NPSUISSE

Schweizerische Niemann-Pick Vereinigung
Assaociation Suisse Niemann-Pick
Assaciazione Svizzera Niemann-Pick
Uniun Svizra Niemann-Pick

Swiss Niemann-Pick Association

Protokoll

der 8. ordentlichen Generalversammilung der Schweizerischen Niemann-Pick-Vereinigung
NPSuisse vom Samstag, 09. Mé&rz 2019, 10.00 Uhr, Kultursilo, Béschhof 3, 6331 Hinenberg.

Vorsitz: Peter A. Henggeler (als Tagesprdsident)

Anwesend: 22 Mitglieder, 6 Gaste

Mitglieder: Florian Benz, Otto Benz, Simon Benz, Ed Fabianski, Ara Garcia
Gallenkamp, Gabriele Grillenberger, Wolfgang Grillenberger, Andi Hediger,
Katharina Hediger, K&athi Hediger, Markus Hediger, Peter Henggeler, Regina
Henggeler, Ning Lu, Lotti Meyer, Matthias Oetterli, Viadislav Osipov, Alix
Poincilit, Christoph Poincilit, Hanny Poincilit, Zita Poincilit, Maria Schmid

Gdste: Tatiana Brémova, Lisbeth Bruder, Rudolf Burch, Corina Hendess, Brigitte
Muggler, Martin Muggler

Protokoll: Maftthias Oetterli

Traktanden (geméss Einladung):

BegrUssung und Eréffnung

Wahl ProtokollfUhrer / Stimmenzdhler
Genehmigung des Protokolls der 7. Generalversammlung vom 10. Mérz 2018
Jahresbericht des Présidenten

Jahresrechnung 2018 und Budget 2019

Entlastung des Vorstandes

Wahlen: Revisionsstelle

Festlegung bzw. Bestétigung der Mitgliederbeitréige
Antrage von Mitgliedern

Verschiedenes

Vortrag und Erfahrungsberichte von Angehérigen
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1. Begriissung und Eréffnung

Tagesprasident Peter Henggeler eréffnet die 8. ordentliche Generalversammlung. Er begrisst
alle Anwesenden und dankt fUr das zahlreiche Erscheinen. Er begrUsst insbesondere auch die
Gaste aus Deutschland. Der Tagesprdsident halt fest, dass die Einladungen rechtzeitig
verschickt worden sind. Er bittet ausserdem alle Anwesenden sich in der zirkulierenden
Anwesenheitsliste einzutragen.

2. Wahl Protokollifihrer / Stimmenzéahler
Als Stimmenz&hler wird Ed Fabianski, als Protokollfihrer erneut Matthias Oetterli gewahlt.

3. Genehmigung des Protokolls der 7. Generalversammiung vom 10.03.2018
Das Protokoll der 7. Generalversammlung vom 10. Mdarz 2018 wird 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 und mit einem Applaus verdankit.
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Mitglieder: )
Per GV 2019 besteht der Verein NP Suisse aus total 100 Mitgliedern. Die Ubersicht:
- Einzelmitglieder Aktiv 8
- Ehepaare Aktiv 26
- Einzelmitglieder Passiv 28
- Ehepaare Passiv 34
- Gruppen Aktiv 1
- Gruppen Passiv 3
- TOTAL 100

Traurigerweise musste sich die NPSuisse-Gemeinde im vergangenen Jahr von einem
betroffenen Mitglied verabschieden. Marko Petric ist im Sommer 2018 verstorben. Die
Generalversammlung erhebt sich fir eine Gedenkminute.

5. Jahresrechnung 2018 und Budget 2019

Rechnung: Der Kassier Andreas Hediger présentiert der GV kurz die Rechnung des
abgelaufenen Vereinsjahres. Die Jahresrechnung 2018 schliesst mit einem Plus von CHF
23089.44. Die Reisespesen im vergangenen Jahr waren hdher als erwartet, da Christoph
Poincilit fir den Verein und die Forschung sehr viel gereist ist. In der Rechnung konnten wieder
rund CHF 66'000 an Spenden verbucht werden, unter anderem durch das Anschreiben von
verschiedenen Stiffungen.

Rechnung 2018 Verein Projekte Total
Aufwand 6'246.33 39'197.73 45'444.06
Ertrag 2'140.00 66'393.50 68'533.50
Plus/Minus -4'106.33 27'195.77 23'089.44
Budget: Das Budget 2019 schliesst mit einem Plus von 4 100 CHF.
Budget 2019 Verein Projekte Total
Aufwand 7'900 50'000 57'900
Errag 2'000 60'000 62'000
| Plus/Minus -5'900 10000 4'100

Die Versammlung genehmigt die Rechnung und das Budget einstimmig. Der Tagesprdsident
dankt dem Kassier Andy Hediger und auch der Revisorin Gabriela Ingold fUr die Arbeit,

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

7. Wahlen: Revisionsstelle

In diesem Jahr finden keine Vorstandswahlen statt. Es muss aber eine neue Revisionsstelle
gewdhit werden, da Revisorin Gabriela Ingold ihr Mandat niedergelegt hat. Der Vorstand
schidgt als neue Revisionsstelle Rudolf V. Burch, d.h. die Firma Burch & Partner Consulting
GmbH vor. Die GV folgt dem Antfrag einstimmig. Rudolf Burch dankt for das Vertrauen und
erklart, dass er die Revision unentgeltlich erledigt.
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8. Festlegung bzw. Bestdatigung der Mitgliederbeitrage
Der Vorstand schi&gt der GV vor, die Jahresbeitrage unveréndert zu lassen:

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

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

Dieser Vorschlag wird genehmigt.

9. Antréige von Mitgliedern
Beim Vorstand sind keine Anfrage eingegangen.

10. Verschiedenes

Christoph Poincilit erkl@rt, dass es ein wichtiges Jahr fir die Forschung bei NPC wird. Die
Forschung komme weniger schnell voran als man sich vor 10 Jahren erhofft hatte. Es sei
schwierig herauszufinden, welcher Ansatz der Beste ist und ob dieser Uberhaupt funktioniert.
Die NPC-Gemeinde misse sich selbst einbringen und mitbestimmen, welche Ansdtze
unterstOtzt werden sollen. Die Pharmafirmen hétten ein finanzelles Interesse. Die Kosten fir

auf Off-Label-Use-Medikamente konzentrieren. Das sind bestehende Medikamente fOr
andere Krankheiten, die auch fOr NPC wirken kénnten.

11. Vorirag und Erfahrungsberichte von Angehérigen
Dr. Tatiana Brémova vom Inselspital Bern halt einen Vortrag Uber den Wirkstoff Acetyl-DL-
Leucine (Tanganil) sowie dessen Auswirkungen auf NPC-Patienten. Danach erzéhlen die
Angehdrigen der Betroffenen Uber den aktuellen Stand bei ihren Kindern.

Zum Schiuss der Generalversammlung dankt Prasident Christoph Poincilit allen Anwesenden
fOr ihr Erscheinen und schliesst die 8. ordentliche Generalversammiung.

Der Protoko Uhr_?r Der Tagesprasident
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