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1. Teil: Ordentliche GV – Traktandenliste
11:00 – 12:15 Uhr

1. Begrüssung der Teilnehmer durch den Präsidenten und die Co-Vizepräsidentin / Kinderprogramm mit Elke Hauke (parallel) Erfahrungsaustausch

2. Wahl von 2 Stimmenzählern

3. Protokoll der Generalversammlung 2025 (Protokoll wurde bereits per Mail/Post verschickt)

4. Jahresbericht 2025

5. Rückblick SGP-Grillfest am 20.09.2025 in Morges

6. Mitgliederzahl & Jahresrechnung

7. Revisorenbericht

8. Entgegennahme und Abstimmung über Jahresbericht, Jahresrechnung und Revisorenbericht

9. Entlastung des Vorstandes

10. Festsetzung der Mitgliederbeiträge 2026

11. Beschlussfassung über wichtige Anträge

12. Anträge von Mitgliedern

13. Datum der nächsten GV 2027 festlegen

14. Schlusswort zur GV und Überleitung zum 2. Teil der Versammlung
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2. Teil: Referate & Diskussionen

Nachmittagsprogramm – Start um 13:30 Uhr

13:30 Uhr "Runde Tische" – Austausch Mitglieder

Kinderprogramm Andrea Ryter (parallel) Ausflug Naturama

14:30 Uhr Let the sunshine in – Afamelanotid bei Kindern und Jugendlichen mit EPP

Referat Dr. med. Anna Minder

15:15 Uhr Kaffeepause

15:30 Uhr Künstliche Intelligenz in der Diagnostik von akuten Porphyrien

Referat Dr. Jasmin Barman-Aksözen und Roman Sauter

15:50 Uhr Rückmeldungen / Präsentationen “Kinderprogramm - was habt ihr erlebt?”

16:10 Uhr Fragen und Antworten-Runde

16:30 Uhr Ausklang – Ende
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SGP GV 2026

2. Wahl von zwei Stimmenzählern/zählerinnen

3. Protokoll der GV 2025 – Entgegennahme & Abstimmung
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Jahresbericht 2025

• 2025 – 16. ordentliche SGP Generalversammlung – Gasthof zum Schützen, Aarau

• In den Vorstand wurden gewählt:

• Rocco Falchetto – Präsident

• Aline Haldimann – Ko-Vizepräsidentin

• Juliane Rossé – Ko-Vizepräsidentin, Vertreterin für die Romandie

• Dorothe von Moos – Sekretariat

• Mehmet Aksözen – Kasse

• Elisabeth Minder – Medizinische Beisitzerin 1

• Anna Minder – Medizinische Beisitzerin 2

• Jasmin Barman-Aksözen – Wissenschaftliche Beisitzerin

• Beisitzerin: Andrea Ryter

• Revisoren: Lilo Wild (1. Revisor), Silvia Kämpfer (2. Revisorin), Christian Thöny (Ersatzrevisorin)
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2025 Hauptaktivitäten, Ereignisse, Etappen  

• Vereinsarbeit

• Vorstandssitzungen 25. Januar, 3. September

• Einzelne Treffen, Email-Austausch, «shared folder»

• Start SGP-Newsletter

• Mehrere Vorträge, Anlässe, Weiterbildungen und wissenschaftliche Projekte mit SGP-Hauptrolle od. Mitwirkung

• Science Slams und öffentliche Diskussionsrunden

• SGP-Grillfest in Morges, 20.09.2025

• Mitgliedschaften SGP: 

• ProRaris

• Swiss Group for Inborn Errors of Metabolism (SGIEM) 

• Rare Disease Action Forum (RDAF)
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Afamelanotid erfolgreich bei pädiatrischen
EPP-Patientin angewendet

• 9-jähriges Mädchen mit EPP erfolgreich mit Afamelanotid

am Triemli behandelt!

• Ohne Behandlung schwer betroffen, kann die kleine 

Patientin nun ein fast normales Leben führen

• Wir sind stolz auf Frau Dr. Anna Minder und das Triemli-

Team für diesen wichtigen Meilenstein!
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Unmittelbare Reaktion in den Medien!
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Endlich! EMA passt Empfehlung zu Afamelanotid an!

• Von 4 auf 6 Dosen pro Jahr!

• Das bedeutet, hoffentlich, weniger bürokratischen Hürden bei den Anträgen für mehr Dosen, 

wenn diese medizinisch begründet sind

• Viel Hintergrundarbeit, um an dieses Ziel zu gelangen, nicht zuletzt auch dank der Arbeit des 

IPPN → Jasmins Vortrag dazu an GV 2025
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Anlässe, Vorträge und Weiterbildungen 2025

12. September – EPP Expert Meeting, London UK

17. September – PLC Meeting mit Alnylam

20. September – GPAC Annual General Meeting 

26. September – Master-Studenten Universität Basel

25. Oktober – Betroffenentreffen akute Porphyrien, Mannheim

5. November – Diagnostik bei seltenen Krankeiten am Beispiel der Porphyrie

6. November – Veranstaltung ProRaris PPI Best Practice

7./8. November – Jahrestreffen Selbsthilfe EPP, Bad Hersfeld

11. November – Seminar zu seltenen Kranheiten, Muskelgesellschaft

18. November – Itinerare Symposium, Kispi Zürich

22. November – Porphyrie-Info Tag mit Gruppentreffen, Berlin

22. November – Science Slam, Winterthur

26. November – Science Slam, Bern

27. November – RDAF Workshop Stärkung Patientenbeteiligung, Luzern

28. November – Science Slam, Friedrichshafen

28. November – Science Slam, Schaffhausen

10. Dezember – Webinar Managing Pain in AHP, United Porphyria Association

25. Januar – Generalversammlung

28. Februar – Giornata Internazionale Malattie Rare, Lugano

1. März – Tag der seltenen Krankheiten, Luzern

4. März – Vortrag zu seltenen Krankheiten, Kinderspital Zürich

13. März - Jahresversammlung SGIEM, Bern

13. März – Jahresversammlung SGIEM, Bern

14. März – Rare Disease Day, USZ

25. März – SwissPALS Patientenpartizipation, Zürich

09. April – Gesundheitskosten Paneldiskussion, Basel

11. April – Kantonsspital Baselland

11./12. April – Porhyriepatiententag, Chemnitz

10. Mai – GPAC Meeting

16. Mai – Porphyrie Vortrag Fachexpertin Franziska van Breemen

18. Mai – Global Porphyria Day

19. Mai – Careum Gastroenterologie

20. Mai – Notfallstation Stadtspital Zürich

3. Juni – Delegiertenversammlung ProRaris

4. Juni - Fachärzte-Vorbereitung Dermatologie

11. Juni – Forschungstag Zürich
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Rare Disease Day 2025 in Luzern & Anlass in Lugano
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Und zurück in Luzern für das RDAF-Forum – 27.11.25
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Jasmin als SGP-Vertreterin bei ProRaris löst grosse Spende 
dank inspirierendem Vortrag zu den Porphyrien aus! 

CHF 17’000 für ProRaris!
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Vernehmlassung Entwurf Gesetz für seltene Krankheiten

Vernehmlassung bis am 12.Dezember 2025

Stellungnahme von Jasmin verfasst

Das Gesetz soll Grundlage schaffen für: 

- Finanzierung und rechtlicher Rahmen für das 

Register für Seltene Krankheiten 

- Finanzierung Patienten(dach)organisationen

- Finanzierung Informationsstrukturen 

Lücken und Schwächen im Entwurf: 

- Finanzierung ist kurzfristig angelegt und 

kompliziert (50% kantonal als Voraussetzung)

- Arbeitsbelastung für MedizinerInnen da alle 

PatientInnen gemeldet werden müssten - und 

ohne eine Aufklärung der PatientInnen!

- Sprachlich nicht akzeptabel: "Bekämpfung", 

"Überwachung", "Verbreitung".

https://www.blw.admin.ch/de/japankaefer-schadorganismus
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SGP Newsletter
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SGP Webseite



17 | 17. SGP Generalversammlung | SGP-Vorstand | Aarau, 17. Januar 2026

Medien
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NZZ Format Dokufilm – Sehenswert!

https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-

?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-

b776-d09aeb6a90df

Keine Angst – Das Video ist auf unserer HP verlinkt 

https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-b776-d09aeb6a90df
https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-b776-d09aeb6a90df
https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-b776-d09aeb6a90df
https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-b776-d09aeb6a90df
https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-b776-d09aeb6a90df
https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-b776-d09aeb6a90df
https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-b776-d09aeb6a90df
https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-b776-d09aeb6a90df
https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-b776-d09aeb6a90df
https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-b776-d09aeb6a90df
https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-b776-d09aeb6a90df
https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-b776-d09aeb6a90df
https://www.srf.ch/play/tv/-/video/-?urn=urn:srf:video:162e2ec6-7ee3-4b7e-b776-d09aeb6a90df
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SGP Rollup Banner in Vorbereitung
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Peer Angebot der SGP

• Peer = Gleichgestellter

• Erfahrungsaustausch persönlich eins zu eins

• Betroffene beraten Betroffene

• Begleitperson, Unterstützung & Koordination

• Vermittlung durch das Referenzzentrum im Triemli

• Bitte melden bei Interesse via SGP
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Erstes SGP-Untergruppe-Treffen im Tessin

19. Januar in Bellinzona – Übermorgen! 
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Romandie

Nadia Coutellier: Kontakte mit

• Geprüft werden Möglichkeiten sich dort anzuschliessen und bei 

Gelegenheit die SGP vorzustellen

• Es gibt regelmässige «ateliers participatifs pour les familles», 

moderiert von einer klinischen Psychologin – Erster findet am 

31. Januar statt, nur in Person; dann hybrid und monatlich
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Danke Juliane!

Juliane Rossé – Ko-Vizepräsidentin und 
Vertreterin für die Romandie hat sich
entschieden nach vielen Jahren in ihrer Rolle 
aus dem Vorstand zurückzuziehn.

Wir danken ihr ganz herzlich für die wertvollen
Beiträge über die Jahre und ihre Freundschaft, 
die unsere Arbeit im Vorstand erleichtert
haben!

Wir werden ihr die verdiente Ehrung bei der 
nächsten Gelegenheit zuteil werden lassen.
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Grillfest am 20. September 2025 in Morges

Herzlichen Dank an Nadia & Basil Coutellier und ihrer Familie! 
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Grillfest 2026
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SGP GV 2026

1. Revisorenbericht

2. Entgegennahme und Abstimmung über Jahresbericht, Jahresrechnung und Revisorenbericht

3. Entlastung des Vorstandes

4. Festsetzung der Mitgliederbeiträge 2025

5. Beschlussfassung über wichtige Anträge

6. Anträge von Mitgliedern

7. Datum der nächsten GV festlegen

8. Schlusswort zur GV und Überleitung zum 2. Teil der Versammlung
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Wichtige Daten 2026!

• 1. Treffen SGP Untergruppe Tessin, 19. Januar Bellinzona

• Tag der Seltenen Krankheiten, EOC Anlass, Fokus: pädiatrische palliative Versorgung bei kleinen Betroffenen 

mit einer seltenen Erkrankung, 26. Februar in Lugano

• Tag der Seltenen Krankheiten, jährlicher ProRaris Anlass, 27. Februar in Bellinzona

• Rare disease Woche – Zebra bemalen, Bundesplatz Bern 5. März 

• Global Porphyria Day 2026, 18. Mai weltweit

• ICPP Internationaler Kongress für Porphyrien, 27.-30. September in Istanbul

• Grillfest 2026 – Vorschlag: Malans, GR – Datum wird folgen
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Nächste GV

Vorschlag: 23. Januar 2027
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Danke an den ganzen Vorstand

An Andrea 

An die Revisoren

An das Triemli-Team

An Andreas Wildi (SGP-Rechtsbeistand)

An alle Mitglieder
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