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1. Tell: Ordentliche GV = Traktandenliste

13:30-14:45 Uhr
1. Begrissung der Teilnehmer durch den Prasidenten
Wahl von 2 Stimmenzahlern
Protokoll der GV vom 29.01.2011
Jahresbericht
Ruckblick Sommer/Herbstfest 2011 — Ausblick SGP-Fest 2012
Mitgliedzerahlen, Mutationen
Entgegennahme & Abstimmung Uber Jahresrechnung & Revisorenbericht
Entlastung des Vorstandes

© 0 N o Ok~ WD

Wahl des Prasidenten, des Vorstandes und der Revisoren
10.Festsetzung der Mitgliederbeitrage 2012

11.Beschlussfassung tber wichtige Antréage

12.Antrage von Mitgliedern

13.Datum der nachsten GV festlegen — Vorschlag 26.01.2013
14.Schlusswort zur GV und Uberleitung zum 2. Teil der Versammlung

Schweizerische Gesellschaft fir Porphyrie
N Société Suisse de Porphyric
D Societa Svizzera perla Porfiria
/



2. Tell: Referate & Diskussionen

14:45 Uhr
Pause fur Kaffee & Kuchen
15:30 Uhr
Kurzreferat von Frau Prof. Dr. med. E. Minder & offene Fragerunde

Referat von Frau Jasmin Barman: ,,Wie wird Kindern die Krankheit anhand von
praktischen Beispielen erklart?*

16:30 Uhr

Informationen tber den 3-tdgigen Kongress Porphyrins & Porphyrias in Luzern im
Mai 2013 — Wissenschaftlicher Teil (E. Minder)/Patiententag (R. Falchetto/J.
Barman)

17:00 Uhr

Diskussionsforum — Erfahrungsaustausch
18.30 Uhr

Ende



SGP GV 2012

2. Wahl von zwei Stimmenzahlern/zahlerinnen

3. Protokoll der GV 2011 - Entgegennahme & Abstimmung



« 29. Januar 2011 - 2. ordentliche SGP Generalversammlung — Restaurant Kreuz,

Olten

Jahresbericht

* 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 flr die Romandie)

Revisoren: Annegreth Rdsti & Sara Lutzelschwab



Was ist im 2011 gelaufen?

« Hauptprojekte 2011

« Arzteflyer — Fertigstellung (D, F, 1), Druck & Verteilung!

Medienpréasenz, Mitgliedschaft bei Dachverbanden

Updates auf der Internetseite

Steuerbefreiung des Vereins

Medikamentendatenbank

« Besuch am Tag der Seltenen Krankheiten in Bern & Basel /Cardiff 2011

 Zwei Vorstandstelefonkonferenzen im 2011

« 25.05.2011 - Ausfihrliche Planung der 2011 Ziele

« 05.10.2011 - Stand des Aktionsplans, Updates, GV Vorbereitung

e SGP Sommer/Herbstfest —30.10.2011, Malans, GR



Arzteflyer (1)

 Broschiren fur Arzte
» Grosse Bedeutung fur die Bekanntmachung der Porphyrien
 Bitte, an Eure Hauséarzte verteilen!
» Weiterer Verteilung durch Triemli Team (z.B. an Leiter der Notfallstationen)
« Kosten des Gesamtprojekts — ca. CHF 1600
» Eine kollektive Leistung:
* Inhalt — Triemli Spital Team (Elisabeth Minder, Isabelle Juchli & Co.)
« Layout — Silvia Kempf
» Korrekturlesung — Martina Erzinger

« Ubersetzungen ins F & | — Professionelle Ubersetzung & Korrekturlesung
(Juliane Rossé, Rocco Falchetto)

 Koordination — Rocco Falchetto



Arzteflyer (2)

3.1 Quest'affezione della pelle & tipica 5.1 Classificazione delle porfirie:

della protoporfiria eritropoietica. Sehwaizariacha [ 3ansllach=fsfir Porph s

Porfirie (epatiche) acute

|
_r) 3 Sociats Suizsa da Fm—Fl-.;n.
suscettibilita ai farmaci! | U D Sociats Spizzars par la Parfiia

Porfirie
e N 4 buoni motivi per
pensarci

suscettibilita ai farmaci.

4.1 L'urina rossastra nei pannolini di un
neonato porfiria

DTS DE =00 L 5.2 Informazioni per pazienti si possono

ottenere presso la Societa Svizzera per
la Porfiria (www.porphyria.ch).

4.2 Il risultato negativo tramite test ra-
pido della porfiria non esclude la presen-
za di porfiria eritropoietica congenita!

5.3 Il Centro per la Porfiria dell’ospedale
Triemli a Zurigo rimane volentieri a dis-
posizione per ulteriori informazioni (tel.
044 466 23 20 elisabeth.minder@triemli.
stzh.ch)

Schweizerische Gesellschaft fiir Porphyrie
Société Suisse de Porphyrie

Sotiets Syizzera per la Porfiria




Arzteflyer (3)

1.4. Primi provvedimenti dopo una diag-
nosi positiva:

1.1 Sintomi: 2.2 Se si e diagnosticata una porfiria
cutanea tarda,

1.2 Chi & soggetto a una crisi di porfiria?

2.1 Vesciche cutanee:

1.3. Diagnosi: 2.3 Se si & diagnosticata una porfiria
variegata o una coproporfiria ereditaria

Schweizerische Gesellschaft fiir Porphyrie
Société Suisse de Porphyrie
Societa Svizzera per la Porfiria




Medienauftritt — Porpyhrien sichtbar machen

* Proaktive Kontaktaufnahme mit verschiedenen Medien (Le Matin, Coop

& Migros Zeitungen)
« Kontaktiert von TeleZiri fur einen Beitrag Uber EPP

* TV-Aufnahmen im Dezember 2011 (Nadia Coutellier, Rocco Falchetto,

Triemli Team, Scenesse klinische Studie)

* Ausstrahlung voraussichtlich am 30. Januar, 2012!

hweizerische Gesellschaft fir Porphyrie
5 }

Société Suisse de Porphyrie
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Mitgliedschaften — Die SGP sichtbar machen

« Dachverbande, die die Interessen von Patienten mit seltenen
Krankheiten vertreten, deren Sichtbarkeit erhdhen und als Referenz fir

medizinisches Personal, Patienten und Behdrden dienen

 Proraris — www.proraris.ch

* Orphanet — www.orphanet.ch

» Eurordis —www.eurordis.org (eingereicht)

11


http://www.proraris.ch/
http://www.orphanet.ch/
http://www.eurordis.org/

Internetauftritt

« Hauptseiten wurden ins Franzdsische & Italienische tbersetzt &

aufgeschaltet

« Layout Modernisiert und Updates laufend gemacht (z.B., Geschichte

von einer jungen Patientin, Termine)

* Die Idee eines aktiven Forums wurde nicht mehr verfolgt

(Nutzen/Aufwand Verhaltnis zu gering)

Schweizerische (Gesellschaft fiir I'.-v}‘éu,w.»
N Société Suisse de Porphyrie
D Societa Svizzera perla Porfiria
/
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Steuerbefreiung des Vereins

 Anerkennung des Vereins als gemeinnitzige Gesellschaft
« Ermadglicht eine Steuerbefreiung, Steuerabzug von Spenden

« Verlangte Unterlagen an die zustandigen Ziurcher Kantonalbehorden

zur Verfigung gestellt

 Gesuch wird bis am 3. Februar bearbeitet

13



Medikamentendatenbank

 Medikamentendatenbank flr akute Porphyrien

 Liste von sicheren und problematischen Medikamenten

e Flr Arzte & Patienten

* Abklarungen mit dem norwegischen Urheber sind im Gange,

technische Anforderungen und Aufwand zu definieren
« Ziele fur dieses Jahr
1. Die finanziellen Verpflichtungen fir die SGP zu klaren

2. Die Arbeit fur eine CH Version der Datenbank zu beginnen

14



Tag der Seltenen Krankheiten — 2011

« Tagung in Bern — Besucht von Juliane Rossé
« Tagung in Basel — Besucht von Rocco Falchetto

* Redner aus der Wissenschaft, von Krankenkassen, aus der Politik

und auch Vortrage von Patientenorganisationen

« Grosse Lucken im Bereich Seltenen Krankheiten festgestellt,

Ubereinstimmung Gber Handlungsbedarf in der Politik
« Austausch zwischen Patienten und Patientenorganisationen
« Kontakt zu Proraris gemacht, Mitgliedschaft beantragt

« 2012 Taqung in Lausanne — 25. Februar (bei Juliane melden)

15



SGP-Fest

Ruckblick Sommer/Herbstfest 2011

Ausblick SGP-Fest 2012

(Isabelle)

16



Anzahl

56
34

101 Total

Mitgliederzahl

Kategorien

Einzelmitglieder
Familienmitglieder
Passivmitglieder

Kollektivmitglieder

17



Mutationen
Eintritte
1 Einzelmitglied

1 Familienmitglied

Austritte

1 Einzelmitglied
(unbekannte Grinde)

1 Familienmitglied
(Wegzug nach Frankreich)

Ubertritt

1 Wechsel von Einzel- zu Passivmitglied

18



Mitgliederzahl nach Porphyriearten

SGP Mitglieder 2011

Porphyriearten

AlP EPP PV PCT HCP CEP akute P. unbekannt Total
Einzelmitglieder 26 12 g g 4 1 0 2 56
Familienmitglieder 17 B 4 g 2 1 1 1 34
Pas sivmitglieder 5 1 1 0 0 0 1 1 9
Kollektivmitglieder 0 0 0 0 0 0 0 Z 2
Witglieder gesammit 48 19 14 4 B 2 2 B 101
AIP Akut intermittierende Porphyrie
EFF Ervtropoietische Parphyrie
PV FPorphyria variegata
PCT Porphyria cutanea tarda
HCP Hereditdre Koproporphyrie
CEP Congenitale Enthropoistische Porphyrie
HEP Hepatoenthropoietische Porphyrie
ALA ALA-Dehydratase-Mangel-Porphyrie

19



Mitgliederzahl nach Sprachregionen

SGP Mitglieder 2011

Total Sprachregion Schweiz Ausland
deutsch franzdsisch italienisch

Einzelmitglieder 56 51 2 1 2 (Deutschland)
Familienmitglieder 34 32 1 1 0
Passivmitglieder g 8 0 0 1 (Gsterreich)
Kollektivmitglieder 2 2 0 0 0
Mitglieder gesammt 101 93 3 2 3



Bilanz 2011

Erfolgsrechnung per 31.12.2011

Aufeand Ertrag

Mitgliederbeitrige
Mitgliederbeitrdge, Familien

Aktiven Paz=zjven
fagze 9.65 Kreditoren 0.00
Bank 15,687. 79
_____ Geninn 7,133.90
E igenkapital &,063.04
haft fiir Porphy H
de Porphyric Bilanzzum me 15,697 .44 Bilanzzumme 15,6097 .44

21



Budget 2012

Budget 2012

Aufeand Ertrag
T Generalersammiung, Raum 1o 0.00 | Mitgliederbetrage i 330000
....... Generalversammlung, F&B ¢ 300000 | Znsetrag 0 oco...o0g i
i Generalversammlung, Blumen : 15000 | Spenden .~ AL
: Sommerfest L A . —
....... Porti/ Blrematenal ARl | e
i Bank-Spesenund Geblhren i 8000 | e
....... Beititt bei Euramdis Al e
....... L L L L L e
T % L 1T o
| otal 5.310.00 otal 5.310.00 :

Geplante Projekie:
Medikamenten-Datenbank

Internationales Treffen Porphyring & Porphyriaz 15. - 18.05.2013
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10.

11.

12.

13.

SGP GV 2012

Entgegennahme & Abstimmung Uber Jahresrechnung & Revisorenbericht
Entlastung des Vorstandes

Wahl des Prasidenten, des Vorstandes und der Revisoren

Festsetzung der Mitgliederbeitrage 2012

Beschlussfassung tber wichtige Antrage

Antrage von Mitgliedern

Datum der nadchsten GV festlegen — Vorschlag 26.01.2013
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Danke an den ganzen Vorstand!
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Uberleitung zum 2. Teil der Versammlung

14:45 Uhr
Pause fur Kaffee & Kuchen
15:30 Uhr
Kurzreferat von Frau Prof. Dr. med. E. Minder & offene Fragerunde

Referat von Frau Jasmin Barman: ,,Wie wird Kindern die Krankheit
anhand von praktischen Beispielen erklart?“

16:30 Uhr

Informationen tber den 3-tagigen Kongress Porphyrins & Porphyrias
In Luzern im Mai 2013 — Wissenschaftlicher Teil (E. Minder) —
Patiententag (R. Falchetto/J. Barman) — Cardiff 2011 (J. Barman)

17:00 Uhr

Diskussionsforum — Erfahrungsaustausch
18.30 Uhr

Ende

Schweizerische Gesellschaft fiir Forphyrie
N Société Suisse de Porphyrie
G P/I Societa Svizzera perla Porfiria
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Porphyrins & Porphyrias 2013

" PORPHYRINS & PORPHYRIAS 2013

15™ -18™ May 2013
LUCERNE, SWITZERLAND

WEBSITE COMING SOON ON:
WWW.PORPHYRINSANDPORPHYRIAS2013.0RG

n European Porphyria Initiative
N
SELBSTHILFE
EPP e.V.

EPP-DEUTSCHLAND “WENN SONNE WEH TUT*

© Luzern Tourismus / Emanuel Ammon

Schweizerische Gesellschaft fiir Porphyric
W Société Suisse de Porphyric

f

;
i .
14 ) Socicta Svizzera per la Porfiria
§ T

26



Patiententag — Samstag, 18.05.2013

Vorlaufiges Programm

Gala-Dinner auf dem Vierwaldstéattersee, Luzern - Mitglieder der Patientengruppen
zusammen mit den wissenschaftlichen Experten der Konferenz ( 17. Mai,
abends)

EinfUhrung in die kutanen und akuten Porphyrien und Neuigkeiten aus Forschung
und Klinik — Experten aus dem Gebiet

Schwerpunktthema/- themen mit Relevanz fir alle Porphyrieformen (z.B.
Schmerzen —von einem Experten auf dem Gebiet)

Plenum — auf der Konferenz anwesende Experten beantworten Fragen von
Patienten

Rickblick auf bisherige Patiententage (Cardiff & Rom)

Vortrag/Diskussion — Internationale Zusammenarbeit zum Wohle der Patienten
Betroffene erzéahlen von ihren Erfahrung mit der Erkrankung

Vorstellung der teilnehmenden Patientenorganisationen

Ausklang der Veranstaltung mit einer Zusammenkunft aller Teilnehmer —
Informeller Austausch zwischen Patienten untereinander und mit
wissenschaftlichen Experten bei Tee/ Kaffee & Imbiss

Schweizerische (Gesellschaft fiir | orphyrie
N Société Suisse de Porphyrie
G P/I Societa Svizzera perla Porfiria
- 27



Cardiff 2011

2.Internationales
Patiententreffen

\\(\\
SELBSTHILFE
EPP e.V.

Schweizerische (Gesellschaft fiir rm'Plup'\(-
Société Suisse de Porphyric
P Socicta Svizzera per la Forfiria
EPP-DEUTSCHLAND
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2. Internationales Patiententreffen

 Cardiff (Wales), 14.04.2011
 Organisation: British Porphyria
Association (BPA)

 Direkt im Anschluss an die
Konferenz ,,Porphyrins &
Porphyrias*
— Experten schon vor Ort Sue Critchley (BPA)
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Programm Patiententreffen

« Vortrage von Experten (Akademie & Pharma)

 Plenum fur Fragen/Antworten

« Patientenvereinigungen stellen sich und ihre Aktivitaten vor

« Austausch zwischen Patienten

Absorpliont spectra

30



