichtlich, dass eine wirksame Therapie entwickelt werden
kann. Der zeitlichen Rahmen ist aber noch offen.

Hans-Georg Hammer von Gen-Orph zeigt die aktuelle Situation als Hersteller des Generikum
namens Miglustat GEN-ORPH, als Ersatz fOr Zavesca, auf. Dieses Generikum ist in den meisten
Landern in Europa zugelassen, in der Schweiz jedoch noch nicht.

Zum Schluss der Generalversammlung dankt Président Christoph Poincilit allen Anwesenden
und ladt alle zu einem feinen Raclette-Es soll zu einem ausgedehnten Gedankenaustausch
zwischen den Teilnehmenden anregen!

Der ProtokollfUhrer D rasi
Ol Zoe

Otto Benz Christoph Poincilit



