QR e Protokoll 50. ordentliche Generalversammiung 1/6

Protokoll der 50. ordentlichen Generalversammlung der
Schweizerischen Gesellschaft fiir Cystische Fibrose CFCH

Samstag, 09.April 2016, 09.30 - 11.15 Uhr, Unia, Konferenzzentrum Eggholzli, Bern

Traktanden

1. Wahl der Stimmenzahler
2. Protokoll der GV 2015

3. Jahresberichte

4. Genehmigung

5. Budget 2016 & Finanzplanung
6. Antrage

7. Statutenanderung

8. Wahlen

9. Ehrungen

10. Verschiedenes

11. Fragen, Anregungen

Eroffnung und Begrussung

Der Prasident, Bruno Milhauser, eréffnet um 09.35 Uhr die 50. ordentliche Generalversammlung und
begrisst alle Anwesenden herzlich.

Zur Traktandenliste gibt es keine Bemerkungen oder Anderungswiinsche (auch nicht im Vorfeld der
GV). Der Prasident weisst darauf hin, dass die Unterlagen fristgerecht verschickt bzw. auf der Website
bereitgestellt wurden.

1. Wahl der Stimmenzahler

Claudia Lauper und Esther Perrin werden einstimmig als Stimmenzahlerinnen gewahlt. Es sind
insgesamt 50 Stimmen anwesend resp. vertreten, das Einfache Mehr betragt 26 Stimmen, das
Zweidrittel Mehr 34 Stimmen. Es ist eine Abstimmung (Traktandum 7. Statutenanderung) mit einem
Quorum vorgesehen.

2. Protokoll der GV 2015

Das auf der Website www.cfch.ch publizierte Protokoll der 49. Generalversammlung wird ohne
Anpassung einstimmig genehmigt.

3. Jahresberichte 2015

Der Jahresbericht der CFCH wurde auf der Website publiziert. Auf eine Publikation der Jahresberichte

in Form eines gedruckten Bulletins wurde verzichtet. Der Prasident sowie die weiteren Verantwortlichen
fassen die Berichte zusammen und erganzen wo nétig.
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Prasidium (Bruno Mulhauser)

Anlasslich des diesjahrigen Jubildums macht der Prasident einen Riickblick auf die 50-jahrige

Geschichte der CFCH. Einleitend macht er darauf aufmerksam, dass heute ein Grindungsmitglied, Herr

Albert Keller, anwesend ist. In seinem Bericht streicht der Prasident die folgenden Ereignisse heraus:

e 22.Januar 1966: Grindung der CFCH

o 1968: erstes nationales Ferienlager flr CF-Kinder, erste Broschire zur Krankheit und
Physiotherapie erschienen, die CFCH zahlt 104 Mitglieder und hat ein Vermdgen von CHF15°000.-

o 1969: erstes Bulletin (deutsch) erscheint, Schaffung einer Teilzeitstelle

o 1972: Kaberettist Emil Steinberger setzt sich fur die CF ein

e 1973: erste Fundraising-Aktivitaten, Schaffung einer stelle ,Flrsorge” (heute Sozialarbeit)

e 1975: Finanzeirung eines ersten Forschungsprojekts von PD Dr. Kaiser, Bern (Mekonium-Test-
Forschungsprogramm)

e 1976: 10 Jahre CFCH, Sonderheft

e 1978: Arztekommission befasst sich explizit mit den Problemen der adulten CF-Patienten

e 1981:ICF (M)A und EWGCF Meeting in Bern (Vorlaufer ECFS)

o 1982: Teilnahme einer Schweizer Delegation am 1. Internationalen Kongress fur CF-Erwachsene in

Brissel

o 1984: Bulletin erstmals vollstandig in den 3 Sprachen DE/FR/IT, Schaffung der Stelle
,Zentralsekretar 80%*

e 1985: Schaffung Geschaftsstelle (Spiegel, Bern)

o 1986: 20 Jahre CFCH, erstes Ferienlager fur Erwachsene am Meer, Crikvenica (Jugoslawien),
erfolgreiche Informationskampagne mit Clown Dimitri, erster marCHethon Lausanne

e 1988: Bericht Uiber Lungentransplantation im Bulletin

1989: Bericht zu Autogener Drainage statt Klopftherapie und zur Entdeckung des CF-Gens im

Bulletin

1991: 25 Jahre CFCH, 1421 Mitglieder

1997: ECFS Konferenz in Davos

1998: Erstmal ein marCHethon ausserhalb Lausanne

1999: Direktor des BAG Otto Piller spricht an der GV zum Ubergang von der IV zu Krankenkasse

mit 20 Jahre. Dies fihrt Ende Jahr auf Initiative der CFCH schliesslich zur schaffung der GGML.

1999: Therapielager Erwachsene am Toten Meer (Vorlaufer Klimakur)

2000: Erste Website der CFCH, marCHethon 2000 an 19 Orten mit Hilfe des sTV

2001: Erste Klimakur auf Gran Canaria, Abldsung der Arztekommission, Schaffung der SWGCF

2003: Website der CFCH in allen drei Sprachen

2005: Aussetzen der Kinder- und Jugendlager, Diskussion um Zukunft

2006: Reorganisation der CFCH und Ausgliederung der cf-physio.ch

2008: Verstarktes Fundraising durch Direct-Mails

2011: Neugeborenen Screening in der Schweiz, erster 2-tagiger Kongress der CFCH in Olten

2012: Erstmalige Mitarbeit in European Clinical Trial Network

2016: 50 Jahre CFCH, ECFS-Kongress in Basel

Abschliessend bedankt sich der Prasident herzlich bei allen, die sich wahrend den vergangen 50 Jahren
eingesetzt haben und auch kinftig fiir die CFCH einsetzen.

Geschéftsstelle (Sara Hofmann)

Die Geschaftsflhrerin zahlt die wichtigsten Leistungen der Geschaftsstelle auf und verweist auf den
schriftlichen Jahresbericht. Insbesondere verweist sie auf die Vernehmlassung der IV-Revision, auf die
erneute Abstimmung zur PID am 5. Juni 2016 sowie auf die laufenden Jubilaumsaktionen
(Crowdfunding-Aktion zur Finanzierung des Portraitbuchs).



QR e Protokoll 50. ordentliche Generalversammiung 3/6

Aktivitaten (Reto Weibel)

Reto Weibel verweist auf die zahlreichen Aktivitaten, welche wahrend dem Jahr stattgefunden haben:
e Zahlreiche Aktivitaten in den Regionalgruppen

e marCHethons CF

o Aktion Téléthon

e Klimakur Gran Canaria

Kommission CF-Erwachsene (Stephan Sieber)
e Sportweekends (in Tenero und Bern)

e Erwachsenenweekend

e Tennisweekend (musste abgesagt werden)
e Social Media Plattform lebenmitcf.ch

Stephan Sieber informiert weiter, dass kinftig nicht mehr zwischen Sport- und Erwachsenenweekends
unterschieden wird. Es werden alle Veranstaltungen als CF-Weekends ausgeschrieben. Abschliessend
bedankt er sich im Namen der gesamten Kommission herzlich bei Thomas Zurkinden fiir seine
Unterstlitzung wahrend den letzten Jahren.

Fachgruppe Sozialarbeit (Doris Schaller)

Doris Schaller spricht zu folgenden Punkten:

e Arbeit in der Fachgruppe

e Versicherung — Reisen — Selbstkosten

e Beratungsgesprache — verschiedene Themen
e Januar 2015 - heute — Rickblick und Ausblick

cf-physio.ch (Peter Suter)
In seinem Jahresrlickblick geht Peter Suter auf folgende Punkte ein:
e Refresher-Kurs in ACT nach Jean Chevalillier und Kurstag ACT bei Sauglingen und Kleinkindern
4 Arbeitsgruppensitzungen
4 neue Mitglieder, darunter Ruben Forni aus dem Tessin
1 Klausurtagung, Thema: Adharenz zur Physiotherapie
Neu-Gestaltung/-Programmierung der Webseite cf-physio.ch
Mitarbeit am «swiss recommendation paper for adult CF care»
Teilnahme am ECFS Kongress in Brissel
o Marta Kerstan: Mitarbeit in der ECFS Working Group ,Exercise*
o Peter Suter: Wahl als Kassier der Internationalen Physiotherapie Gruppe IPG/CF
Teilnahme an der dt. Mukotagung in Wrzburg

Im kommenden Jahr werden befasst sich die cf-physio.ch insbesondere mit folgenden Themen:
e Grundkurse ACT nach J. Chevaillier Genéve und Basel

e ECFS-Kongress Basel

e 30 Jahr-Jubildum: 26. November 2016 in Olten

e Retraite: Thema Reorganisation cf-physio.ch

Finanzen (Bruno Christen)

Bruno Christen prasentiert die Bilanz sowie die Jahresrechnung 2015, die mit einem Jahresergebnis
von CHF 52'000 vor Zuweisung an das Organisationskapital abschliesst. Weiter wird der
Revisionsbericht erlautert, in diesem sind keine Vorbehalte vermerkt.



QR e Protokoll 50. ordentliche Generalversammiung 4/6

>

Genehmigung von Jahresrechnung und Jahresbericht
Entlastung des Vorstandes

Die unter Traktandum 3 aufgefiihrten Jahresberichte werden einstimmig genehmigt.
Die Jahresrechnung 2015 sowie der Revisionsbericht werden einstimmig genehmigt.
Die Entlastung des Vorstandes erfolgt einstimmig.

5. Budget 2016 & Finanzplanung

Der Prasident schlagt vor, die bestehenden Mitgliederbeitrage auch fiir 2016 zu genehmigen.

Einzelmitglied Fr. 40.- (Fur erwachsene CF-Betroffene ist der Beitrag freiwillig.)
GOnner mind. Fr. 50.-

Kollektivmitglied Fr. 100.-

Ehrenmitglieder kein Beitrag

Vorstandsmitglieder  kein Beitrag
Die vorgeschlagenen Mitgliederbeitrage 2016 werden einstimmig genehmigt.

Bruno Christen erlautert die budgetierten Zahlen der CFCH fiir 2016 sowie die Finanzplanung von 2016
bis 2019 zur Information.

Jahre 2019 2018 2017 2016
Aufwand fiir Aktivitaten & DL 1'529 1'456 1'387 1'473
Aufwand fir Administration 878 856 835 815
TOTAL AUFWAND 2'406 2'312 2'222 2'288
TOTAL ERTRAG 2'421 2'305 2'145 2'095
BETRIEBSERGEBNIS 14 -1 -78 -194

Die vorgeschlagene Finanzplanung 2016 bis 2019 wird einstimmig genehmigt.

Die Revisionsstelle Engel Copera wird flr ein weiteres Jahr einstimmig gewahit.

6.  Antrage

Seitens der Mitglieder sind keine Antrage zur Aufnahme von Traktanden (Frist 60 Tage) oder zu
traktandierten Geschéften (Frist 10 Tage) eingegangen. Es gibt einen Antrag seitens des Vorstands,
welcher unter dem Traktandum 7 Statutenanderung besprochen wird.

7. Statutenanderung

Der Président erlautert, dass mit der vorgeschlagenen Statutenanderung der Vorstand die Mdglichkeit
schaffen will, fir ein Prasidium, das von zwei Personen (Co-Présidentinnen / Prasidenten)
wahrgenommen werden kann (nicht muss). Der Prasident macht weiter darauf aufmerksam, dass bei
den im Vorfeld publizierten Unterlagen zu den Statutenanderungen ein Formulierungsfehler beim neuen
Artikel 10b passiert ist und die folgende Prazisierung notwendig ist:

Art 10 Vorstand
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Bisher: b) Er setzt sich aus der Prasidentin / dem Prasidenten und weiteren 4
bis 6 Mitglieder zusammen.

Vorschlag geméass Unterlagen: b) Er setzt sich aus 5 bis 6 Mitgliedern zusammen.

Korrigierter Vorschlag: b) Er setzt sich aus dem Prasidium und weiteren 4 bis 6 Mitgliedern
zusammen.

Der Prasident schlagt der Versammlung vor, dennoch Uber den korrigierten Vorschlag abzustimmen,
obwohl die Frist von 10 Tagen fiir Antrage zu traktandierten Geschéften nicht eingehalten wurde. Allen
Mitgliedern wird im Nachgang der GV eine einmonatige Referendumsfrist eingerdumt. Bei Annahme der
Statutenanderung handelt es sich daher um eine provisorische Annahme bis Ablauf der
Referendumsfrist.

Der Prasident fragt die Versammlung, ob alle Anwesenden mit diesem Vorgehen einverstanden sind,
worauf der Vorgehensvorschlag einstimmig von der Versammlung angenommen wird. Zum korrigierten
Antrag gibt es keine Fragen oder Anmerkungen seitens der Anwesenden und die korrigierte
Statutenanderung wird ebenfalls einstimmig angenommen.

8. Wahlen

Unter der Traktandumsleitung von Bruno Christen werden Bruno Mulhauser und Reto Weibel als Co-
Prasidenten ohne Gegenstimmen gewahlt. Die Wahl des Co-Prasidiums ist erst definitiv giiltig, sofern
kein Referendum gegen die Statutenanderung ergriffen wird. Sollte die Wahl des Co-Prasidium ungltig
sein, gilt die bisherige Vorstandszusammensetzung.

Beide nehmen die Wahl an und bedanken sich fiir das entgegen gebrachte Vertrauen.
9. Ehrungen

Ehrenmitgliedschaft
Thierry Rochat wird auf Vorschlag des Vorstands einstimmig von der Versammlung als Ehrenmitglied
ernannt.

Regionalgruppenleitung
e Abschied 2015:
o Familie Reetz, RG-Ostschweiz
o Trix Bleuler, RG-Zlrich
e Neuzugang 2015/2016:
o Michael Messmer, RG-Ostschweiz
o Alex Irion, RG-Zirich
o Michael Schibli, RG-Aargau

Sozialarbeit
e Abschied: Brigitte Knaus-Mayer
o Neuzugang: Florence Eugster

Geschaftsfiihrung
e Abschied: Thomas Zurkinden
e Neuzugang: Sara Hofmann

CF-Award
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Gewahlt wird Reto Weibel mit 37% der Stimmen flr sein langjahriges Engagement fiir die CFCH,
insbesondere bei der Organisation und Durchfiihrung der Klimakur auf Gran Canaria.

10. Verschiedenes
Patrick Althaus erlautert kurz den Jahresbericht der Fondation de la Mucoviscidose.

11.  Fragen, Anregungen
Keine Wortmeldung

Bern, 29. April 2016

Der Prasident; Die Protokollfiihrerin:

Bruno Milhauser Sara Hofmann



