DAS LEBEN ALS ERWACHSENER MIT
EINER SELTENEN KRANKHEIT — AUS
DER SICHT DES PATIENTEN UND EINER
PATIENTENORGANISATION



— AXSSOCIAZIONE
NOI CI

_.NOI CI SIAMO!*

FOP SCHWEIZ SIAMO!

- CO-PRASIDENT ZUSAMMEN MIT R
GIANLUCA BIANCHI, GRUNDERVATER Uniti contro la FOP
UND VATER EINERE TOCHTER MIT FOP,
ORGANISATION (BESTEHEND SEIT 2014)

 MITGLIED DER IFOPA (INTERNATIONAL
FOP ORGANIZATION, MIT SITZ IN
DALLAS)

« HAUFIGKEIT: 1 PERSON AUF 1 MILLION
(SEHR SELTENE KRANKHEIT), 7 IN DER
SCHWEIZ

* WAS IST FOP, ICD-10: M 61.1
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DU MUSST DIE KRANKHEIT KENNEN,
UM EINE DIAGNOSE STELLEN ZU
KONNEN

ZITAT: DR. BERNHARD SEGESSER, OLYMPIAARZT UND MITBEGRUNDER DER RENNBAHNKLINK MUTTENZ
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| Seltene
Erkrankungen

Wie sie erkannt werden und was Diagnosen
fur Betroffene bedeuten

C



PFERD ODER ZEBRA
SPATZ ODER KOLIBRI




MAN MUSS ZWEIFEL ZULASSEN
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LEBEN MIT DER DIAGNOSE

MEDIZINISCHE
VERSORGUNG
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FEHLENDE FORSCHUNG SOZIALE ISOLATION



< LEBEN ALS ERWACHSENER MIT EINER SELTENEN
i KRANKHEIT

PSYCHISCHE UND SELBSTANDIGKEIT UND
EMOTIONALE ABHANGIGKEIT BERUF UND KARRIERE
BELASTUNGEN
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