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ASSOCIAZIONE 
„NOI CI SIAMO!“
FOP SCHWEIZ

• CO-PRÄSIDENT ZUSAMMEN MIT 
GIANLUCA BIANCHI, GRÜNDERVATER 
UND VATER EINER£ TOCHTER MIT FOP, 
ORGANISATION (BESTEHEND SEIT 2014)

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

• HÄUFIGKEIT: 1 PERSON AUF 1 MILLION 
(SEHR SELTENE KRANKHEIT), 7 IN DER 
SCHWEIZ

• WAS IST FOP, ICD-10: M 61.1



“

”

DU MUSST DIE KRANKHEIT KENNEN, 
UM EINE DIAGNOSE STELLEN ZU 

KÖNNEN

ZITAT: DR. BERNHARD SEGESSER, OLYMPIAARZT UND MITBEGRÜNDER DER RENNBAHNKLINK MUTTENZ





PFERD ODER ZEBRA
SPATZ ODER KOLIBRI



MAN MUSS ZWEIFEL ZULASSEN





DIAGNOSE, 
WAS DANN?



LEBEN MIT DER DIAGNOSE

MEDIZINISCHE 
VERSORGUNG FEHLENDE FORSCHUNG SOZIALE ISOLATION

Fotocredits: Pixabay



LEBEN ALS ERWACHSENER MIT EINER SELTENEN 
KRANKHEIT

PSYCHISCHE UND 
EMOTIONALE 
BELASTUNGEN

SELBSTÄNDIGKEIT UND 
ABHÄNGIGKEIT BERUF UND KARRIERE

Fotocredits: Pixabay



ROLLE DER PATIENTENORGANISATION

UNTERSTÜTZUNG UND 
VERNETZUNG

AUFKLÄRUNG UND 
ÖFFENTLICHKEITSARBEIT

FÖRDERUNG VON 
FORSCHUNG UND 

ENTWICKLUNG
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ZUSAMMENARBEIT ZWISCHEN PATIENTEN UND 
ORGANISATIONEN

STIMME DER PATIENTEN EMPOWERMENT DURCH 
ORGANISATIONEN



DANKE !
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