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RISIKO-
MANAGEMENT  
bei seltenen Knochen- 
          krankheiten im 
     Erwachsenen-Alter 

SELBST OI-BEHINDERT 



  1   Einleitung 

  2   Knochenkrankheiten 

  3   Fokus auf Osteogenesis imperfecta: 
       Die wichtigsten klinischen Typen 

  4   Leben mit persönlichem Risiko 

  5   Spezielle Risikosituationen 

  6   Diskussion, Fragen 

Outline 
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•   Definition: 1 oder weniger  
    Betroffene unter 2‘000  
    Personen 

•   6‘000-8‘000 bisher 
    bekannte Krankheiten 

•   Gem. BAG 7.2% Betrof- 
    fene in CH, =ca. 600‘000  
    (mehr als Diabetes) 

•   80% genetischen Ursprungs,  
    aber nur bei 50% ist das aus-  
    schlaggebende Gen bekannt 

•   >50% im Kindesalter 

•   95% ohne spezifische 
    Behandlungsmöglichkeit 
     
 

•   Die Krankheiten sind oft 
    schwerwiegend, invalidisie- 
    rend oder tödlich, die Verläufe 
    fortschreitend und chronisch 

•   Motorische, sensorische und 
    mentale Beeinträchtigungen 

•   Interdisziplinäre Behandlungen nötig 

•   Mit verbesserter Diagnostik zunehmend 

•   Lebensdauer zunehmend 

 

Seltene Krankheiten: 
In der Summe häufig 
und zunehmend 
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•   Erkennen der Krankheit 
    (Diagnosestellung) 

•   Fehlende Innovation,  
    Forschung und Behand- 
    lungsmöglichkeiten 

•   Fehlen von spezifischen 
    medizinischen Strukturen 

•   Unklare Kostenübernahme 
    durch Krankenversicherung 
    und IV 

•   Schulische und berufliche 
    Integration 

•   Fehlen psychosozialer 
    Unterstützung 
     
 

Schwierigkeiten 



•   Diagnose kurz nach Geburt  

•   Viele Spitalaufenthalte 
    mit Narkosen  

•   Posttraumatische Störungen    
    (erst spät diagnostiziert)  

•   Nach zahlreichen Korrektur- 
    Operationen gehfähig 

•   Laufbahn im BAG (Zick-Zack) 

•   Mitbegründerin von SVOI-ASOI 
    1986 (Ehrenmitglied), Vizeprä- 
    sidentin von ProRaris, ex-Präsi- 
    dentin von Agile 

•   Berufliche Mitgliedschaften: 
    Health Schweiz (Ehrenmitglied), 
    Ärzte für Umweltschutz (-2020) 
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•   Frühpensioniert (seit 14 Jahren) 

•   Aktuell: ehrenamtliche Aktivitäten,  
    z.B. Vertreterin von ProRaris in der  
    Fachgruppe Versorgung der kosek, 
    Mitglied SG BOND. 

•   Projekte: meingleichgewicht (Vor- 
    stand), aktuell: Belia (Altersprojekt) 

Lebenslauf einer 
RD-Patientin 
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Lebenslauf einer 
RD-Patientin 
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Lebenslauf einer 
RD-Patientin 
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Lebenslauf einer 
RD-Patientin Erklärvideos über OI  finden Sie auf:     »https://www.glasknochen.ch/krankheitsbild/ 

https://www.glasknochen.ch/krankheitsbild/
https://www.glasknochen.ch/krankheitsbild/
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Osteogenesis 
imperfecta 
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Osteogenesis  
imperfecta 
Federation Europe 



Unterschiedliche 
Mobilitätsphasen 
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•  Kindheit: häufig bettläge- 
    rig, meistens im Rollstuhl 

•  Gehfähig ohne Hilfsmittel  
    zwischen 20 u. 63 Jahren 

•  Nach einer Oberschenkel- 
    fraktur 2 Jahre im Rollstuhl 

•  Jetzt: Gehfähig einge- 
   schränkt nur mit Stöcken 



Leben mit dem 
persönlichen Risiko 
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zu Hause 



Leben mit dem 
persönlichen Risiko 

16 

zu Hause 



Leben mit dem 
persönlichen Risiko 

17 

Training 



Leben mit dem 
persönlichen Risiko 
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Ferien 



Leben mit dem 
persönlichen Risiko 
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Ferien 



Leben mit dem 
persönlichen Risiko 
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Reisen 



Leben mit dem 
persönlichen Risiko 
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Reisen 
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Wichtig auch:  
Familie, soziales Umfeld, Ärzteschaft und Vertreter  

anderer Berufe wie Physiotherapie, Sozialarbeit usw. 
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Hilfsmittel 
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   Stress, Zeitdruck 

   Übermut 

   Übermüdung 

   «Sportliches» Training 

   Sexuelle Begegnungen 

Spezielle 
Risiko-Situationen 
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Sexualität 
AnnBett Kirkebæk 



Ein RISIKO kann  
man bis zu einem  
gewissen Grad  
selbst managen. 

Risiko  
          vs   
              Gefahr 
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Einer GEFAHR  
muss man  
ausweichen  
(Bsp. Bergsturz). 
 



Das beste Mittel 
gegen Stress hat  
vier Buchstaben: 

Stress 
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NEIN 
Ansgar Simon Freigericht  
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DANKE ! 
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