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Generalversammlung
Assemblée Générale
Assemblea Generale

Restaurant Kreuz, Olten, 29. Januar 2011
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Traktandenliste
• Begüssung
• Wahl der Stimmenzähler
• Jahresbericht
• Rückblick Sommerfest – Ausblick Herbstfest 2011
• Mitgliederzahl, Mutationen, etc.
• Entgegennahme und Abstimmung über Jahresrechnung und Revisorenbericht
• Entlastung des Vorstandes
• Wahl des Präsidenten, des Vorstandes und der Revisoren
• Festsetzung der Mitgliederbeiträge 2011
• Evt. Anträge von Mitgliedern
• Varia 
• Datum der nächsten GV festlegen
• Schlusswort zur GV und Überleitung zum 2. Teil der Versammlung



Referat & Diskussionsforum
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• Neuigkeiten aus der Porphyrie Front – Prof. Dr. med. Elisabeth Minder, Stadtspital 

Triemli, Zürich

• Clinuvel Update – Dr. Manfred Reim, Clinical Research Director – Clinuvel

• Diskussionsforum – Erfahrungsaustausch

• Abschluss der Versammlung



Jahresbericht
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• 30. Januar 2010 – 1. ordentliche SGP Generalversammlung – Hotel Arte, Olten
• In den Vorstand wurden gewählt:

• Rocco Falchetto – Präsident
• Amanda Grospietsch – Vize-Präsidentin
• Dorothe von Moos – Sekretariat
• Isabelle Juchli-Gertiser – Kasse
• Elisabeth Minder – medizinische Beisitzerin
• Silvia Kempf – Beisitzerin (Internetauftritt)
• Juliane Rossé – Beisitzerin (Vertreterin für die Romandie)

• Revisoren: Annegreth Rösti & Sara Bracher



Was ist im 2010 gelaufen?
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• Hauptprojekte 2010 – An der 2010 GV vorgestellt

• Ärzteflyer

• Medikamentendatenbank

• Weiterer Ausbau der Internetseite

• Medienauftritt

• Zwei Vorstandstelefonkonferenzen im 2010

• 06.05.2010 – Ausführliche Planung der 2010 Ziele

• 29.09.2010 – Stand des Aktionsplans, Updates, GV Vorbereitung

• SGP Newsletter – 04.06.2010 (Updates, Termine, Hinweis auf Datenschutz)

• SGP Sommerfest – 10.07.2010

• Patienteninitiative zur Unterstützung von Medikamentenzulassung durch die EMA



Datenschutz – Erinnerung

• Die SGP-Adressliste ist nur für Mitglieder bestimmt – Bitte mit 

grösster Sorgfalt behandeln!

• Namen und andere Kontaktdaten, die in der Liste enthalten sind, 

dürfen ohne ausdrückliche Erlaubnis der betroffenen Mitglieder 

auf keinen Fall an Dritte weitergeleitet werden

• Aus Datenschutzgründen sind wir alle verpflichtet , uns 

strengstens an diese Vorgaben zu halten

• Adresslisten werden von der SGP nicht mehr herausgegeben
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Aktionsplan – Am Anfang
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Aktionsplan – Heute
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Ärzteflyer (1)

• Broschüren für Ärzte (Hausärzte, Konferenzen)

• Wichtig für die Bekanntmachung der Porphyrien

• Könnten auch an Leiter der Notfallstationen verteilt werden

• Kosten liegen im unteren tausender CHF Bereich

• Zum Ziel durch eine kollektive Leistung:

• Inhalt – Triemli Spital Team (Elisabeth Minder, Isabelle Juchli & Co.)

• Layout – Silvia Kempf

• Korrekturlesung – Martina Erzinger

• Übersetzungen ins F & I – Von Juliane Rossé in Auftrag gegeben

• Koordination – Rocco Falchetto
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Ärzteflyer (2)
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Ärzteflyer (3)
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Medikamentendatenbank

• Medikamentendatenbank für akute Porphyrien
• Liste von sicheren und problematischen Medikamenten
• Für Ärzte & Patienten

 Update von Elisabeth Minder
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Internetauftritt – Pages en français
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Internetauftritt – Pagine in italiano
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Medienauftritt – Porpyhrien sichtbar machen

• Kontaktaufnahme zur Sendung “Puls” (SF1 – Montag abend Programm)

• Vorläufig kein Interesse, da letzte Sendung über EPP erst im Dezember 2009 

ausgestrahlt wurde

• Aufmerksam gemacht, dass es allgemein um Porphyrien geht

• Abklärungen im Gange

• Kontaktiert von Sendung “Galileo”, RTL Deutschland

• Erste Interaktionen zeigten Interesse

• Weitere Kontakte notwendig, um Interesse weiter zu gewährleisten

• Rätoromanische Presse

• Kontaktaufnahme verschoben
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Schwestergesellschaften (1)
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• Partnerschaften
• EPP Deutschland – www.epp-deutschland.de

• American Porphyria Foundation – www.porphyriafoundation.com

http://www.epp-deutschland.de/�
http://www.porphyriafoundation.com/�


Schwestergesellschaften (2)

• Niederlande EPP Vereniging – www.epp.info

• Associazione Malati di Porfiria – www.amapo.it

• British Porphyria Association – www.porphyria.org.uk

• Association Française des Malades Atteints de Porphyries – www.porphyries-patients.org

17

http://www.epp.info/�
http://www.amapo.it/pages/index.php�
http://www.porphyria.org.uk/�
http://www.porphyries-patients.org/�


Europäische Initiative bei der EMA

• EMA – Europäische Arzneimittel Agentur, verantwortlich für 
Marktzulassungen neuer Medikamente

• Scenesse (EPP Medikament) – Marktzulassungsdossier erwartet im 2011

• Patientenvertreter können zu der EMA Begutachtung beitragen

• Kollektive Initiative von Patientenorganisationen aus Deutschland, 
Frankreich, Grossbritannien, Italien, Niederlande und der Schweiz, 
koordiniert durch die SGP

• Selektionsprozess von Patientenvetreter im Gange

• Wichtige Unterstützung durch Eurordis, die europäische 
Dachverbandsorganisation für seltene Krankheiten (SGP wurde Mitglied)
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Mitgliederzahl
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Mutationen

Eintritte

9 Einzelmitglieder
3 Familienmitglieder
3 Passivmitglieder
 15 neue Mitglieder

Austritt

1 Einzelmitglied
(Wegzug von Süddeutschland nach Leipzig)
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Mitgliederzahl nach Porphyriearten
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Mitgliederzahl nach Sprachregionen

22



Kassabericht
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Porphyria Patient Day – Cardiff (GB) 14.04.2011

• Organisiert von der British Porphyria Association

• Vertretung unserer SGP fehlt noch

• Interessenten bitte melden!
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Interessengemeinschaft – Seltene Krankheiten
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• Ende Februar 2010 treffen sich Akteure aus Verwaltung, 

Verbänden, Politik & Wirtschaft; daraus folgte am 26. Oktober ein 

zweiter “Runder Tisch” zum Thema “Seltene Krankheiten & 

Arzneimittel gegen seltene Krankheiten“

• Handlungsbedarf, um “eine bisher kaum wahrgenommene Lücke 

im Schweizer Gesundheitswesen zu schliessen & Rechtsgleichheit 

und -sicherheit in diesem Bereich herzustellen“



Interessengemeinschaft – Seltene Krankheiten

• Gefordert wurde insbesondere, dass der Bundesrat eine nationale 

Strategie und einen nationalen Massnahmeplan vorlegt

• Nationalrätin Ruth Humbel (CVP) hat dieser Forderung in der 

Wintersession 2010 mit einer Interpellation Nachdruck verliehen*

• Gründung einer Interessengemeinschaft (IG) geplant

• Austauschplattform, um die Forderungen der verschiedenen 

betroffenen Akteure besser zu koordinieren und den geforderten 

nationalen Massnahmenplan aktiv zu begleiten

• SGP ist auf Kontaktliste aufgenommen worden
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* Nationale Strategie zur Verbesserung der gesundheitlichen
Situation von Menschen mit seltenen Krankheiten

http://www.parlament.ch/D/Suche/Seiten/geschaefte.aspx?gesch_id=20104055�


Bundesgerichtsurteil – 23.11.2010

• Unsere Juristin berät
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Danke an den ganzen Vorstand!
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