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Vorwort und Ausblick

Liebe Mitglieder und Freunde der SVOI, geschatzter Beirat

Das Jahr 2025 stand fiir die Schweizerische Vereinigung Osteogenesis Imperfecta (SVOI) im Zei-
chen des Zuhorens, des Austauschs und der Auseinandersetzung mit Themen, die im Alltag von
Menschen mit Ol oft leise, aber sehr prasent sind. Mit unseren Angeboten und Aktivitdten ha-
ben wir auch im vergangenen Jahr dazu beigetragen, Betroffene und Angehdrige zu vernetzen,
Wissen zuganglich zu machen und Raume fiir persénliche Begegnungen zu schaffen. Der vor-
liegende Jahresbericht gibt einen Uberblick tiber diese Arbeit und die wichtigsten Ereignisse
des Jahres.

Ein besonderer Schwerpunkt lag auf der Jahrestagung in Nottwil, an der sich rund 60 Teilneh-
mende trafen. Inhaltlich wurden bewusst Themen aufgegriffen, die Gber medizinische Frage-
stellungen hinausgehen und das soziale sowie emotionale Erleben in den Fokus riicken. Die Situ-
ation von Geschwisterkindern sowie das Thema Einsamkeit fiihrten zu intensiven Diskussionen
und regem Austausch, sowohl in den Referaten als auch in den Workshops. Die Tagung zeigte
einmal mehr, wie wertvoll es ist, Erfahrungen zu teilen und unterschiedliche Perspektiven sicht-
bar zu machen.

Auch ausserhalb der Jahrestagung blieb der Austausch ein zentrales Anliegen der SVOI. Die
regelmassigen thematischen Online-Stammtische wurden von Betroffenen und Angehdérigen
erneut gut genutzt. Erganzt wurde das Angebot durch ein Online-Referat zum mentalen Kraft-
training, das einen innovativen Ansatz im Umgang mit eingeschrankter Mobilitat aufzeigte und
auf grosses Interesse stiess. Dartiber hinaus war die SVOI an verschiedenen externen Veranstal-
tungen prasent und konnte den Dialog mit Fachpersonen und der Forschung weiter vertiefen.

Mit Blick nach vorne richtet sich unsere Aufmerksamkeit auf das Jahr 2026, das fiir die SVOI ein
besonderes sein wird. Anldsslich des 40-Jahr-Jubildums wird anstelle der ordentlichen Jahresta-
gung ein ausserordentliches Symposium durchgefiihrt. Dieses soll Raum fiir vertiefte fachliche
Auseinandersetzungen, interdisziplindren Austausch und Begegnungen innerhalb der Ol-Com-
munity bieten und zugleich Impulse fir die zuklnftige Arbeit der SVOI setzen. Auch die bewédhr-
ten Angebote wie die Online-Stammtische und Informationsveranstaltungen werden weiterge-
fuhrt und bedarfsgerecht weiterentwickelt.

Unser Dank gilt allen, die die Arbeit der SVOI im vergangenen Jahr unterstitzt haben, sei es
durch ehrenamtliches Engagement, fachliche Beitrdge oder durch die aktive Teilnahme an un-
seren Angeboten. Dieses gemeinsame Mitwirken bildet das Fundament unseres Vereins und
macht die SVOI zu dem, was sie ist.

Im Namen des Vorstands

Caroline Meyer, Vorstandsmitglied SVOI



Ziele der Schweizerischen Vereinigung
Osteogenesis Imperfecta

Die Schweizerische Vereinigung Osteogenesis Imperfecta (SVOI) wurde 1986 als gesamtschwei-
zerischer Verein fiir Menschen mit Glasknochen und deren Angehdrige gegriindet. Sie zéhlt
aktuell 135 Mitglieder. Das Ziel der SVOI ist die optimale Integration von Menschen mit Osteo-
genesis imperfecta in Gesellschaft, Schule und Arbeitswelt sowie die Vermittlung bestmdglicher
medizinischer Beratung und Versorgung. Dies geschieht durch aktive Betreuung, Unterstiitzung
und Vernetzung der Mitglieder, insbesondere durch Informations- und Erfahrungsaustausch.

Die Vereinigung wird von einem ehrenamtlichen Vorstand geleitet, der durch eine Geschafts-
stelle und einen Beirat unterstutzt wird.

Vorstand

Von links nach rechts: Caroline Meyer, Olivia Werthmdiller, Nadja Kreisser (Prasidentin), Ueli
Haenni (medizinischer Berater), Susanne Richard




Angebote der SVOI
Ol-Jahrestagung in Nottwil

Die Jahrestagung 2025 der SVOI fand am Wo-
chenende vom 30. und 31. August statt. Fast
60 Ol-Betroffene und Angehdrige trafen im
Hotel Sempachersee in Nottwil zusammen,
um von spannenden Referaten und geselli-
gem Austausch zu profitieren. Die Tagung war
auch dieses Jahr ein grosser Erfolg!

In den Referaten wurden zwei sehr spannen-
de Themenbereiche aufgegriffen. Am Vormit-
tag standen flr einmal die Geschwisterkinder
im Zentrum. Was heisst es, ein Geschwister
eines von einer Beeintrachtigung betroffenen
Kindes zu sein? Wie nehmen verschiedene Geschwisterkinder diese Rolle wahr? Sind oder waren
sie manchmal lGberfordert, traurig oder wiitend? Haben oder hatten sie das Gefiihl, im Schatten
des beeintrichtigten Geschwisters zu stehen? Ubernehmen sie im Alltag mehr Verantwortung
wegen der Beeintrachtigung des Geschwis-
ters? Welche Gedanken machen sie sich tber
die Zukunft?

Die Referentin, Lydia Schwendener, Psycho-
therapeutin, selbst betroffenes Geschwister-
kind und Vorstandsmitglied des Vereins Raum
fir Geschwister, stellte eine Studie vor, fir
die Geschwisterkinder befragt wurden. Sie
beleuchtete einflihlsam die besonderen Her-
ausforderungen, Bedrfnisse und Starken von
Geschwisterkindern im Familienalltag und
erzdhlte auch von ihren eigenen Erfahrungen.

B VG

Bilder: Mike Flam Fotografie, mikeflam.ch

Der Referent des Nachmittags, Leon Bondi

Nach dem Mittagessen, wahrend dem sich
die Betroffenen und Angehdrigen rege austauschten, hielt Leon Bondi, Psychologe in Ausbil-
dung an der Universitat Basel, ein Referat zum sehr aktuellen Thema «Einsamkeit in unserer Ge-
sellschaft». In einem ersten Teil stellt er verschiedene Zahlen zur Einsamkeit in der Schweiz vor
und prasentierte den Einfluss von Einsamkeit auf die psychische und physische Gesundheit der
betroffenen Personen. Dann stellte er die Risikofaktoren flir Einsamkeit vor, spezifisch auf die
verschiedenen Altersgruppen bezogen. Er ging auch auf die Rolle sozialer Medien und deren
Einfluss auf zwischenmenschliche Beziehungen sowie auf besonders betroffene Bevolkerungs-
gruppen — wie Menschen mit kdrperlichen Beeintrdchtigungen und eingeschrankter Mobilitat
- ein, um sein Referat mit Ideen fiir mogliche Interventionen abzuschliessen.

Das spannende Referat gab Anlass fiir viele Diskussionen, die im Rahmen des anschliessenden
Workshops stattfinden konnten. In Gruppen aufgeteilt und mit einigen Fragen als Leitfaden,




fanden angeregte Gesprache statt. Die wichtigsten diskutierten Punkte wurden danach im Ple-
num von den verschiedenen Gruppen vorgestellt. Sehr wichtig war die Uberlegung, dass man
gerade als Betroffene oder Betroffener einer seltenen Krankheit manchmal einsam sein kann,
auch wenn man von vielen lieben Personen begleitet wird. Im Moment eines eigenen erneuten
Bruchs oder als Eltern eines betroffenen Kindes, gibt es immer wieder Momente der Einsamkeit.
Mit diesen umzugehen, ist ein Prozess und muss gelernt werden.

Wahrend des ganzen Tages wurde auch die Gelegenheit genutzt, den anwesenden Fachper-
sonen zahlreiche Fragen zu stellen. Wie die vergangenen Jahre endete der offizielle Teil der Ta-
gung mit der Mitgliederversammlung. Anschliessend fand die dusserst erfolgreiche Tagung mit
einem Apéro und einem feinen Abendessen ein gemditliches Ende.

Online-Physioreferat

Am 25. November 2025 organsierte die SVOI ein Online-Referat zum Thema «Mentales Krafttrai-
ning — eine ungenutzte Chance fiir Menschen mit OI?» mit Nicolas Kahrmann, Physiotherapeut
und ehemaliges Vorstandsmitglied der SVOI. Menschen mit Ol sind hdufig durch wiederhol-
te Frakturen oder ldngere Phasen der Ruhigstellung in ihrer Bewegungsfreiheit stark einge-
schrankt. Dies kann zu einem erheblichen Abbau von Muskelmasse und -kraft fiihren, was wie-
derum die Mobilitat und Lebensqualitat zusatzlich beeintrachtigt. Eine erganzende Methode
zur klassischen Physiotherapie ist das sogenannte «Mental Imagery Training» — ein mit mentaler
Vorstellungskraft durchgefiihrtes Krafttraining, bei dem Bewegungen und Muskelaktivitat rein
gedanklich visualisiert werden.

Nicolas Kahrmann hat in seinem interessanten Online-Referat untersucht, inwiefern diese Form
des mentalen Trainings Menschen mit Ol dabei unterstiitzen kann, trotz eingeschréankter physi-
scher Aktivitat Muskelkraft zu erhalten oder sogar aufzubauen. Im Anschluss an das Referat gab
es die Moglichkeit, personliche Fragen zu stellen, was rege genutzt wurde und zu spannenden
Diskussionen fiihrte.

Regelmassige Stammtische

Es zeigt sich immer wieder, wie wichtig der Austausch ist, sowohl flr Ol-Betroffene wie auch fir
Angehdrige. Deshalb bietet die SVOI regelmdssige Online-Stammtische an, die zum Ziel haben,
dass sich Ol-Betroffene und Angehorige austauschen, vernetzen und von den Erfahrungen an-
derer profitieren konnen. Im letzten Jahr wurden gesamthaft vier Stammtische zu den folgen-
den Themen angeboten und von unterschiedlichen Vorstandsmitgliedern moderiert: «Kinder
mit Ol und diesbeziigliche Angste und Sorgen» (Mérz), «Berufswahl und Berufslaufbahn mit Ol»
(Juni), «Reisen mit Ol — Reisevorschldge, Tipps und Tricks» (Oktober), «Internationaler Tag der
Menschen mit Behinderungen & Seltene Krankheiten» (Dezember).




Andere Veranstaltungen und Angebote

Ol-Tag in Lausanne

Der jahrliche Ol-Tag im CHUV fand am 30. September 2025 statt. Susanne Richard und Ueli Haen-
ni vertraten den SVOI-Vorstand. Anldsslich der Tagung hielt Dr. Sophie Fries-Corniola ein Referat
Uber Ohrenprobleme und die Haufigkeit von Mittelohrenentziindungen bei Ol-Betroffenen. An-
schliessend referierten Dr. Tobias Rutz tiber das Thema Herzgesundheit und Frau Noémie Bach
und Herr llan Da Fonseca liber ausgewogene Nahrung, insbesondere bei Ol.

Patientenveranstaltung des Inselspitals Bern

Am 14. Oktober 2025 fand im Inselspital Bern eine Patientenveranstaltung unter dem Titel «Ak-
tuelle Forschung zu Entziindung, Stoffwechsel, Muskel & Knochen - Erleben. Verstehen. Mitge-
stalten» statt. Die Teilnehmenden erhielten an diesem Anlass Einblicke in aktuelle Studienergeb-
nisse und konnten mit Forschenden in Austausch treten.

Schweizer Gruppe fir seltene Knochen- und Bindegewebserkran-
kungen

Die Schweizer Gruppe fir seltene Knochen- und Bindegewebserkrankungen (SG BOND) ist ein
durch die Nationale Koordination Seltene Krankheiten kosek anerkanntes Netzwerk von Fach-
leuten, die sich mit der Diagnose und der multidisziplindren Behandlung seltener Krankheiten
befassen, die Knochen und Bindegewebe betreffen. Ziel der Gruppe ist es, Patientinnen und
Patienten mit seltenen Knochen- und Bindegewebserkrankungen, ihre Betreuenden und ihr
Umfeld bestmaoglich zu unterstitzen. Die Website der SG Bond ist aus formalen Griinden in die-
jenige der Schweizerischen Vereinigung gegen die Osteoporose integriert. lhre Ziele und Auf-
gaben, die Voraussetzungen fiir eine Teilnahme sowie der Veranstaltungskalender werden hier
publiziert: www.svgo.ch - Rare bone diseases

SG BOND Inaugural Scientific Meeting

Am 20. November 2025 fand am Inselspital Bern ein von Dr. Elena Gonzalez organisierter wis-
senschaftlicher Tag der SG BOND statt. Diese Veranstaltung brachte Forschende, Gesundheits-
fachpersonen und Patientenvertreterinnen und -vertreter zusammen, um sich tiber seltene Kno-
chenerkrankungen auszutauschen.

Der Vormittag war spannenden Fallprasentationen gewidmet, unter anderem zur Modellierung
der Osteogenesis imperfecta und zu innovativen Therapieansatzen. Besonders beeindruckend
war am Nachmittag der Vortrag «<HPP from bench to bedside» (HPP, vom Labor zum Kranken-
bett) Uber Hypophosphatasie: Anschaulich wurde aufgezeigt, wie Grundlagenforschung kon-
kret zum Nutzen der Patientinnen und Patienten umgesetzt werden kann.

Die Beteiligung von Patientenorganisationen verlieh diesem Tag eine wichtige menschliche Di-
mension. In diesem Rahmen stellte Vanessa Grand die SVOI, ihre Angebote und ihr Engagement




vor. Dieser Austausch hat erneut gezeigt, wie wichtig eine enge Zusammenarbeit zwischen Wis-
senschaft, Klinik und den Erfahrungen der Patientinnen und Patienten ist.

Dieses Treffen war eine bereichernde Gelegenheit zum Lernen und zum Austausch und zeugte
von der Dynamik und dem Engagement der Schweizer Akteure im Bereich seltener Knochen-
erkrankungen.

Dr. Isis Atallah

Marianne Jocham, 21. April 1955 - 29. Dezember 2025

Schweren Herzens miissen wir uns erneut von einem langjdh-
rigen Mitglied der SVOI verabschieden. Marianne Jocham hat
damals das Sekretariat von Simonetta Rossi ibernommen und
weiterentwickelt. Simonetta ist traurigerweise ebenfalls dieses
Jahr verstorben (siehe Nachruf auf der Website www.glaskno-
chen.ch).

Marianne, du fihrtest nicht nur fur viele Jahre unsere Geschafts-
stelle, du warst mit Leib und Seele unsere Geschéftsstelle und
hattest zu jeder Zeit ein offenes Ohr und Herz fir alle. Mit viel
Empathie hast du dich um junge Eltern gekiimmert, die eben
erst erfuhren, dass ihr Kind Glasknochen hat. Wahrend ihre Welt
gerade aus den Fugen geriet, bist du ihnen beigestanden und hast ihnen wieder Hoffnung ge-
geben. Mit genauso viel Elan hast du stets den Vorstand unterstitzt. Wenn auch kein Vorstands-
mitglied, warst du dennoch immer «eine von uns». Ohne dich ging es nicht. In Widnau wurde
eifrig der Jahresbericht geschrieben, aber auch in den Pausen herzlich gelacht, und iber Mittag,
wie selbstverstandlich, hast du gekocht!

Der Forder Info Freundeskreis FIF — man kénnte ihn als Vorlaufer des SG BOND bezeichnen — war
deine Idee; und ohne deinen Einsatz wéren die ersten Symposien kaum so erfolgreich gewesen.
Nicht einmal den immer grosser werdenden Papierkram mit dem BSV hast du gescheut und ihn -
zusammen mit deinem Mann, der als Kassier amtete — dem Vorstand vom Leib gehalten. Mit der
stetigen Professionalisierung der Geschéftsstelle hast du die Basis daflir geschaffen, dass der
Vorstand ideale Voraussetzungen fiir seine Arbeit hatte.

Eigentlich wolltest du schon viel friiher die Geschéftsstelle verlassen. Als es jedoch zu einem per-
sonellen Engpass im Vorstand kam, bist du der jungen, unerfahrenen, designierten Prasidentin
beigestanden, die sich nicht traute, das Amt ohne deine Unterstiitzung zu Gibernehmen. Du hast
nicht gezégert und bist noch viele Jahre unsere grosse Stiitze und von allen geschétzte Kollegin
der Geschiftsstelle geblieben. In dieser Phase hast du zum Uberleben des Vereins beigetragen
und den Boden gelegt. Wir danken dir von Herzen fiir den gemeinsamen Weg, den wir mit dir
gehen durften.

Corinne Schaerer, Nicole von Moos, Therese Stutz
Schlussredaktion: Mark Steiger




JAHRESRECHNUNG UND REVISIONSBERICHT 2025
Erfolgsrechnung vom 1. Januar bis 31. Dezember 2025

Ertrag 2025 2024
CHF CHF

3200 Aktivmitglieder 6'820.00 6'270.00
3201 Passivmitglieder 900.00 950.00
3290 Einzelspenden/Gonnerbeitrage 7'300.00 7'820.00
3295 Sponsoren 900.64 445.00
3297 Trauerspenden 490.65 00.00
Total Mittelbeschaffung 16'411.29 15'485.00
3400 Invalidenversicherungsgesetz 14'785.90 16'149.20
Total Invalidenversicherungsgesetz 14'785.90 16'149.20
3601 Veranstaltungen 4'618.00 4'690.00
Total Veranstaltungen 4'618.00 4'690.00
3800 Skonti 0.00 -1.47
Total Eigenleistungen und Eigenverbrauch 0.00 -1.47
Total Ertrag 35'815.19 36'322.73
2025 2024

Aufwand CHE CHF
4290 Veranstaltungen 13'163.40 10'111.95
4400 Drucksachen 603.95 869.70
4405 Newsletter/Website 1'433.00 1'433.00
Total Dienstleistungsaufwand 15'200.35 12'414.65
5280 Honorare 14'785.90 16'149.20
5282 Fahr- und Reisespesen 42.80 140.60
Total Personalaufwand 14'828.70 16'289.80
6500 Bliromaterial 500.00 500.00
6510 Telefon, Internet 550.00 550.00
6570 Lizenzen und Wartung 637.35 653.36
6620 OIFE 389.16 394.84
6635 Andere Vereine 734.00 642.00
6642 Spesen Vorstand 995.72 886.90
6840 Bank-/PC-Spesen 36.60 38.95
6849 Wahrungsverluste 3.89 0.00
6850 Zinsertrag -59.24 -298.76
Total sonstiger Betriebsaufwand 3'787.48 3'367.29

Erfolg (Gewinn) 1'998.66 4'250.99




Bilanz per 31. Dezember 2025

Aktiven 31.12.2025 31.12.2024
CHF CHF

Umlaufvermoégen

1020 Bank Raiffeisen CHF 34'131.56 32'447.16
1021 Bank Raiffeisen CHF 38'940.09 39'208.03
1100 Forderungen LL 1'690.00 1'480.00
1109 Wertberichtigung LL -1'690.00 -1'480.00
1176 Guthaben Verrechnungssteuer 21.00 21.00
Total Umlaufvermégen 73'092.65 71'676.19
Anlagevermogen

1422 Genossenschafts-Anteile Raiffeisen Mittelrheintal 1'000.00 1'000.00
1524 Software 1.00 1.00
Total Anlagevermogen 1'001.00 1001.00
Total Aktiven 74'093.65 72'677.19
Passiven 31.12.2025 31.12.2024

CHF CHF

Kurzfristiges Fremdkapital

2300 Transitorische Passiven 5'600.00 6'182.20
Total kurzfristiges Fremdkapital 5'600.00 6'182.20
Langfristiges Fremdkapital

2411 Ruckstellungen Weiterbildung 10'356.30 10'356.30
Total langfristiges Fremdkapital 10'356.30 10'356.30
Eigenkapital

2800 Eigenkapital 56'138.69 51'887.70
2991 Jahresgewinn oder Jahresverlust 0.00 4'250.99
Total Eigenkapital 56'138.69 56'138.69
Gewinn 1'998.66 0.00

Total Passiven 74'093.65 72'677.19




Esther Reinhard Christion Wiedmer
Berglistrasse 26 Pestalozzistrasse 116

6005 Luzern 3600 Thun

Zirich, den 6. Mérz 2026

Revisionsbericht zuhanden der Generalversammlung der SVOI -
Schweizerische Vereinigung Osteogenesis Imperfecta

Als Kontrollstelle haben wir die auf den 31. Dezember 2025 abgeschlossene
Jahresrechnung der SVOI Schweizerische Vereinigung fiir Osteogenesis
Imperfecta im Sinne der gesetzlichen und statutarischen Vorschriften gepriift.

Wir haben festgestellt, dass:

e Die Buchhaltung ordnungsgemdss und korrekt gefiihrt wurde,

e Die Eintragungen in der Buchhaltung begriindet und belegt sind,

e Die Zahlen in der Bilanz und Erfolgsrechnung mit den einzelnen
Kontenabschlissen tibereinstimmen,

e Die Jahresrechnung einen Gewinn von CHF 1'998.66 ausweist.

Aufgrund der Ergebnisse unserer Priifung empfehlen wir der
Generalversammlung, die vorliegende Jahresrechnung zu genehmigen.

Wir beantragen, sémtlichen Vorstandsmitgliedern die Decharge zu erteilen.

Dem Vorstand sei an dieser Stelle ganz herzlich gedankt fiir seinen Einsatz
zugunsten des Vereins.

Die Revisoren

£ (Ut |

Esther Reinhard Ch>@a Wiedmer



Budget 2026

Ertrag CHF
Beitrage Aktivmitglieder 6'500.00
Beitrdge Passivmitglieder 900.00
Einzelspenden/Gonner 7'000.00
Sponsoren 500.00
Trauerspenden 3'600.00
Invalidenversicherungsgesetz 14'321.00
Veranstaltungen 3'500.00
Auflésung Riickstellungen Weiterbildung 10'356.30
Auflésung Riickstellung Symposium 5'000.0
Total Ertrag 51'677.30

Aufwand
Veranstaltungen 27'500.00
Drucksachen 1'000.00
Newsletter/Website 1'433.00
Honorare 17'000.00
Biiromaterial 500.00
Telefon, Internet 550.00
Lizenzen und Wartung 650.00
OIFE 450.00
Andere Vereine 750.00
Spesen Vorstand 900.00
Bank-/PC-Spesen 40.00
Zinsertrag -60.00
Total Aufwand 50'713.00

Budgetierter Gewinn 964.30
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