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Herzlich Willkommen

Liebe Leserin, lieber Leser,

Osteoporose ist eine vernachldssigte Erkrankung, die trotz der Erstellung
der med. Leitlinien und der Patientenleitlinien viel zu oft unerkannt, viel zu
oft ignoriert und demzufolge nicht oder nur ungeniigend therapiert wird.

Osteoporose ist eine real existierende chronische Erkrankung, die den
Betroffenen groBes Leid, Angste und Pein bereitet.

Osteoporose ist eine Erkrankung, die schon lange nicht mehr nur Menschen
der zweiten Lebenshalfte oder ausschlieBlich Frauen betrifft, auch Jiingere
und Manner erkranken zunehmend.

Aber Osteoporose ist auch eine Erkrankung, die therapeutisch heute sehr
gut behandelbar ist. Die drei Sdulen - Medikamentdse Therapie, Erndhrung
und Bewegung-bilden effektive MaBnahmen bei der Behandlung der
Osteoporose. Doch konsequentes und langfristiges Handeln ist notwendig.
Denn so schleichend wie sich die Krankheit einstellt, so schleichend
verlauft auch der Besserungsprozess.

Der Bundesselbsthilfeverband fiir Osteoporose e.V. mochte Sie mit seiner
uber Jahrzehnte gewachsenen Struktur, seinem Informationsnetzwerk und
unseren vielen ehrenamtlich aktiven Mitgliedern unterstiitzen und Hilfe
zur Selbsthilfe leisten.

Denn wir als selbst von Osteoporose betroffene Patienten wissen, was Hilfe
zur Selbsthilfe bedeutet und mdchten unsere Erfahrungen gerne an Sie
weitergeben.

Sie sind herzlich Willkommen - wir freuen uns, Sie kennen zu lernen.

lhr

Bundesselbsthilfeverband fiir Osteoporose e.V.



Diagnose OStEOpOTOSC
Wichtige Basisinformation

Osteoporose gehort zu den haufigsten Erkrankungen des héheren Lebens-
alters und ist eine Erkrankung des Skelettsystems.

Etwa 6 -8 Millionen Menschen alleine in Deutschland sind an Osteoporose
erkrankt. Nach der Bewertung der Weltgesundheitsorganisation (WHO)
gehort Osteoporose zu den zehn hiufigsten Erkrankungen weltweit und
gilt als Volkskrankheit.

Osteoporose wird auch als Knochen-
schwund bezeichnet - die Knochenmasse
verringert sich, die Struktur wird poros
und der Knochen verliert an Stabilitat.

Normale Knochenstruktur ~ Osteoporotische Knochen-

struktur
Schmerzhafte Knochenbriiche oder Wirbelkdrpereinbriiche sind die Folge.
Typische Bruchstellen sind die Wirbelsiule, die Hifte (Oberschenkelhals)
oder das Handgelenk.

Typische Bruchstellen
bei Osteoporose
Oberschenkelhalsbruch

Handgelenkbruch

Eine Friihdiagnose abzugeben, ist meist schwierig. Erst wenn sich starke
Schmerzen einstellen oder die ersten Briiche auftreten, wird die Krankheit
in ihrem vollen Umfang erkannt.

Noch sind nicht alle Ursachen, die zum Knochenschwund fiihren konnen,
bekannt. Haufige Ursache fiir eine Osteoporose sind jedoch Hormonmangel
(Wechseljahre), genetische Faktoren, Kalzium- und Vitamin D-Mangel,
falsche Erndhrung sowie Bewegungsarmut.

Diagnose Osteoporose



Diagnose Osteoporose

Auch als ,Begleiterscheinung” einer anderen Krankheit kann Osteoporose
auftreten. Haufige Ausloser sind beispielsweise Erkrankungen bei denen
hohe und lang anhaltende Dosen von Cortison als medikamentose Therapie
verabreicht werden missen - wie z.B. bei Asthma. Auch Grunderkrankungen
wie Diabetes, Schilddriiseniiberfunktion oder chronische Magen-Darm-
Erkrankungen kdnnen Knochenschwund ausldsen.

Die Krankheit beginnt lange vor dem ersten Knochenbruch

Osteoporose ist eine der wenigen chronischen Krankheiten, der aktiv
entgegengewirkt werden kann. Durch die drei Sdulen - medikamentose
Therapie, Bewegung und Erndhrung - und deren individuell ausgerichtetem
Einsatz fiir den einzelnen Patienten, ist es heute moglich, die gefiirchteten
Knochenbriiche bei Osteoporose zu vermeiden.

Eine der groBten Herausforderungen ist jedoch die friihzeitige Information
von Patienten bzw. Risikopatienten vor dem ersten Knochenbruch.

Denn auch vor dem ersten Knochenbruch ist der Betroffene bereits ein
Osteoporose-Patient, er hat bereits eine verminderte Knochendichte. Der
Knochenbruch selbst ist eine so genannte Spatfolge der Erkrankung -
durchaus vergleichbar mit einem Herzinfarkt, als Spatfolge von zu hohem
Blutdruck.

Die Behandlung eines Osteoporose-Patienten nach einem Knochenbruch
ist um ein vielfaches schwieriger, aufwendiger und natirlich teurer als die
therapeutischen MaBnahmen vor einem Bruch. Zudem erhoht sich das
Risiko, nach einem ersten Knochenbruch weitere Briiche zu erleiden, um
ein vielfaches.

Der BfO bemiiht sich daher intensiv um eine breite Aufklarung in der
Bevdlkerung und eine Sensibilisierung von Risiko- bzw. Hochrisikopatienten.
Gleichzeitig wirbt der BfO um gesundheitspolitische Unterstiitzung und
Starkung der Verbandsarbeit durch die Krankenkassen, im Sinne der
friihzeitigen Intervention mit allen sinnvollen und notwendigen Behand-
lungsoptionen:

Denn es gilt, Knochenbriiche unbedingt zu vermeiden.



Osteoporose Patientenleitlinien

Obgleich Osteoporose zu den zehn wichtigsten Zivilisationskrankheiten
gehort und in den vergangenen Jahren rasante diagnostische und thera-
peutische Fortschritte gemacht wurden, ist die medizinische Versorgung
von Osteoporose-Patienten in Deutschland eher schlecht. Die Osteoporose
Patientenleitlinien, die erstmals 2003 verdffentlicht wurden, sollen hier
Abhilfe schaffen.

Fiir die Betroffenen ist die Erkrankung oft gleichbedeutend mit dauerhaften
Schmerzen und Verlust an Unabhangigkeit.
Osteoporose ist aber heute keine schicksalhafte Erkrankung mehr, die man
ohne GegenmaBnahmen akzeptieren muss.

Umso bedauerlicher ist es, dass gerade in Deutschland die derzeitige medi-
zinische Versorgung von Patienten mit Osteoporose ungeniigend ist. Haufig
wird das Problem gar nicht beachtet. Ein GroBteil der Patienten, bei denen
eine Therapie dringend notwendig ware, erhdlt diese nur unzureichend.
Umgekehrt wird viel Geld flir teure Diagnostik und Therapien ausgegeben,
wo dies unnotig ware.

Die medizinischen Leitlinien (aus ¥
denen die Patientenleitlinien §
abgeleitet wurden) sollen helfen -
eine bessere Versorgung der
Patienten zu ermdglichen.

Ein weiterer wichtiger Grund fiir
die Leitlinien - neben einer Ver-
besserung der medizinischen
Versorgung - ist die Stirkung der
Arzt-Patienten Kommunikation.

Wichtig ! Das Arzt-Patienten-Gesprich

Meistens vertrauen wir einem Arzt, von dem wir das Gefiihl haben, dass er
schon das richtige tun wird. Aber: Nach neuesten Umfragen wiinschen sich
drei Viertel aller Europder mehr als bisher in diese Entscheidungen einge-
bunden zu sein. Vorraussetzung dafiir ist eine gute Information. Eigene
Umfragen haben gezeigt, dass dies auch der Arzt begriiBt. Denn das
Gesprach ist auch fir den Arzt befriedigender, wenn der Patient ein
gleichwertiger Partner ist, mit dem er sich gezielt unterhalten kann.

Diagnose Osteoporose



Diagnose Osteoporose

Und noch wichtiger: Wer sich auskennt, hat die wichtigste Vorraussetzung
dafiir erworben, mehr Eigenverantwortung im Umgang mit seiner Krankheit
zu libernehmen.

Die Leitlinien, an denen der BfO mitgewirkt hat, ist eine Gemeinschafts-
arbeit des Dachverbandes der Deutschsprachigen Osteoporose-Selbsthilfe-
gruppenverbande und Patientenorientierten Osteoporose-Organisationen
(DOP) und des Dachverbands Osteologie der Deutschsprachigen wissen-
schaftlichen Fachgesellschaften (DVO) sowie der Deutschen Morbus
Crohn/ Colitis ulcerosa Vereinigung e.V. (DCCV) und des Bundesverbands
der Deutschen Rheuma-Liga e.V. (DRL).

. )
Wichtig:

e Sie sollten die Patientenleitlinien kennen!
® Wir empfehlen, die Leitlinien mehrfach zu lesen.

e Wenn Sie Fragen haben oder etwas nicht verstehen, sollten Sie
unbedingt Ihren Arzt danach fragen und/oder dies in der Selbst-
hilfegruppe besprechen.

® Nutzen Sie die Leitlinien zur Vorbereitung fir lhr Gesprach mit
dem behandelnden Arzt.

_ J

Die Leitlinien erhalten Sie in gedruckter Form tber den BfO und im Inter-
net als herunterladbare Version unter: www.lutherhaus.de/dvo-leitlinien.

OSTEOPOROSE
PATIENTENLEITLINIE
e

£{iR FRAUEN NACH DEN WECHSELIAHREN
SHEREN SALTER
FUR ERAUEN UND MANNER IM HOHEREN LEBENSA T

NNAHME YON GLUCOCORTICOIDEN

E) CHRONISCHER EI

Der informierte Patient




Gesundheitssystem im Wandel - Eigenverantwortung

Unser Gesundheits- und Sozialsystem befindet sich in einer Umbruchphase
und steht vor neuartigen Herausforderungen und Problemen, die aus
grundlegenden gesellschaftlichen, wirtschaftlichen und sozialpolitischen
Veranderungen resultieren.

Ausgerichtet auf Okonomisierung und Effizienz andert sich das Bild der
Interaktion und Kommunikation zwischen Arzt und Patient und wird
verstarkt unter Dienstleistungs-, Wirtschaftlichkeits- und Kontrollaspekten
diskutiert.

Hierbei ist der Patient allzu oft liberfordert - vielleicht auch manchmal der
behandelnde Arzt.

Zudem fiihlt sich der einzelne Patient immer mehr einem duBeren Druck
ausgesetzt, der Rolle des ,miindigen Patienten” im modernen Gesund-
heitssystem entsprechen zu miissen, dem er jedoch nicht - oder noch nicht -
gewachsen ist.

Wir leben zwar heute in einer Informationsgesellschaft, haben Zugriff auf
Internet, Datenbanken, Bibliotheken - doch bei der Selektion und Inter-
pretation der Flut von Informationen ist jeder auf sich allein gestellt.

Wie soll der einzelne Patient diesen Anforderungen gerecht werden ?

In dieser Situation ist die Unterstlitzung durch den Bundesselbsthilfeverband
flir Osteoporose e.V. ganz besonders gefordert und notwendig.

Wir bieten konkrete Hilfen an,
bilden ein soziales Netz bei lhren
ersten Schritten im Umgang mit
der eigenen Erkrankung und
bemiihen uns kontinuierlich um (&S
Lobbyarbeit, um die Situation
von Osteoporose Patienten so
optimal wie moglich sicher zu
stellen.

Hilfe zur Selbsthilfe )
_ um eigenverantwortlich handeln zu konnen.

Diagnose Osteoporose



Aktive Selbsthilfe - Selbsthilfegruppen

Aktive Selbsthilfe - Selbsthilfegruppen
Der erste Schritt

Elisabeth Weber (54) ist verunsichert.
Osteoporose ist bereits vor 4 Jahren
bei ihr diagnostiziert worden. Sie hatte
unertrdgliche Riickenschmerzen, trotz-
dem war es ein langer Weg bis auch
ihre Osteoporose bedingten Wirbel- |
korpereinbriiche erkannt wurden. Eine
Odyssee durch viele Facharztpraxen
liegt hinter ihr.

Dass sie durch die Einbriiche der Wirbelkdrper um 8 cm kleiner geworden
ist, hat sie erschreckt.

Die Erleichterung, dass nun eine eindeutige Ursache gefunden wurde, ist
schnell einer neuen Verunsicherung gewichen.

Bereits kurz nach der Diagnose wurden erneute Wirbelkérperbriiche
festgestellt. Angst, Hilflosigkeit und immer wieder der sorgenvolle
Gedanke -,Dieser Prozess muss doch zu stoppen sein ?!"

Der behandelnde Orthopdde verordnet ein Stlitzkorsett, das tdglich getragen
werden muss, um weitere Einbriiche zu vermeiden.
An medikamentdser Therapie erhdlt Elisabeth Weber Calcium und Vitamin D.

Ihre Frage, ob Osteoporose nicht aufzuhalten oder gar heilbar sei, wird
verneint. Das Stiitzkorsett sei fiir sie die optimale Versorgung.

Elisabeth Weber schlieBt sich einer Selbsthilfegruppe an und wird kurze
Zeit spdter sogar Gruppenleiterin. |hr Wissensdurst immer mehr lber
Osteoporose zu erfahren, sich mit anderen Betroffenen auszutauschen, ist
groB. Sie will aktiv sein, Eigenverantwortung libernehmen, endlich aus der
Unsicherheit tiber die eigene Erkrankung heraustreten.

Heute kennt sie die unterschiedlichsten therapeutischen Méglichkeiten, weil3,
dass es knochenaufbauende Medikamente gibt. Hat viel iiber knochen-
freundliche Erndhrung und den gezielten Einsatz von Bewegung erfahren.



Das Gespréich mit dem behandelnden Arzt féllt ihr trotzdem schwer. Es ist
eine starke Uberwindung erneut die eigenen Zweifel iiber die Ausschliel3-
lichkeit der verordneten Therapie zu duBern.

Doch Elisabeth Weber hat beschlossen, nicht locker zu lassen. Sie will mit
ihrer Erkrankung aktiv umgehen. Die bestmdglichen therapeutischen
MaBnahmen nutzen.

Gesprdche mit anderen Betroffenen sowie Informationsveranstaltungen
machen ihr Mut und stdrken das Selbstbewusstsein.

Der Weg zu einer optimalen Therapie kann manchmal genauso lang und
beschwerlich sein, wie der Weg zu einer eindeutigen Diagnose.

Aktive Unterstiitzung und Hilfe durch Selbsthilfegruppen

Osteoporose ist eine chronische Erkrankung. Die Erkrankung wird Sie also
nicht nur eine kurze Zeitspanne begleiten - wie zum Beispiel bei einem
grippalen Infekt, also einer akuten Erkrankung - sondern langer, moglicher-
weise lebenslang.

Erfahrt man die Diagnose, ist man erst einmal geschockt- muss diese
Tatsache realisieren und akzeptieren.

Viele Fragen stehen im Raum: Warum gerade ich ? Wie geht es nun weiter ?
Hat der Arzt mir auch alles gesagt ? Was muss ich nun tun und was darf ich
nicht mehr tun?

Nutzen Sie nun die Chance, sich aktiv
mit der Erkrankung Osteoporose aus-
einander zu setzen. Scheuen Sie sich
nicht Fragen zu stellen - Ihren Arzt, eine
Selbsthilfegruppe in lhrer Ndhe oder
Ihre Krankenkasse. Lassen Sie nicht
locker.

Bereiten Sie sich auf das Gespréch mit dem Arzt vor !

Nur wer seine Krankheit kennt, weiB3, wie er damit umgehen kann.

Mit zunehmendem Wissen tiber das Krankheitsbild der Osteoporose werden
Ihr Arzt, Ihr Apotheker, Ihre Familie und auch die Selbsthilfegruppe immer
mehr zu wichtigen Verblindeten.

Aktiv handeln gegen Osteoporose

Aktive Selbsthilfe - Selbsthilfegruppen



Aktive Selbsthilfe - Selbsthilfegruppen
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Ziele und Aufgaben

Ubergeordnetes Ziel des gemeinsamen Wirkens im BfO ist es, die Gesundheit
und die Lebensfreude von Osteoporose-Patienten zu verbessern und ihre
Interessen in unserer Gesellschaft zu vertreten.

Selbsthilfe - Zentraler Bestandteil in der Behandlung

In der Selbsthilfegruppe bekommt der Patient umfassende Informationen
uber das komplexe Bild seiner Erkrankung. Diese Informationen sind eine
wichtige Grundlage fiir die aktive Mitarbeit bei der drztlichen und thera-
peutischen Behandlung.

Selbsthilfe - praktische Lebenshilfe

Der Patient lernt im Zusammenhalt einer Selbsthilfegruppe, mit seiner
Krankheit zu leben. Neben speziellen Osteoporose-Trainings-Angeboten
(Trocken und Wasser) unter qualifizierter Anleitung sind lebenspraktische

rw o 27

> Beratungs- und Informationsangebote
= _* von groBer Bedeutung fiir die positive
| Bewidltigung vieler neuer Anforderungen
und Verdnderungen im Alltag durch die

Erkrankung.

Der zwischenmenschliche Austausch und

! : | csel "8 die wichtige Erfahrung ,Ich stehe nicht
Nutzen Sie die vielf4ltigen Informationsangebote alleine da" hilft, individuelle Angste ab-
zubauen und wirkt drohender Isolation mit Hilfe lebendiger Gemeinschaft
entgegen. Ein gesundes Selbstbewusstsein in all seinen Facetten ist Ergebnis
wirkungsvoller Selbsthilfearbeit in der Gruppe.

Gruppenleben

Was erwartet Sie in einer Selbsthilfegruppe ?

- Hilfe durch gezielte Aufklarungsarbeit und Erfahrungsaustausch

- RegelméaBige Gruppentreffen und Gesprachsrunden

- Osteoporose Funktionstraining, Trocken-/Wasser-Gymnastik durch
speziell ausgebildete Ubungsleiter

- Vortrage und Gesprache mit Experten

- Pflege und Verbesserung der Zusammenarbeit zwischen Arzt und
Patient



Innerhalb der Gruppen nehmen die ehrenamtlichen Gruppenleiterinnen
und Gruppenleiter einen besonders wichtigen Stellenwert ein. Sie organi-
sieren die regionalen Treffen,
der Gruppe, Mittler zu Landes- und Bundesverband sowie zu den Ubungs-
leitern der Trainingsstunden, dem beratenden Arzt und ortlichen Krankenkassen.

Gruppenleiter/innen und lhre
aktiven Helfer sind ein ele-
mentarer Bestandteil der
Hilfe zur Selbsthilfe und somit
des BfO.

Vielfaltige Aktivitaten werden
innerhalb einer Selbsthilfe-
gruppe geleistet. Motor fiir
das kontinuierliche Engage-
ment jedes Einzelnen ist vor
allem die Lebensfreude, po-
sitive  Resonanz und der
spurbare Erfolg der Hilfe zur
Selbsthilfe.

sind Hauptansprechpartner fiir alle Belange

Aktive Selbsthilfe - Selbsthilfegruppen

Der SpaB darf nicht zu kurz kommen - mit Lebensfreude gegen Osteoporose

Gemeinsam sind wir stark gegen Osteoporose

v' Erfahrungsaustausch
v Fortbildung

v" Soziale Unterstiitzung

v Motivation

v’ Hilfe zur Selbsthilfe
v Lebensfreude
v Information

v" Gemeinsam sind wir stark

11
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Bundesselbsthilfeverband fiir N
Osteoporose e.V. (BfO)

Der Verband

Mit zahlreichen ortlichen Selbsthilfegruppen, Landesverbdanden und einer
bundesweit organisierten Lobbyarbeit ist der Bundesselbsthilfeverband fiir
Osteoporose gefragter Ansprechpartner fiir die von der Krankheit Betrof-
fenen, behandelnde Arzte, Therapeuten und Wissenschaftler.

Im August 1987 haben Betroffene und Arzte den Bundesselbsthilfeverband
flir Osteoporose gegriindet. Der BfO ist somit die dlteste und zudem groBte
Osteoporose Patientenorganisation in Deutschland. Seitdem entstanden
uberall in der Republik Selbsthilfegruppen mit derzeit insgesamt rund
17.000 Mitgliedern (Stand aus 2006). Damit ist der Verband die bundes-
weit groBte Patientenorganisation fiir Osteoporose-Betroffene und hilft
Ihnen, Hilfe zur Selbsthilfe zu praktizieren.

Leistungen des BfO

v’ Information der Offentlichkeit tiber die Krankheit Osteoporose und
ihre Folgen

v'Vertretung der Interessen gegeniiber Krankenkassen, Arzten und
Entscheidungstragern

v Forderung von Vorhaben, die der wissenschaftlichen Erforschung
des Knochenstoffwechsels dienen

v'Herausgabe von Informationsschriften, Ratgebern, Broschiiren,
Internetseiten (siehe auch Kapitel Informationsplattform des BfO)

v’ Arzte Hotline, Knochenschule, Osteolino Projekt
v jahrlicher Patientenkongress
v"Mitgliedermagazin Osteoporose Aktuell, 4 x jahrlich

v’ Arbeitsmappen fiir Selbsthilfegruppen



v Hilfe beim Aufbau und laufende Betreuung von ortlichen Selbst-
hilfegruppen

v'Qualifizierte Fortbildungsveranstaltungen fiir Mitglieder

v"Unfall- und Haftpflichtversicherung fiir jedes Mitglied

v Finanzierungshilfen fiir Neugriindungen von Gruppen und Landes-
verbanden sowie jéhrliche Finanzierungshilfen fur Gruppen fiir die
Arbeit vor Ort und Landesverbande fiir Betreuungs- und Offent-
lichkeitsarbeit

v'Schulungen fiir Gruppenleiter (2-tdgig, mehrmals jahrlich)

v'Seminare fiir Ubungsleiter zum Osteoporose Training (Grund- und
Aufbauseminar)

v'Vertrage zur Férderung von Funktionstraining durch Krankenkassen
v'Rechtsberatung durch den VdK-Bundesverband
v Hilfestellung bei Verhandlungen

Mitgliedsbeitrag pro Jahr - € 28,-- (Stand 2006)

Organisationsstruktur

Der BfO ist ein eingetragener Verein
und als gemeinniitzig anerkannt. Er
arbeitet- mit Ausnahme der Ge-
schaftsstelle - auf allen Ebenen ehren-
amtlich.

Aufgrund dieser QOrganisations-
struktur ist weitestgehend sicherge-
stellt, dass die Mitgliederinteressen
auf allen Ebenen der Selbsthilfe-
gruppenarbeit reprasentiert sind. Die

Bediirfnisse von Mitgliedern und die Erfordernisse der satzungsgemaBen Vor-
gaben finden durch Mehrheitsentscheidungen die notwendige Realisierung.

Bundesselbsthilfeverband fiir Osteoporose e.V. (BfO)
Bundesvorstand
(Geschéftsfuhrender Vorstand)

A A A A A A A
v v v
Wissenschaftlicher Geschiftsstelle Pressestelle
Beirat Dusseldorf
v A A v
Ausschisse GdL
z.B.Fortbildung / (Gremium der
Funktionstraining Landesverbéande)

\ 22 v
Landesverbéande

A

\ 27 v

Selbsthilfegruppen

Bundesselbsthilfeverband fiir Osteoporose e.V.
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Historisches

Am 23. Februar 1987 informierte Prof. Dr. Dr. ElImar Keck, damals Univer-
sitatsklinik Disseldorf, heute Wiesbaden, in der ,Aktuellen Stunde"” des
WDR 3 lber das Krankheitsbild der Osteoporose.

Aufgrund der groBen Resonanz begann die Aufbauarbeit einer Selbsthilfe-
organisation. lhre Griindungsveranstaltung war am 22. August 1987 in
der Universitatsklinik in Diisseldorf.

Fast 400 interessierte Biirger, in der Hauptsache betroffene Patientinnen,
kamen am schwiilheiBen Samstagnachmittag zur Griindungsveran-
staltung fiir den Bundesselbsthilfeverband fiir Osteoporose in die Univer-
sitdt. Im Mittelpunkt der ersten Gffentlichen Veranstaltung stand ein
Referat von Prof. EImar Keck, Medizinische Universitdtsklinik, (iber die
Krankheit. Prof. Keck ist der geistige Vater dieses Selbsthilfeverbandes,
der nun noch die tausend biirokratischen und anderen Hiirden des Alltags
liberwinden muss. Die Diisseldorferin Karin Albrecht, 1. Vorsitzende des
Verbandes: ,Nun brauchen wir vor allem die Mithilfe der Betroffenen.

Es miissen drtliche Selbsthilfegruppen gegriindet werden. Uns fehlen
geeignete Schwimmbdider, Therapiebdder und Rdume fiir die Gymnastik.
Es ist alles noch im Aufbau.” (Rheinische Post, September 1987)

Ehrenprasidentin Hildegard Kaltenstadler

Fast 14 Jahre lang hat Hildegard Kaltenstadler als
Prasidentin die Geschicke des BfO mit viel Herz
und Verstand gestaltet und geleitet.

Im Februar 1989 griindete sie die Wirzburger
Osteoporose Selbsthilfegruppe und im Oktober
ubernahm sie bereits den Vorsitz des Bundes-
selbsthilfeverband fiir Osteoporose.

Ihr Engagement hat landes- und bundesweit
hochste Anerkennung gefunden. Im Juli 2001
wurde ihr die Verdienstmedaille des Verdienstordens der Bundesrepublik
Deutschland verliehen. Seit Mai 2005 ist Hildegard Kaltenstadler Ehren-
prasidentin des BfO.



Gisela Bergschneider, Schatzmeisterin T

Obwohl sie selbst gar nicht an Osteoporose erkrankt war, folgte Gisela
Bergschneider der Bitte um ehrenamtliche Hilfe beim Aufbau der Geschafts-
stelle in Dusseldorf.

15 Jahre war Gisela Bergschneider Schatzmeisterin, Leiterin der Geschafts-
stelle und hatte stets ein offenes Ohr fiir die Anliegen der Selbsthilfegruppen.
Wichtig war ihr immer, den Verband auf ein solides finanzielles Fundament
zu stellen.

Die Entwicklung des BfO - Logos

® Das Signet entwickelte der Grafiker aus dem

Anfangsbuchstaben von Osteoporose. Das ,0", der

Kreis, ist eine weibliche Form, die groBte Gruppe der

Betroffenen reprasentierend. Diese Symbolik spiegelt

sich in dem ausgewdhlten Schrifttypus wider. Das

rechtwinklige Kreissegment ,bricht” aus dem Kreis,

ebenso wie die Knochen brechen. Das Segment ist

aber nach innen, zum Zentrum des Kreises gerichtet,

bildet also eine Einheit mit dem Rest des Kreises. Dies hat eine positive

Belegung des Zeichens zur Folge: es gibt Hoffnung flir Osteoporosepatienten,
wenn sie sich im Bundesselbsthilfeverband zusammenschlieBen.

Wissenschaftlicher Beirat

Der wissenschaftliche Beirat ist ein wichtiges beratendes Organ des BfO.
Eine Gruppe anerkannter Wissenschaftler, Kliniker und niedergelassene
Arzte aus allen der die Osteoporose betreffenden Fachbereichen - wie der
Endokrinologie, Orthopédie, Inneren Medizin, Gyndkologie, Radiologie,
Sportmedizin und der Erndhrungswissenschaft - gehort dem wissenschaftlichen
Beirat des BfO an. Das Gremium berdt den Verband in allen Fachfragen,
unterstiitzt diesen bei seiner Lobbyarbeit und steht fiir vielfaltige Aktivitdten
im Bereich der Offentlichkeitsarbeit zur Verfiigung - wie zum Beispiel der
Arzte-Hotline fiir Patienten.

Die Mitgliederliste des Beirates konnen Sie der Internetseite:
www.osteoporose-deutschland.de entnehmen.

Bundesselbsthilfeverband fiir Osteoporose e.V.
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Mitgliedschaften

BAG Selbsthilfe
Die Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE ist die G
Vereinigung der Selbsthilfeverbiande behinderter und [ ® FE
chronisch kranker Menschen und ihrer Angehdérigen 'I'H"_

in Deutschland. SELBS
www.bag-selbsthilfe.de

IOF

IOF ist die groBte unabhingige internationale Organi-
sation mit der Ausrichtung auf Privention, Diagnose
und Behandlung der Osteoporose.
www.bonehealth.org

International
Osteoporosis
Foundation

DOP
DOP ist ein grenziiberschreitendes Kompetenz-Netz-
werk fiir Osteoporose-Interessierte und -Betroffene.

DOP ist das Sprachrohr fiir 8 Millionen Osteoporose- P
Patienten in Deutschland, Osterreich und der Schweiz. D o

O8TEOPOROSE
www.osteoporose-dop.org

Informationsplattform des BfO
Osteoporose Aktuell

N Osteoporose Osteoporose Aktuell ist die Informationszeitschrift
579 )\ Jeiipe|| desBundesselbsthilfeverband fiir Osteoporose e.V..

Das vierteljahrlich erscheinende Magazin
informiert Sie liber die aktuelle Situation
der Osteoporose in Wissenschaft, Forschung
und Gesundheitspolitik; berichtet Utber
Veranstaltungen und Neuigkeiten innerhalb
, des Verbandes.

B Osteuporose

BARRSLEN N

T




Themenbroschiiren Osteoporose
Osteoporos beim Mann

Mit den 20seitigen Broschiiren méchten wir ein- was I

zelne - flir Osteoporose-Patienten wichtige - 2,

Schwerpunktthemen aufgreifen und diese &
verstandlich, umfassend und wissenschaftlich
auf dem aktuellsten Stand erlautern. Die
Themenreihe wird kontinuierlich erweitert. T e e

Erstinfarmatio

Der Ratgeber Osteoporose

Der Ratgeber Mit diesem 120seitigen Ratgeber mochte der BfO umfassend

Osteoporose uber Entstehung, Diagnose- und Behandlungsmdglich-
keiten bei den verschiedenen Formen der Osteoporose

informieren.

Dariiber hinaus regt der Ratgeber durch sinnvolle Vor-

schldge zu Bewegung und Erndhrung an, besser mit der

—======  Krankheit umzugehen.

Autoren: Prof. Dr. Dr. med. E. Keck, Wiesbaden
Prof. Dr. med. Thomas von Holst, Heidelberg
Sven-David Muller, Aachen

Osteoporose Verzeichnis

Mit diesem Adressverzeichnis entspricht der BfO dem
Wunsch vieler Mitglieder und Osteoporose-Patienten
nach konkreter Hilfe. Fast taglich erreichen die Geschafts-
stelle des BfO Anfragen nach Adressmaterial - hinsichtlich
Kliniken, die mit dem Indikationsgebiet der Osteoporose
vertraut sind, Klinik Ambulanzen, niedergelassenen Arzten,
Rehabilitations- und Hilfsmittelherstellern wie auch
Selbsthilfegruppen in ihrer Nihe.

Bereits 2001 konnte die erste Auflage des Osteoporose Verzeichnisses
veroffentlicht werden. Der Umfang der jahrlich liberarbeiteten Auflage
(240 Seiten in 2006) wichst stetig an.

Osteoporose Verzeichnis

Dtezparue Versricha 1000

Die Daten kdnnen ebenfalls lber das Internet abgerufen werden unter:
www.osteoporose-deutschland.de (Leitseite)
www.osteoporoseverzeichnis.de

Informationsplattform des BfO
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Wir méchten Sie jedoch darauf aufmerksam machen, dass das Verzeichnis
nicht den Anspruch auf Vollstandigkeit erhebt und erheben kann. Genauso
sind wir auf die freiwilligen Angaben der Kliniken/Arztpraxen angewiesen
und kdnnen nicht jede Information tiberpriifen.

Der BfO mochte mit diesem Verzeichnis Hinweise und Anregungen geben,
jedoch keine Empfehlungen aussprechen. Wir méchten [hnen anraten, mit
den fiir Sie interessanten Adressen telefonischen Kontakt aufzunehmen,
ggfs. weiterflihrende Unterlagen, Prospektmaterial anzufordern, eventuell
ein Beratungsgesprach zu flhren und dies auch mit lhrem Hausarzt zu
besprechen. Das gedruckte Verzeichnis kann (iber den BfO angefordert
werden.

Internet www.osteoporose-deutschland.de

Die Web-Seite des Bundesselbsthilfeverbandes fiir Osteoporose e.V. (BfO)
bietet eine Fiille von Informationen an.

é BfO

e Willkommen
o Homepags des
Bundessoitsmateverana for Osteopoross ey,

Konzipiert wurde der Internetauftritt
| fiir Osteoporose-Patienten, Arzte und
medizinisches Hilfspersonal aber ebenso
auch fur interessierte Blrger, die
Gesundheitsvorsorge betreiben mochten.

Zu allen wichtigen Fachbereichen, die
die Osteoporose betreffen, wie medizi-
nische Grundinformationen zur Erkran-
kung, Informationen zu den Themen Bewegung und Erndhrung, wurden
leicht verstandlich aufbereitete Beitrdge auf der Web-Seite platziert.

Interaktive Kommunikation sowie eine direkte Kontaktaufnahme sowohl
zu Fachéarzten, der Geschéaftsstelle des BfO wie auch zu Selbsthilfegruppen
aus der personlichen Umgebung, ist unmittelbar wahrend des Besuches der
Web-Seite maglich.

Auch weiterfiihrendes Informationsmaterial kann tGber das Internet ange-
fordert werden. Kontinuierlich werden die Daten der Web-Seite tiberarbeitet
und erganzt.



Osteoporose Patientenkongress

Seit dem Jahr 2000 fiihrt der BfO jahrlich einen
Osteoporose Patientenkongress anldsslich des
Welt-Osteoporose-Tages (20. Oktober) durch.

Der Patientenkongress ist eine 6ffentliche Ver-
anstaltung, an der jeder Interessierte kostenlos
teilnehmen kann.

Der Kongress bietet eine Vielzahl von
Einzelveranstaltungen wie Workshops,
Podiumsdiskussionen, Sprechstunden, Ak-
tionsprogramme, Messaktionen, Beratungs-
gesprache und vieles mehr.

Weiterhin wird der Kongress von einer interessanten Industrieausstellung
begleitet, die die aktuellen Entwicklungen der Industrie widerspiegelt.

Jedes Jahr wird die Tagung in einer anderen Stadt durchgefiihrt. Nutzen Sie
den Patientenkongress, um sich umfassend zu informieren. Ndhere
Programm- und Detailinformationen erhalten Sie tiber den BfO.

Patientenschulung

Z======m Patientenschulungen werden innerhalb
g der Selbsthilfegruppen organisiert und
angeboten. Darlber hinaus fihren die
Landesverbande und der Bundesverband

Hinter dem Begriff Knochenschule verbirgt
sich die Ausstellung rund um das Thema
Osteoporose.

In Schaukéasten, auf Displays, an Plakat-
winden werden Exponate, Bilder, Grafiken,
kiinstlerische Objekte und vieles mehr ge-
zeigt - so dass Osteoporose ,fassbar” wird.

Informationsplattform des BfO
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Hintergriinde verstehen und fiir sich umsetzen kdnnen, ist ein wichtiger
Bestandteil der Knochenschule; Lernen soll SpaB3 machen.

Anfassen, Aktionen ausldsen, Losungen erfahren - machen die Ausstellung
zu einem Projekt fiir Jung und Alt. Alle Bevolkerungsschlchten mochte der
Bundesselbsthilfeverband fiir Osteoporose e.V. >
ansprechen.

Die Schaukasten und Displays sind jeweils einem
Themenkomplex zugeordnet, so dass eine Orien-
tierung flr den Betrachter leicht gemacht wird.

Die Knochenschule kann gemietet werden.
Besonders geeignet flr die Ausstellung sind
Kliniken, Reha-Kliniken, Schulen, 6ffentliche
Einrichtungen wie Rathiuser, Amter aber auch
Firmen, Messen und GroBveranstaltungen bieten
sich an.

Hoocliensahide T Der Internetseite www.knochenschule.de kdnnen Sie
alle aktuellen Ausstellungstermine und viele wei-
. tere Informationen entnehmen. Interessierte kon-
nen den Informationsflyer zur Knochenschule liber
die Geschiftsstelle des BfO anfordern (Telefon
0211-301314-0).

Osteolino ® - der Knochenfreund ist die Symbolfigur der Knochenschule
und steht fiir Aufklarung und Pravention unserer Knochengesundheit.

Osteolino® mochte insbesondere Kinder, Jugendliche;
junge Erwachsene, schwangere Frauen und Eltern
ansprechen und informieren, was sie vorbeugend
fir ihre Knochengesundheit tun kdnnen.

Ein Informationsflyer mit weiteren Erlauterungen
zum Osteolino Projekt und einer Auflistung der
anforderbaren Unterlagen ist {iber die Geschafts-
stelle des BfO (Telefon 0211-301314-0)
erhéltlich sowie lber die Internetseite
www.osteolino.de.



Wir laden Sie ein ...

Die Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe hat einen positiven Einfluss auf
den Verlauf der Knochenerkrankung Osteoporose.

Dies konnte mehrfach in wissenschaftlichen Untersuchungen an organi-
sierten und nicht organisierten Patienten erwiesen werden. Die an der
Untersuchung beteiligten Mitglieder von Selbsthilfegruppen des BfO
hatten bei gleicher Behandlung eine hhere Knochenmasse als Nichtmitglieder.
Den Grund dafiir sieht Prof. Dr. Harald Seelbach, Leiter der Untersuchungen
und Mitglied des wissenschaftlichen Beirates des BfO, darin dass die Mitgliedschaft
in einer Selbsthilfegruppe zu mehr Information und sozialer Unterstiitzung
fiihrt. Deshalb sei auch die Angst vor der Erkrankung bei den Mitgliedern der
Selbsthilfegruppe deutlich geringer als bei den Nichtmitgliedern. Die Arbeit
in der Gruppe scheint ebenfalls motivierend zu wirken, denn die Behand-
lungstreue als notwendige Voraussetzung fiir eine erfolgreiche Therapie ist
bei Mitgliedern einer Osteoporose-Selbsthilfegruppe deutlich erhdht.

In einer anderen Untersuchung konnte Professor Seelbach belegen, dass
Mitglieder einer Gruppe deutlich weniger Risikoverhalten in Bezug auf die
beiden Osteoporose-Risikofaktoren kalziumarme Erndhrung und Bewegungs-
mangel angeben als eine reprasentative Vergleichsgruppe aus der Normal-
bevdlkerung. So nahmen Mitglieder von Selbsthilfegruppen fast doppelt so
haufig Milchprodukte taglich zu sich als die Vergleichsgruppe. AuBerdem
trieben Uber 80 Prozent der Gruppenmitglieder regelmaBig Sport, aber nur
18 Prozent der Vergleichsgruppe.

Die Teilnahme an einer Osteoporose Selbsthilfegruppe hat nachweislich
einen positiven Einfluss auf die Erkrankung. Ein entscheidender Grund aktiv
zu werden.

Sie sind jederzeit herzlich Willkommen. Sprechen Sie mit uns, besuchen Sie
eine Gruppe in Ihrer Nahe.

Bundesselbsthilfeverband fiir Osteoporose e.V.
Geschaftsstelle
Kirchfeldstrasse 149
40215 Dusseldorf
Telefon 0211-301314-0
Telefax 0211-301314-10
www.osteoporose-deutschland.de
info@osteoporose-deutschland.dg

Wir laden Sie ein...




Hilfe zur Selbsthilfe bei Osteoporose

Bundesselbsthilfeverband fiir Osteoporose e. V.
www.osteoporose-deutschland.de [ info@osteoporose-deutschland.de
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