
Jahresberich 2023 - Verein "noi ci siamo"

Einleiung:
Das Jahr 2023 war ür den Verein "noi ci siamo" ein Jahr des Engagemens, des Forschris und der
Anerkennung. Als Organisaon, die sich um die Anliegen von FOP (Fibrodysplasia ossicans progressiva)
Beroenen in der ganzen Schweiz kümmer, haben wir bedeuende Forschrie erziel und unsere Mission
vorangerieben. Dieser Jahresberich biee einen Rückblick au unsere Akviäen, Errungenschafen und
zukünfigen Pläne.

Rückblick au das Jahr:
Im Jahr 2023 haben wir zahlreiche Iniaven und Veransalungen durchgeühr, um das Bewusssein ür FOP
zu erhöhen und Unersüzung ür Beroene zu bieen. Neben Evens wie dem Benezspiel des HC Ambri
Pioa und verschiedenen Sandakonen haben wir uns au eine nachhalge Weierenwicklung des Vereins
konzenrier.

Innovaon und Forschri:
Ein bedeuender Meilensein war die Schaung eines neuen Ärzenezwerks in der Schweiz ür die FOP-
Communiy. Uner der Leiung von Pro. Dr. Johannes Roh haben wir ein Nezwerk von Fachleuen eablier,
das sich au die Bereuung von FOP-Paenen spezialisier ha. Diese Iniave särk die medizinische
Versorgung und Unersüzung ür Beroene im ganzen Land. Des Weieren haben wir akv Beiräge geleise,
um die Forschung nach neuen Medikamenen ür FOP zu unersüzen. Durch nanzielle Unersüzung und
Zusammenarbei mi Forschungseinrichungen haben wir unser Engagemen ür die Verbesserung der
Lebensqualiä von FOP-Paenen unersrichen.

Inernaonale Zusammenarbei und Anerkennung:
Der Verein "noi ci siamo" is solz darau, ozielles Miglied der IFOPA (Inernaonal Fibrodysplasia Ossicans
Progressiva Associaon) geworden zu sein. Diese Migliedschaf ermöglich es uns, unser Nezwerk zu
erweiern, Ressourcen zu eilen und von bewähren Prakken welwei zu lernen. Ein weieres herausragendes
Projek is "Superhero", dass die Bedeuung der menalen Gesundhei von FOP-Beroenen hervorhob. Diese
Iniave erhiel inernaonale Aumerksamkei und Anerkennung in der FOP Communiy und rug dazu bei, das
Bewusssein ür die psychosozialen Herausorderungen, mi denen FOP-Paenen konroner sind, zu schären.

Anerkennung und Auszeichnungen:
Im Dezember wurden wir mi dem Premio Mari ür das Projek «Superhero» ausgezeichne, was eine
bedeuende Anerkennung ür unsere Arbei darsell. Dieser Preis besäg unser Engagemen, unsere
Wirksamkei und unseren Einuss au die FOP-Gemeinschaf.

Finanzielle Unersüzung und Beirag ür FOP-Beroene:
Wir konnen auch Beiräge an unsere FOP Beroenen leisen, einerseis um deren Mobiliä sicherzusellen
und den Zugang zu Ärzen im In- und Ausland zu ermöglichen. Diese Unersüzung wäre nich möglich gewesen
ohne die großzügige Spendenbereischaf unserer Unersüzer und Spender.

Ausblick au 2024:
Im Jahr 2024 haben wir ehrgeizige Projeke und Zielsezungen vor uns. Eine Iniave is der Auau eines
Kompeenzzenrums ür FOP in der Schweiz, um eine umassende Bereuung und Unersüzung ür Beroene
zu gewährleisen. Zudem planen wir den Ausbau unseres Ärzenezwerks und die Durchührung des ersen
Kongresses mi Fachleuen aus der inernaonalen FOP-Communiy im Juni.

Außerdem möchen wir mi Ihnen gemeinsam das Jubiläum "10 Jahre noi ci siamo" am 15. Juni 2024 eiern und
sreben an, den Verein naonal weierzuenwickeln und auch vermehr FOP-Beroenen aus der deuschen und
ranzösischen Schweiz Zugang zu bieen.Wir arbeien auch an wichgen Projeken wie der Enwicklung einer
Jacke ür Menschen mi Inklusion, einem verlezungsreien Spielplaz ür Kinder mi FOP und anderen
Beeinrächgungen sowie einem Tuorial ür Ergoherapeuen au der ganzen Wel.

Abschluss:
Das Jahr 2023 war ein Jahr des Forschris und der Anerkennung ür den Verein "noi ci siamo". Wir danken
unseren Migliedern, Unersüzern und Spendern ür ihre unermüdliche Unersüzung und ihr Verrauen. Mi
vereinen Kräfen sind wir zuversichlich, dass wir auch im Jahr 2024 einen posiven Beirag leisen und das
Leben von FOP-Beroenen weier verbessern können und danken Ihnen schon heue ür Ihren wervollen
Beirag.



Relazione annuale 2023 - Associazione "noi ci siamo"

Inroduzione:
Il 2023 è sao per l'associazione "noi ci siamo" un anno di impegno, progresso e riconoscimeno. Come
organizzazione che si occupa delle problemache dei pazien aet da FOP (Fibrodysplasia ossicans
progressiva) in ua la Svizzera, abbiamo compiuo signicavi progressi e avanzao nella nosra missione.
Quesa relazione annuale ore uno sguardo sulle nosre atvià, i successi oenu e i piani uuri.

Rerospetva dell'anno:
Nel corso del 2023 abbiamo organizzao numerose iniziave ed even per sensibilizzare sulla FOP e orire
supporo ai pazien. Olre a even come la para di benecenza dell'HC Ambri Pioa e varie azioni di
sensibilizzazione, ci siamo concenra sulla connua crescia sosenibile dell'associazione.

Innovazione e progresso:
Un imporane raguardo è sao dao dalla creazione di una nuova ree di medici in Svizzera per la comunià
FOP. Soo la guida del Pro. Dr. Johannes Roh, abbiamo isuio una ree di proessionis specializza
nell'assisenza ai pazien FOP. Quesa iniziava raorza l'assisenza medica e il supporo per i pazien in uo il
Paese. Inolre, abbiamo conribuio atvamene alla ricerca di nuovi armaci per la FOP. Araverso il sosegno
nanziario e la collaborazione con isu di ricerca, abbiamo conermao il nosro impegno nel migliorare la
qualià della via dei pazien FOP.

Collaborazione inernazionale e riconoscimen:
L'associazione "noi ci siamo" è orgogliosa di essere divenaa membro uciale dell'IFOPA (Inernaonal
Fibrodysplasia Ossicans Progressiva Associaon). Quesa adesione ci permee di ampliare la nosra ree,
condividere risorse e imparare dalle migliori prache a livello mondiale. Un alro progeo di rilievo è sao
"Superhero", che ha messo in luce l'imporanza della salue menale dei pazien FOP. Quesa iniziava ha
ricevuo aenzione e riconoscimeno inernazionali nella comunià FOP, conribuendo a sensibilizzare sulle sde
psicosociali che i pazien FOP aronano.

Riconoscimen e premi:
A dicembre siamo sa premia con il Premio della Fondazione SOS Inanzia in memoria di Federico Mari per
il progeo "Superhero", un imporane riconoscimeno per il nosro lavoro. Queso premio conerma il nosro
impegno, la nosra ecacia e il nosro impao sulla comunià FOP.

Sosegno fnanziario e conribu per i pazien FOP come Valenn e Fiamma:
Siamo sa in grado di ornire conribu ai pazien FOP, sia per garanre la loro mobilià che per consenre loro
di accedere a medici sia in Svizzera che all'esero. Queso sosegno non sarebbe sao possibile senza la
generosa disponibilià alla donazione da pare dei nosri soseniori e donaori.

Prospetve per il 2024:
Nel 2024 abbiamo proget e obietvi ambiziosi. Un'iniziava è la creazione di un cenro di compeenza per
l'FOP in Svizzera, al ne di garanre un'assisenza e un supporo comple ai pazien. Inolre, samo
pianicando l'espansione della nosra ree di medici e l'organizzazione del primo congresso con esper della
comunià inernazionale FOP a giugno. Inolre, desideriamo festeggiare con voi il decimo anniversario di "noi
ci siamo" il 15 giugno 2024 e miriamo a sviluppare uleriormene l'associazione a livello nazionale e a orire un
accesso maggiore ai pazien FOP dalla Svizzera edesca e rancese. Samo inolre lavorando a imporan
proget come lo sviluppo di una elpa inclusiva, un parco giochi pure inclusivo senza rischi per i bambini aet
disabilià diverse, olre a un uorial per erapis occupazionali in uo il mondo.

Conclusione:
Il 2023 è sao un anno di progresso e riconoscimeno per l'associazione "noi ci siamo". Ringraziamo i nosri
membri, soseniori e donaori per il loro cosane sosegno e ducia. Congiunamene, siamo duciosi di poer
connuare a conribuire posivamene anche nel 2024 e migliorare uleriormene la via dei pazien FOP. Vi
ringraziamo n da ora per il vosro prezioso conribuo.

I due co-presiden
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