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Generalversammlung 
Assemblée Générale 
Assemblea Generale 

Gasthof zum Schützen, Aarau, 23. Januar 2016 
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1. Teil: Ordentliche GV – Traktandenliste 

13:30-14:15 Uhr 

1. Begrüssung der Teilnehmer 

2. Wahl von 2 Stimmenzählern 

3. Protokoll GV 07.02.15 

4. Jahresbericht 

5. Rückblick SGP-Fest 2015 – Ausblick SGP-Fest 2016 

6. Mitgliederzahl & Jahresrechnung 

7. Revisorenbericht 

8. Entgegennahme Jahresbericht, Jahresrechnung & Revisorenbericht 

9. Entlastung des Vorstandes 

10. Wahl des Präsidenten, des Vorstandes und der Revisoren 

11. Mitliedbeiträge 2016 

12. evt. Anträge oder Vorschläge von Mitgliedern 

13. Datum der nächsten GV festlegen 

14. Schlusswort zur GV und Überleitung zum 2. Teil der Veranstaltung 



2. Teil: Referate & Diskussionen 
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14:15 Uhr 

 Leben mit akuter Porphyrie – Ein persönlicher Patientenbericht 

14:45 Uhr 

 Pause für Kaffee & Kuchen 

15:15 Uhr 

 Scenesse: Wie weiter nach dem EMA Zulassungsentscheid? – (Elisabeth Minder, 
Jasmin Barman-Aksözen, Rocco Falchetto) 

15:30 Uhr 

 Betreuung von Porphyrie-Betroffenen am Triemli – Wie sieht die Zukunft aus? Dr. 
Michèle Nydegger stellt sich vor 

15:45 Uhr 

 Neuer Therapieansatz für die akut intermittierende Porphyrie – Erste Resultate der 
klinischen Studie – Elisabeth Minder, Michèle Nydegger 

 16.30 Uhr 

 Bin ich Trägerin von EPP? – Sarah stellt ihre Maturaarbeit am Triemli vor 

17.00 Uhr 

 Ausklang beim gemütlichen Zusammensein, Erfahrungsaustausch 

18:30 Uhr Ende 



SGP GV 2016 

2. Wahl von zwei Stimmenzählern/zählerinnen 

3. Protokoll der GV 2015 – Entgegennahme & Abstimmung 
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Jahresbericht 2015 
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• 7. Februar 2015 – 6. ordentliche SGP Generalversammlung – Gasthof zum 
Schützen, Aarau 

• In den Vorstand wurden gewählt: 

 

• Rocco – Präsident 

• Amanda – Vize-Präsidentin 

• Dorothe – Sekretariat 

• Mehmet – Kasse 

• Elisabeth – medizinische Beisitzerin 

• Silvia – Beisitzerin (Internetauftritt) 

• Juliane – Beisitzerin (Vertreterin für die Romandie) 

• Jasmin – wissenschaftliche Beisitzerin 

 

• Revisoren: Annegreth & Sara 

 



2015 Hauptaktivitäten (1) 
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• Tag der Seltenen Krankheiten, Fribourg Feb’15 (Juliane, Sarah, Mehmet, Jasmin) 

• ProRaris GV, Bern Jun’15 (Amanda, Juliane) 

• Internationaler Porphyrie-Patiententag / Porphyrins & Porphyrias Kongress, 

Düsseldorf, Sept’15 (Jasmin, Mehmet, Elisabeth, Michèle, Rocco, Ricardo & Adriano) 

• World Orphan Drug Congress, Genf, Nov’15 (Jasmin, Rocco) 

• Medienpräsenz – Aeschbacher, Ars Medici, Transhelvetica (Elisabeth, Jasmin, Rocco) 

• Science Slams (Jasmin), Maturaarbeiten (Sarah & Dounya) 

• Porphyrie-Notfallausweise – Erste Entwürfe (Elisabeth, Jasmin, Silvia) 

• «Was schätze ich an der SGP?» (Umfrage durch Andrea) 

• Planung Romandie Meeting 2016 (Juliane, Rocco) 

 



2015 Hauptaktivitäten (2) 
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• Vorbereitung IPPN Meeting in Rotterdam Feb’16 (Jasmin, Rocco) 

• BAG-Antrag für die Kostenübernahme zu genetischen Abklärungen (Elisabeth) 

• Triemli Bewerbung als offizielles Porphyrie-Referenzzentrum – Vorbereitungen 

(Elisabeth, Michèle) 

• Triemli / SGP Weihnachtskarte (Jasmin, Silvia & Eintütungsteam!) 

 

• SGP Grillfest – 20.09.2015, Glarus (Rosmarie & Familie) 

 

• Vorstandssitzungen (Dorothe) 

• 08.05.2015 – Restaurant Oberes Triemli, Zürich 

• 23.10.2015 – Bahnhofbuffet, Olten 



Düsseldorf Sept’2015 

8 
Nächste Konferenz – Juni 2017, Bordeaux 



World Orphan Drug Congress – Genf Nov’15 
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• Foederationen (Dravet Europe) 

• «Venture» Philantropie (Duchenne) 

• Interaktionen Industrie  Patienten 

 Transparenz! 

• Poster sessions 

• Rundtische, z.B.: 

«Finden von Sponsoren»  Strukturierter Antrag mit Zielsetzung 

und Endpunkten; Überbudgetierung der Projekte! 

 Netzwerke ausbauen! 
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Porphyrie in den Medien & Fachzeitschriften 

Herbst 2016 – Akute Porphyrien 

«Aeschbacher – Sonne im Herzen» 



Maturaarbeiten, Science Slams 
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• Sarah – Maturaarbeit (siehe Vortrag) 

• Dounya – Theaterstück «Schattenkind» als 

Maturaarbeit 

• Science Slam Zürich März’15 

• Science Slam Basel Dec’15 – Jasmin als 

«Ehrenslammerin» (1. Preis im 2014) 



Notfallausweise – Entwürfe 
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Was schätze ich an der SGP? 
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«Endlich fühle ich mich nicht mehr alleine und alle 

verstehen, wie ich mich in meinem Körper fühle!» 

«Ich werde immer über die neuesten Erkenntnisse dieser 

seltenen Krankheit informiert und kann jeder Zeit um 

fachlichen Rat fragen» 

«Die Treffen mit anderen Betroffenen geben mir Mut und 

Kraft weiter zu machen!» 

«Der Austausch zwischen Eltern betroffener Kinder gibt 

neue Ideen um den Alltag besser bewältigen zu können» 

«Als Verein hat man viel mehr Möglichkeiten bei den 

Behörden etwas zu erreichen» 



SGP Ableger in der Romandie – Erste Schritte 
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International Porphyria Patient Network (IPPN) 
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09:00-09:10 Opening remarks by the meeting organizers  

09:10-10:10 International Porphyria Patient Network (IPPN) – Presentation of proposal by Dr. 

Rocco Falchetto/ Discussion and election of the preliminary board by patient 

representatives 

10:10-11:00 Update on ALN-AS1: An Investigational RNA interference Therapeutic for Acute 

Hepatic Porphyria – Presentation by Amy Simon, Alnylam, and Q&A 

11:00-11:10 Break 

11:10-11:50 Current standard of care in the management of acute porphyrias – Presentation by 

Prof. Elisabeth Minder and Q&A 

11:50-13:00 Lunch break 

13:00-14:00 Update on European marketing of Scenesse – Presentation by Clinuvel 

representative(s) 

Scenesse in Holland – Update on the Dutch roll-out plans by Dr. Janneke Langendonk 

14:00-14:50 Discussion on requirements for Scenesse treatment – Q&A 

14:50-15:00 Break 

15:00/later Meeting of the preliminary IPPN Board 

Rotterdam, 6. Februar 2016 



BAG-Antrag zu genetischen Abklärungen 

• Heutige Allgemeinregelung: 

 Kosten für genetische Analysen für diagnostische Zwecke einer 

bestehenden Krankheit werden nicht automatisch übernommen 

 Kosten für Bestimmung einer Prädisposition nicht übernommen 

→ Problem bei den akuten Porphyrien! 

• Elisabeth: Antrag zur automatischen Übernahme der Kosten für 

genetische Analysen für Familienangehörige von AIP, HCP, VP 

Patienten (auch unterschrieben von Rocco, im Namen der SGP) 

• In Bearbeitung... 
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Triemli – Porphyriereferenzzentrum 

Vorbereitungen zur Anerkennung vom Triemli (Elisabeth, Michèle) 

• «Das ganze Triemli weiss Bescheid» 

• Die Zusammenarbeit zwischen Spitalabteilungen wird verstärkt 

• Schulungen werden vorbereitet 

• Alle nationalen Porphyriefälle müssen ans Triemli gemeldet werden 

(Behandlung an anderen Spitälern weiterhin möglich) 

• Sämtliche Porphyrie-Diagnostik am Triemli zentralisiert 
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Triemli / SGP Weihnachtskarte 
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SGP Grillfest 2015 in Glarus – Herzlichen Dank 
an Rosemarie & Familie! 
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Mitgliederzahl 

 

Anzahl   Kategorien 

 

67   Einzelmitglieder 

42   Familienmitglieder 

9   Passivmitglieder 

2   Kollektivmitglieder 

 

120 Total 

 

(4 Mitglieder mehr als im 2014) 
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Mutationen 

Eintritte 

2 Einzelmitglied 

2 Familienmitglied 

0 Passivmitglied 

 

Statusänderungen 

4 FAM zu EZM 

1 EZM zu FAM 
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Bilanz 2014-2015 
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Erfolgsrechnung 2015 
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Budget 2016 



Übersicht 

25 



SGP GV 2015 

7. Revisorenbericht 

8. Entgegennahme Jahresbericht, Jahresrechnung & Revisorenbericht 

9. Entlastung des Vorstandes 

10. Wahl des Präsidenten und des Vorstandes 

11. Mitgliedbeiträge 2016 (keine Änderung) 

12. evt. Anträge oder Vorschläge von Mitgliedern 

13. Datum der nächsten GV festlegen 

14. Schlusswort zur GV und Überleitung zum 2. Teil der Veranstaltung 
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Nächste GV 

Voraussichtlich 

Samstag, den 28. Januar 2017 
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Danke an den ganzen Vorstand! 

An Andrea! 

An Rosemarie! 

An die Revisorinnen! 

An alle Mitglieder! 

Und willkommen & danke Michèle! 
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Überleitung zum 2. Teil der Versammlung 

14:15 Uhr 

 Leben mit akuter Porphyrie – Ein persönlicher Patientenbericht 

14:45 Uhr 

 Pause für Kaffee & Kuchen 

15:15 Uhr 

 Scenesse: Wie weiter nach dem EMA Zulassungsentscheid? – (Elisabeth Minder, 
Jasmin Barman-Aksözen, Rocco Falchetto) 

15:30 Uhr 

 Betreuung von Porphyrie-Betroffenen am Triemli – Wie sieht die Zukunft aus? 
Dr. Michèle Nydegger stellt sich vor 

15:45 Uhr 

 Neuer Therapieansatz für die akut intermittierende Porphyrie – Erste Resultate 
der klinischen Studie – Elisabeth Minder, Michèle Nydegger 

 16.30 Uhr 

 Bin ich Trägerin von EPP? – Sarah stellt ihre Maturaarbeit am Triemli vor 

17.00 Uhr 

 Ausklang beim gemütlichen Zusammensein, Erfahrungsaustausch 

18:30 Uhr Ende 
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