Der Dachverband deutschsprachiger Osteoporose-
Selbsthilfeverbande und patientenorientierter
Osteoporose-Organisationen (DOP)

Gabriele Suppan, Sprecherin des DOP
Osteologie Kongress Gottingen, 26.-29. Marz 2003

Gut zu wissen !

Selbsthilfe: richtig - wichtig !

Grenziiberschreitende Plattform fiir 8 Millionen Osteoporose-Betroffene

Osteoporose muss als die am meisten unterschatzte Volkskrankheit unserer Zeit
bezeichnet werden. Dieses EU-weit feststellbare Phanomen hat seine Haupt-
ursache in der stark gestiegenen Lebenserwartung, die zu der dramatischen
Zunahme an Osteoporosebetroffenen flhrt.

In Deutschland, Osterreich und der Schweiz leiden bis zu 8 Millionen Menschen
unter Osteoporose - und dies mit weiterhin steigender Tendenz.

Leider ist sich unsere Gesellschaft der Bedeutung der Krankheit Osteoporose
nicht bewusst. Wie auch bei Diabetes, Bluthochdruck und Fettstoffwechsel-
stdrungen wissen viele Menschen lange nichts von ihrer Erkrankung. Osteo-
porose wird oft erst dann wahrgenommen, wenn Komplikationen in Form von
Knochenbriichen auftreten.

Wirbelkérpereinbriiche fihren durch die &uRerlich fir jedermann sichtbaren
korperlichen Veranderungen (z.B. Rundriicken, im Volksmund auch "Witwen-
buckel" genannt) zur Stigmatisierung und oft zur sozialen Isolation. Nach
Schenkelhalsfrakturen erreichen nur 50% der Betroffenen wieder den Mobilitats-
und Gesundheitsstatus, den sie vor der Fraktur hatten. 30% bleiben behindert
und 20% sterben sogar an den Folgen. Alter werden in Wiirde und Mobilitat ist fiir
viele Osteoporosepatienten nicht mdglich.

Es ist daher von groler Bedeutung, die Offentlichkeit Giber das Osteoporoserisiko
und Uber Praventionsstrategien aufzuklaren, mit denen die Risikogruppen auch
selbst Vorsorge tragen kdnnen. Es muss alles getan werden, damit Osteoporose
verhindert wird. Es muss aber auch dafir Sorge getragen werden, dass
Betroffene die Mdglichkeit einer rechtzeitigen Diagnose und adaquaten Therapie
erhalten.

Daher ist eine grenzuberschreitende Zusammenarbeit aller im Bereich der
Osteoporose aktiven Interessensvertretungen von grof3er Wichtigkeit.

Mit der Griindung des DOP als gemeinsames Sprachrohr fiir bis zu 8 Millionen
Osteoporosebetroffene im deutschsprachigen Raum sollen vorhandene
Synergien genutzt und eine Zusammenarbeit auf breiter Basis Realitat werden.

Der DOP wurde im August 2002 gegriindet. Die zweite Konferenz deutsch-
sprachiger Osteoporose-Selbsthilfegruppen im Rahmen des Kongresses
Osteologie 2003 in Gottingen ist der erste gemeinsame Auftritt des neuen
Dachverbands.

Der DOP hat sich zur Aufgabe gemacht, die vorhandenen wissenschaftlichen
Erkenntnisse Uber Osteoporose und ihre Behandlungsméglichkeiten, die

NETZWERK

OSTEOPOROSE



aktuellen epidemiologischen Daten sowie erprobte Strategien zur Prévention den
Patientinnen und einer breiten Offentlichkeit zugénglich zu machen, um die
erforderlichen Anderungen in der Gesundheitspolitik erreichen zu kénnen.

Arbeitschwerpunkte des DOP sind:

Interessenvertretung von 8 Mio. Osteoporose-Patientinnen
Gesundheitspolitische Einflussnahme

Durchsetzung von Patientinnenrechten
Osteoporose-Selbsthilfe-Netzwerk

Grenziiberschreitende Aufklarung und gesundheitsfordernde Initiativen
Information und Weiterbildung

Versorgungsforschung

Als erstes Projekt wurde die Erstellung von Patientinnnen-Leitlinien zur Osteo-
porose gemeinsam mit dem DVO in Angriff genommen.

Ziel dieser Patientlnnen-Leitlinien ist es, die wissenschaftlichen Erkenntnisse den
Patientinnen in versténdlicher Form naher zu bringen. Eigenverantwortung und
Compliance werden so im Sinne einer erfolgreichen Therapie geférdert.

Neben der medikamentdsen Therapie beinhalten die Patientinnen-Leitlinien auch
die weiteren Faktoren einer erfolgreichen Osteoporose-Bekampfung: Erndhrung,
Bewegungs- und Physiotherapie, Sturzprophylaxe und Selbsthilfe.

Nicht nur im Sinne der Betroffenen, sondern auch im Sinne einer zukunfts-
orientierten Gesundheitspolitik ist es hdchste Zeit, entsprechende MalRnahmen zu
ergreifen.

Die Entscheidungstréager in unseren Gesundheitssystemen missen mit den
immanenten Problemen der Volkskrankheit Osteoporose konfrontiert, die Offent-
lichkeit Uber wirksame Strategien gegen Osteoporose informiert und Betroffene
zur Selbsthilfe ermuntert werden.

DOP-Griindungsmitglieder:

Deutschland:

Bundesselbsthilfeverband fiir Osteoporose e.V.
Deutsches Grlines Kreuz e.V.

Kuratorium Knochengesundheit e.V.
Netzwerk-Osteoporose e.V.

Osteoporose Dachverband e.V.

Osterreich:
Aktion gesunde Knochen
Dachverband der Osterreichischen Osteoporose-Selbsthilfegruppen

Schweiz:
Donna mobile - Arbeitsgemeinschaft Osteoporose Schweiz

Website des DOP: www.osteoporose-dop.org

Netzwerk-Osteoporose e.V.
Kamp 21

33098 Paderborn

Tel. & Fax: 05251 /28 05 86
mobil: 0172/ 83 78 965
buero@netzwerk-osteoporose.de
www.netzwerk-osteoporose.de
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