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Traktandenliste

 Beglissung

 Wahl der Stimmenzéahler

« Jahresbericht

* Riuckblick Sommerfest — Ausblick Herbstfest 2011

» Mitgliederzahl, Mutationen, etc.

 Entgegennahme und Abstimmung Uber Jahresrechnung und Revisorenbericht
 Entlastung des Vorstandes

 Wahl des Prasidenten, des Vorstandes und der Revisoren

» Festsetzung der Mitgliederbeitrage 2011

« Evt. Antrage von Mitgliedern

* Varia

« Datum der nachsten GV festlegen

 Schlusswort zur GV und Uberleitung zum 2. Teil der Versammlung



Referat & Diskussionsforum

Neuigkeiten aus der Porphyrie Front — Prof. Dr. med. Elisabeth Minder, Stadtspital

Triemli, Zurich

Clinuvel Update — Dr. Manfred Reim, Clinical Research Director — Clinuvel

Diskussionsforum — Erfahrungsaustausch

Abschluss der Versammlung



Jahresbericht

e 30. Januar 2010 — 1. ordentliche SGP Generalversammlung — Hotel Arte, Olten
* In den Vorstand wurden gewahlt:

* Rocco Falchetto — Prasident

« Amanda Grospietsch — Vize-Prasidentin

* Dorothe von Moos — Sekretariat

 Isabelle Juchli-Gertiser — Kasse

» Elisabeth Minder — medizinische Beisitzerin

« Silvia Kempf — Beisitzerin (Internetauftritt)

« Juliane Rossé — Beisitzerin (Vertreterin fir die Romandie)

* Revisoren: Annegreth Rdsti & Sara Bracher



Was ist im 2010 gelaufen?

Hauptprojekte 2010 — An der 2010 GV vorgestellt
 Arzteflyer
 Medikamentendatenbank
« Weiterer Ausbau der Internetseite

 Medienauftritt

Zweil Vorstandstelefonkonferenzen im 2010
e 06.05.2010 — Ausfuhrliche Planung der 2010 Ziele

e 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 Unterstitzung von Medikamentenzulassung durch die EMA

—



Datenschutz — Erinnerung

* Die SGP-Adressliste ist nur fur Mitglieder bestimmt — Bitte mit

grdsster Sorgfalt behandeln!

« Namen und andere Kontaktdaten, die in der Liste enthalten sind,
durfen ohne ausdrickliche Erlaubnis der betroffenen Mitglieder

auf keinen Fall an Dritte weitergeleitet werden

* Aus Datenschutzgrinden sind wir alle verpflichtet , uns

strengstens an diese Vorgaben zu halten

» Adresslisten werden von der SGP nicht mehr herausgegeben

—



12. Zusammenfassender Aktionsplan (Was, Wer, Status)

Aktionsplan — Am Anfang

WAS

EINZELHEITEN

WER

STATUS

. Protokell der ordentlichen

Generalvarsammiung

a. Verfassung &Versand

a. lsabelle & Dorothe

Parphyrien: Linkan
Silvia schicken

2. Machste GV & andere a. Abklarungen Ober GV a. Isabelle
Anlasse eranstaltungsortin
Qlten
b. GV Namensetiketten b Amanda
c. 5GP Sommearfast: c. lsabells
Datumnfinden (Doodle)
d. Einladungsversand & d. Isabelle
Anmeldung
3. Arzteflvers/iBroschiren a. Amerikanische Vaorlage | a. Rocco
senden (an\orstand}
b. Vorschlage verfassen & | b. Elisaheth
perEmail an\orstand
c. Diskussion per Email c. Alle
orstandsmitglieder
d. Lavout d. Silvia
2. Kaorrekturlesung e Mitglied Martina

f. Flyerdruck-
Abkldrungen

Erzinger
. Silvia & Elisabeth

—

8. Zusammenschiuss mit

ausléndischen
Schwestervereinen (Links
aufschalten lassen)

a.

Sammelnvonweiteren
Informationen Ober
potentielle
Schwestergeselischaften
am nachsten
europadischen Porphvrie
Weetingin England
2011; erstdann Links
aufschalten lassen

o

. Elisabeth

9. AuftrittLinks auf anderen

Internetseitan

a.

Abwarten bis HF
Ubersetzung verwirklicht
(s. Punkt10.} & dann
“Vorschldge aufschalten
(5. Punktg. im
Haupttex)

o

. Silvia

4. Medikamentendatenbank | a. Projektin Angriff a. Elisabeth
nehmen &\orstand auf
dem Laufenden halten

5. Projekffinanzierung a. Keine konkreten a. Alle

Massnahmen
erforderlich; ldeen
willkammen

orstandsmitglieder

6. SGP Anerkennung als a. Anfragen beiden a. Amanda
gemeinnitzige kantanalen
Gesellschaft/ Steuerbehdrden,
Steuerbefreiung Kantaktaufnahme mit
Mitglied Matthias
Weisenhormn
7. Medignauftritt (vorerst a. Kentaktaufnahms mit a. Silvia
Kontaktaufnahme, um ratoremanischer
Interesse zu bekunden; Fernsehmoderatarin
weiteres Vorgehen wird b. Kontaktaufnahme mit b. Rocco
dann diskutiert} Sendung .Puls
c. Kentaktaufnahms mit c. Juliane
franzdsisch-
sprechenden Medien
d. Zusammenfassungder | d. Elisaheth

verschigdansn

10.Unsere Internetseite

~Ubersefzung der

Homepageins
Franzésische &
ltalienische — Sofort
umsetzen, Geldist
vorhanden (Freundin
van Juliane} (im
Haupttexd unter Punkt 3.
aufgefihrt)

. Forum—Jasmin Barman

fragen, ob sie helfen &
mit Silvia Kontakt
aufnehmen kann

. Drehscheibefiralle

Internetanfragen und
“orschlage

. Schweinegrippe-

Cokuments von HP
entfernan

. Links mithilfreichen

Hinweise aufschalten

. Metadaten/Keywords fir

einfacheres Finden
unsererHomepage —
ldeen/Keywords an
Rocce senden

. Uberprifung der

Metadaten/Kevwords &
weiterleiten an Silvia

o

[=3

0

a

m

[l]

SJuliane

.Isabelle

Rocco

Silvia

. Silvia

. alle

Vortandsmitglieder
(Juliane sendet
franzdsische
Begriffe)

. Elisabeth & Rocco

T1.Varia

—Vorstandmitgliederols

auf HP aufschalten

. Kontakte firdie

franzdsische &
italienische Schweiz auf
HF aufschalten

. .Geschichte"von Madja

Coutellierauf HP -
Ciokumentan Elisabeth
zurUberprifung
schicken

o

[=3

C.

. Silvia

. Silvia

Juliane




12. Zusammenfassender Aktionsplan (Was, Wer, Status)

Aktionsplan — Heute

WAS EINZELHEITEN WER Paorphyrien: Linkan
. Protokollder ordentlichen | a. VWerfassung &\Versand a. Isabelle & Dorothe Silvia schicken
Generalversammiung 8. Zusammenschluss mit a. Sammelnvonweiteren | a. . Far2011 - Cardiff
auslandischen Informationen Gber Konfarenz
Machste 3V & anders a. AbklErunaen uber GV a. Isabelle Schweasterverainen (Links potentiells
Anl3sse Veranstaltungsortin aufschalten lassen) Schwestergesellschaften
Olten am nachsten
b. GV Namensetiketten k. Amanda eurcpdischen Porphyrie
c. SGP Sommerfest: . lsabelle Mzetingin England
Datum finden (Doodle) 2011; erstdann Links
d. Einladungsversand & d. Isabelle aufschalten lassen
Anmeldung
3. Arzteflvers/Broschiren a. Amerikanische Vorlage | a. Rocco 9. AuftrittLinks auf anderen | a. Abwarten bis HFP a. Silvia a. Warten bis
senden (an Varstand) Internetseiten Ubersetzung verwirklicht Ubersetzung fertig
b. Vorschlage verfassen & | b. Elisaheth (5. Punkt10.} & dann
perEmail anorstand Vorschldge aufschalten
(5. Punktg. im
Haupttex)
c. Diskussion per Email C. Alle 10.Unsere Internetseite a. Ubersetzung der a. Julians a. Er
Varstandsmitglieder Homepageing
d. Lavout d. Silvia [ Franzisische &
e. Korrekturlasung e. Mitglied Martina E g ltalignische — Sofort
Erzinger umsetzen, Geldist
f. Flverdruck- f. Silvia &Elisabeth f. Lauftnoch vorhanden (Freundin
Abklarungen von Juliane) (im
4 Medikameniendatenbank | a. Projektin Angri a. Elisabeth a. Lauftnoch Haupttext unter Punkt 3.
nehmen & Vorstand auf aufgefihr)
dem Laufenden halten b. Forum—JasminBarman | b. Isabelle b. Er
5. Projekffinanzierung a. Keine konkreten a. Ideen? fragen, obsie helfen &
Massnahmen andsmitglisder mit Silvia Kontakt
arfarderlich; Idesn aufnehmen kann
willkemmen c. Drehscheibefiralle c. Rocco C
G. SGF Anerkennung als a. Anfragen beiden a. Amanda a. Lauttnoch Internetanfragen und
gemeainnitzige kantanalzn Vorschlage
Gesellschaft/ Steuerbehdrden,
Steuerbefreiung Kentaktaufnahme mit d. Schweinegrippe- d. Silvia d
Mitglied Matthias Dokumente von HP
Weisenhaom enffernen
7. Mediznaufi (vararst a. Kontaktauinanme mit a. Silvia 3 &. Links mit hilfrsichen &. Silvia &
Kontaktaufnahme, um ratoromanischer Himweise aufschatten
Interesse zu bekunden; Fernsehmoderatarin
weiteres Vorgehen wird b. Kontaktaufnahme mit b. Rocco b .
dann diskutiert) Sendung Puls® . Metadaten/Keywordsfar [ . alle f.
einfacheras Finden i
c. Kontaktaufnahme mit c. Juliane c. Lauftnoch unserer Homepage —
franziisisch- Ideen/Keywords an
sprechenden Medien Rocco senden : !
d. Zusammenfassungder | . d. Status update g. Uberpriifung der 0. Elisabeth & Rocco
verschiedenen Metadaten/Keywords &
weiterleiten an Silvia
11.Varia a. Vorstandmitgliederfoto a. Silvia a. Erl
auf HP aufschalten
b. Kontakte flr die b. Silvia b. Erledigt
franzésische &
italienische Schweiz auf
HF aufschalten
c. .Geschichte*vonMNadja | c. Juliang c. Lauftnaoch
Coutellisrauf HP —
Dokumentan Elisabeth
zurUberprifung
schicken




Arzteflyer (1)

 Broschiren fur Arzte (Hausarzte, Konferenzen)
* Wichtig fir die Bekanntmachung der Porphyrien
« Kdnnten 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

Ubersetzungen ins F & | — Von Juliane Rossé in Auftrag gegeben

Koordination — Rocco Falchetto



3.1 Diese Hautkrankheit ist
charakteristisch fiir die
erythropoietische
Protoporphyrie.

3.2 Die wichtigste Massnahme ist der
Schutz vor direktem Sonnenlicht.

4.1 Roter Urin in den Windeln
congenitale eryth-
ropoietische Porphyrie

4.2 Ein negativer ,Porphyrie-Schnell-
test™ schliesst die Diagnose congenitale
erythropoietische Porphyrie nicht aus!

Arzteflyer (2)

5.1 Einteilung der Porphyrien:
Akute (hepatische) Porphyrien

Medikamentenempfindlichkeit!

Nicht-akute Porphyrien

keine
Medikamentenempfindlichkeit.

5.2 Informationen finden Patienten
und Patientinnen bei der Schweizeri-
schen Gesellschaft fiir Porphyrie
(www.porphyria.ch)

5.3 Das Porphyriezentrum des
Stadtspitals Triemli in Ziirich gibt gerne
weitere Auskiinfte.

(Tel. 044 466 23 20
elisabeth.minder@triemli.stzh.ch)

Schwaizarischa ([ asallachaft fir Porshpbia

t\] " pt Secibbh Guizae da Porphiria
) | {J D Seciatz :'_-;viu.l.-= =.:|, Parkicia

Informationen fiir Arzte

Porphyrie
4 gute Griinde, daran zu
denken:




Arzteflyer

1.1 Symptome: 5 Erste Massnahmen bei 2.2 1Ist die Diagnose ,Porphyria cuta-
Diagnosestellung: nea tarda™

1.2 Wer kann einen Porphyrieschub
entwickeln?
Hautblasen:

2.3 Ist die Diagnose . Porphyria varie-
gata oder hereditire Koproporphyrie™

1.3 Diagnose:

Schweizensche (esellschakt Hir F:_srphr__'rir.
: e Porphyrie
a perla Porfinia




Medikamentendatenbank

 Medikamentendatenbank fir akute Porphyrien
» Liste von sicheren und problematischen Medikamenten
 Fur Arzte & Patienten

- Update von Elisabeth Minder

12



Internetauftritt — Pages en francais

gqui nous sommes

les porphyries alqués

les porphyries cutanées
infarmations importantes
formulaires

calendrier

téléchargements

galerie d'images

liedis
bienfaitears
contacl
forum

home

accuell

Schweizerische Gesellschaft fiir Porphyrie
Société Suisse de Porphyrie
‘PJ Societs Sviezera per la Forfinia




Internetauftritt — Pagine in italiano

Schweizerische Gesellschaft fur Porphyrie
ySocieterSuisseldefRonphyriel

chi siamo

le porfirie acate

le porfirie cutanes
informazioni importanti

formulari

agenda

download

galleria d'immagini
limks

benefattori
tontatio

foram

hamie

Schweizerische Gesellschaft fiir Porphyrie
Société Suisse de Porphyrie
‘PJ Societs Sviezera per la Forfinia



Medienauftritt — Porpyhrien sichtbar machen

« Kontaktaufnahme zur Sendung “Puls” (SF1 — Montag abend Programm)

» Vorlaufig kein Interesse, da letzte Sendung tber EPP erst im Dezember 2009

ausgestrahlt wurde

 Aufmerksam gemacht, dass es allgemein um Porphyrien geht

« Abklarungen im Gange
« Kontaktiert von Sendung “ Galileo”, RTL Deutschland

» Erste Interaktionen zeigten Interesse

* Weitere Kontakte notwendig, um Interesse weiter zu gewahrleisten
« Ratoromanische Presse

 Kontaktaufnahme verschoben

—

15



Schwestergesellschaften (1)

e Partnerschaften

e EPP Deutschland —www.epp-deutschland.de

\\\

EPP e.V.

EPP-DEUTSCHLAND

SELBSTHILFE

"WENN SONNE WEH TUT"

 American Porphyria Foundation — www.porphyriafoundation.com

NIH Gives $4.4 Million for Porphyria Research

Schweisenache (Gesellschaft Fir [‘."rh.,. ie

New Friends in Switzerland

The American Parphyria Foundation was very happy to recaive
the following infroductory message from our newest Global
Pariner, the Swiss Porphyrio Associotion: The Swiss Porphyria
Association was founded en lan vary 31 of 2009, 5o it is shill &
very young, small crganization, opsrated entirely on o volunfesr
bosis. We are preparing our first official General Assembly, for
Jonwary 2010, We are looking forward to warking lowards
strengthening and growing cur group for the benefit of Swiss
patients. hitp: s www. porphyria.ch

Please join us in wishing our new friends in Switzerlond evary
success as we work together o improve research and care for
porphyria patiante in both our countries!

16


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

Schwestergesellschaften (2)

Niederlande EPP Vereniging — www.epp.info

Associazione Malati di Porfiria — www.amapo.it

Welkom op www.epp.info

Hous avons ainsi fait la connaissance de la toute
nouvelle et déja trés active association de patients
suisse (100 adhérents) http:/ /www. porphyria.chd.

17


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

Europaische Initiative bel der EMA

EMA — Européaische Arzneimittel Agentur, verantwortlich fur

Marktzulassungen neuer Medikamente

Scenesse (EPP Medikament) — Marktzulassungsdossier erwartet im 2011

Patientenvertreter kdnnen zu der EMA Begutachtung beitragen

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

» Selektionsprozess von Patientenvetreter im Gange

» Wichtige Unterstlitzung durch Eurordis, die européische

Dachverbandsorganisation fur seltene Krankheiten (SGP wurde Mitglied)

18



Anzahl

56
34

101 Total

Mitgliederzahl

Kategorien

Einzelmitglieder
Familienmitglieder
Passivmitglieder

Kollektivmitglieder



Mutationen

Eintritte

9 Einzelmitglieder
3 Familienmitglieder
3 Passivmitglieder
- 15 neue Mitglieder

Austritt

1 Einzelmitglied
(Wegzug von Suddeutschland nach Leipzig)

20



Mitgliederzahl nach Porphyriearten
SGP Mitglieder 2010

Einzelmitglieder
Familienmitglieder
Passivmitglieder
Kollektivmitglieder

Mitglieder gesammt

Porphyriearten

AIP EPP PV PCT HCP CEP akute P. unbekannt Total
24 12 9 2 4 2 0 3 56
17 7 3 2 2 1 1 1 34

5 1 0 0 0 0 1 2 9
0 0 0 0 0 0 0 2 2
46 20 13 4 6 3 2 7 101

AIP
EPP
PV
PCT
HCP
CEP
HEP
ALA

Akut intermittierende Porphyrie
Erytropoietische Porphyrie

Porphyria variegata

Porphyria cutanea tarda

Hereditéare Koproporphyrie

Congenitale Erythropoietische Porphyrie
Hepatoerythropoietische Porphyrie
ALA-Dehydratase-Mangel-Porphyrie

21



Mitgliederzahl nach Sprachregionen

SGP Mitglieder 2010

Total Sprachregion Schweiz Ausland
deutsch franzdsisch italienisch

Einzelmitglieder 26 91 2 0 3 (Deutschland)
Familienmitglieder 34 31 2 1 0
Passivmitglieder 9 8 0 0 1  (Osterreich)
Kollektivmitglieder 2 2 0 0 0
Mitglieder gesamt 101 92 4 1 4



Erfolgsrechnung per 31.12.2010

Kassabericht

Bilanz per 31.12.2010

Aufwand Errag Aktiven Passiven
Kasse 115.70 Kreditoren 0.00
Generalversammlung, Raum| 700.00 Mitgliederbeitrage, Einzel 1'710.00 Bank 8'447 .84
Generalversammlung, F&B 564.00 Mitgliederbeitrage, Familien | 1'430.00
Generalversammlung, Blume| 120.00 Mitgliederbeitrage, Passive 175.44
Sommerfest, Raum 200.00 Mitglieder, Kollektiv 200.00 Gewinn 8'563.54
Porti / Buromaterial 204.30 Zinsertrag 9.55
Bank- Spesen und Gebiihren 88.50 Spenden 4'827.25 Bilanzsumme 8'563 .54 Bilanzsumme 8'563.54
Projekt: Homepage 928.00
Gewinn 5'547.44
Total 2'804.80 Total 8'352.24
Budget 2011
Aufwand Ertrag
Generalversammlung 500.00 Umlaufvermégen 8'563.54
Sonderausgaben, Blumen 150.00 Mitgliederbeitrage 3'800.00
Vereinsanlasse, Sommerfest 250.00 Zinsertrag 10.00
Biromaterial / Porto 200.00 Spenden 1'500.00
Bank-Spesen und Gebiihren 90.00
) Flyer, Ubersetzung 1'000.00
Geplante Projekte: Flyer, Druck 1'000.00
Flyer fir Hauséarzte Flyer, Versand 300.00
Medikamenten-Datenbank
Gewinn 10'383.54
Zugesagte Spende
Firma Clinuvel: CHF 1'500.00 [ Total 3'490.00 ]| Total 13'873.54
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Porphyria Patient Day — Cardiff (GB) 14.04.2011

e Organisiert von der British Porphyria Association
* Vertretung unserer SGP fehlt noch

e Interessenten bitte melden!

24



Interessengemeinschaft — Seltene Krankheiten

 Ende Februar 2010 treffen sich Akteure aus Verwaltung,
Verbanden, 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 Licke
Im Schweizer Gesundheitswesen zu schliessen & Rechtsgleichheit
und -sicherheit in diesem Bereich herzustellen®

EE y st }

—



Interessengemeinschaft — Seltene Krankheiten

» Gefordert wurde insbesondere, dass der Bundesrat eine nationale

Strategie und einen nationalen Massnahmeplan vorlegt

» Nationalratin Ruth Humbel (CVP) hat dieser Forderung in der

Wintersession 2010 mit einer Interpellation Nachdruck verliehen*
» Grindung einer Interessengemeinschaft (IG) geplant

e 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

EE e * Nationale Strategie zur Verbesserung der gesundheitlichen
/b Situation von Menschen mit seltenen Krankheiten 26


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

Bundesgerichtsurteil — 23.11.2010

e Unsere Juristin beréat

NEUE GERICHTSURTEILE

Schweizerische Cresellschalt fir Porphyrie

27



Danke an den ganzen Vorstand!

28
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