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PH SELBSTHILFE e.v.

- Liebe Mitglieder, Freunde und
Unterstltzer der PH-Selbsthilfe!

Ich freue mich, dass Sie den aktuellen
Newsletter in den Handen halten. Es gibt
einiges zu berichten, angefangen vom
PH-Workshop im Juni 2019 in Boston
Uber die anstehende Vorstandswahl im Rahmen der
Jahreshauptversammlung bis hin zur Anpassung der
Mitgliedsbeitrage. Die Welt ist in standiger Veranderung.
Auch der Verein wandelt sich: Auf Initiative von Prof. Dr.
Hoppe wollen wir unseren Verein fir alle europaischen
Patienten 6ffnen. Dazu bedarf es einiger Vorbereitungen und
dieser Prozess wird etwas Zeit in Anspruch nehmen. Fir die
Patienten in Deutschland wird sich nichts andern, aber die
Patienten in den anderen europaischen Landern bekommen
endlich eine Stimme. Der Vorstand wird dazu beim nachsten
Treffen ausfiihrlich berichten.

Herzlichst Ihr
Mike Dreibrodt

Inhalt:

1) Vorstandswahlen 2019

2) Jahreshauptversammlung 2019

3) Beitragsordnung

4) Neue Kinderbilder fiir unseren Flyer

5) OHF International Hyperoxaluria Workshop Boston
6) Aktuelle Studien

7) Spenden

Wir stehen Ihnen mit Rat &
Tat zur Seite.

PH-Selbsthilfe e.V.
c/o Mike Dreibrodt
SudstraRe 67a
06242 RoRbach

Tel: 034633 — 24192
Fax: 034633 - 33197

info@ph-selbsthilfe.org
www.ph-selbsthilfe.de

Mike Dreibrodt
(1. Vorsitzender)

Michaela Sandkaulen
(2. Vorsitzende)

Rainer Schiller
(Schatzmeister)

Rabea Sandkaulen
(Schriftftihrerin)



http://www.ph-selbsthilfe.de/newsletter.html
mailto:info@ph-selbsthilfe.org

1) Vorstandswahlen 2019

Der aktuelle Vorstand ist seit zwei Jahren im Amt und dies
bedeutet, es stehen in diesem Jahr Vorstandswahlen auf dem
Plan der nachsten Jahreshauptversammlung. In den Jahren
seit der Griindung des Vereins gab es hin und wieder einen
Wechsel im Vorstand. Mike Dreibrodt, 1. Vorsitzender, und
Rainer Schiller, Kassenwart, sind schon lange im Amt. Sie
haben viele Jahre die Geschicke des Vereins zur Zufriedenheit
der Mitglieder gelenkt. Nun ist es unseres Erachtens an der
Zeit, den Vorstand einer ,Verjingungskur” zu unterziehen,
nicht ausschlielich wegen des Alters, sondern wegen neuer
Ideen und Inspirationen anderer Vereinsmitglieder, um den
Verein weiter voran zu bringen und das Ziel einer wirksamen
Therapie nicht aus den Augen zu verlieren. Wir wiirden einen
Austausch des Vorstandes und eine Neuvergabe der
Funktionen bei der nachsten Vorstandswahl sehr begriiRen.
Fiir den Anfang gibt es auch die Mdglichkeit, als Beisitzer an
den Vorstandssitzungen teilzunehmen, kleinere Aufgaben zu
Ubernehmen und so die Vorstandsarbeit erst einmal
kennenzulernen. Wer Lust auf diese spannende
Herausforderung hat, kann sich bis zum 30.08.2019 beim
amtierenden Vorstand melden — denn neue Ideen fihren zu
neuen Moglichkeiten.

2) Jahreshauptversammlung 2019
Die Jahreshauptversammlung und das zeitgleiche Patienten-
/Mitgliedertreffen finden in diesem Jahr am 14.09.2019 in
Bonn statt. Weitere Informationen senden wir Ihnen
rechtzeitig zu bzw. werden auf unserer Website
veroffentlicht. Im Rahmen des Treffens wird
Prof. Dr. Hoppe Uber den aktuellen positiven Stand der
Studien referieren.

3) Beitragsordnung

Im Rahmen der Mitgliederversammlung am 15.09.2018
wurden folgende Mitgliedsbeitrage beschlossen: Mitglieder
zahlen nun einen Mindestbeitrag von 35,00 Euro jahrlich. Der
Familienbeitrag betragt mindestens 50,00 Euro.

4) Neue Kinderbilder gesucht

Unser Flyer bedarf einer Uberholung, denn die auf der ersten
Seite gezeigten Kinder sind mittlerweile volljahrig. Daher
mochten wir ihn komplett (iberarbeiten und suchen nach
aktuellen Fotos von kleinen Patienten unserer Mitglieder.
Diese sollen, wie bisher, auf der ersten Seite des Flyers
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platziert werden. Die Veroffentlichung erfolgt ohne Namen
des gezeigten Kindes. Mit der Zusendung erklaren sich die
Eltern mit der Veréffentlichung im Flyer des PH-Selbsthilfe
e.V. einverstanden. Eine weitere Nutzung oder
Veroffentlichung erfolgt nicht. Wir freuen uns schon auf die
Zusendung lhrer Fotos an: mike.dreibrodt@ph-selbsthilfe.de

5) OHF International Hyperoxaluria Workshop Boston

Vom 21.06.-22.06.2019 findet wieder der Internationale
Hyperoxaluria Workshop in Boston, Massachusetts, statt.
Veranstaltungsort ist der Joseph B. Martin Conference Center
an der Harvard Medical School. Der Workshop richtet sich an
Patienten, Familien, Mediziner, Forscher und die
Pharmaindustrie. Wie immer wiirden wir uns sehr freuen,
wenn ein Mitglied der PH-Selbsthilfe wieder vor Ort vom
Workshop berichten wiirde. Wer Interesse hat im Auftrag des
Vereins an dem Workshop teilzunehmen, kann sich gerne
direkt an uns wenden: mike.dreibrodt@ph-selbsthilfe.de

6) Aktuelle Studien
Aktuell konnen Sie funf Studien zur primaren Hyperoxalurie
unter der Adresse info@hyperoxalurie-zentrum.de abrufen.

e A Phase 2, Multicenter, Open-Label, Extension Study
to Evaluate the Long-Term Administration of ALN-GO1

e An Open-Label Multi-Center Study of DCR-PHXC
Solution for Injection

e A phase lll double-blind, randomised study of
Oxabact®

e ALN-GO1-003 “ILLUMINATE-A: A Phase 3 Randomized,
Double-Blind, Placebo-Controlled Study

e Pilot Study of ALLN-177(Oxalate decarboxylase)

7) Spenden

Jubilaums-Spende!

lhr Jubildum nahm die
Inhaberin vom Friseursalon
Margot in Dilken zum Anlass,
ihre Kunden auf die seltene
Stoffwechselerkrankung

aufmerksam zu machen. Sie
freute sich Gber jede Spende, die in ein eigens dafiir
aufgestelltes Sparschwein floss. 400,00 Euro kamen so bei
der Aktion zusammen, die fiir die Erforschung der Primaren
Hyperoxalurie vorgesehen sind. Margot Pollozek (l.) bedankte
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sich sehr bei ihren Kunden und iberreichte mit grofRer
Freude den Erlos an die Schriftfihrerin der PH-Selbsthilfe,

Rabea Sandkaulen.

FunFair Christmas Special!

Mit einem besonderen
musikalischen Programm
stimmte die Band FunFair am
24.11.2018 im Seerosensaal in
Nettetal auf einen rockigen
Weihnachtsabend ein. Bis 1:00
Uhr nachts gab sie dabei ihr

' e

musikalisches Kdbnnen mit

= englischen und deutschen
Weihnachtsliedern zum Besten. Neben weiteren
gemeinnitzigen Einrichtungen hatte die PH-Selbsthilfe e.V.
zum 10. Mal die Moglichkeit, auf einem im Saal integrierten
Weihnachtsmarkt fir den guten Zweck zu werben und zu
verkaufen. Selbstgebasteltes, hiibsch verpackte Geschenke,
Platzchen, Weihnachtslikore aus eigener Herstellung und
gute Laune durften dabei nicht fehlen und erbrachten einen
Verkaufserlés von 555,00 Euro.

Doélke-Grafik hilft!

Im Rahmen der groRartigen
Weihnachtspendenaktion von
Sabine Borchardt von Délke-
Grafik kamen sage und
schreibe 1111,00 Euro fiir die
PH-Selbsthilfe zusammen und
die tolle Nachricht ist: Der
Verkauf zugunsten der
Selbsthilfe geht dank des
Engagements von Délke-Grafik

weiter. Die Grafiken sind im
Dulken Biiro, im Kosmetikinstitut Milders und bei Borchardt
selbst erhaltlich. Von jedem Verkauf flieRen 3,00 Euro Spende
an den Verein.




