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Umgang mit Risiken als erwachsene OI-Betroffene
Beitrag von Therese Stutz Steiger, ehemalige Präsidentin der SVOI

Anfangs 2024 habe ich mich mit Albrecht Popp über Risikosituationen bei seltenen Knochen-
krankheiten unterhalten. Knochenbrüche stellen für uns ein grosses Risiko dar. Da ich zu den 
älteren Mitgliedern der SVOI gehöre, habe ich viele Ereignisse miterlebt: meine eigenen Risi-
kosituationen sowie diejenigen von etlichen unserer Mitglieder. Als Rentnerin kann ich Unter-
haltungen in verschiedenen internationalen Chats verfolgen. Mein Berufsweg als Fachkraft 
beim Bundesamt für Gesundheit konfrontierte mich auch mit der Kommunikation über Risiken 
gegenüber der Gesamtbevölkerung. Unter anderem standen damals übertragbare Krankheiten, 
Nahrungsmittel und Ernährungsgewohnheiten sowie Schadstoffe in der Luft im Vordergrund.

Wenn ich unsere OI-Situation beleuchte, kann ich sagen: Es gibt keine absolute Sicherheit, aber 
ich frage mich, ob wir uns genügend um Vorsichtsmassnahmen kümmern. Sie könnten sich für 
uns als Individuen lohnen. Wenn wir Schmerzsituationen, Ruhigstellung, Isolation, berufliche 
und soziale Rückschläge reduzieren könnten, wäre das eigentlich ein Gewinn. Auch für uns als 
Gesellschaft bringt jede Fraktur Kosten für langwierige Heilungsprozesse, die im Extremfall nicht 
nur Operationen und Spitalaufenthalte, sondern auch chronische Schmerzen und anhaltende 
Einbussen von Mobilität verursachen können, was zur Abhängigkeit von Dritten führen kann.

Im Erwachsenenalter ist im Allgemeinen die Wahrscheinlichkeit für einen Knochenbruch gerin-
ger, aber die Tragweite kann für die Betroffenen grösser sein als im Kindesalter. Für die Eltern 
der Kinder ist das hohe Frakturrisiko allerdings eine grössere Belastung. Es kann im Kindesalter 
zu einer Stigmatisierung und zu einer sozialen Isolierung des Kindes führen.  Für die Eltern kann 
es dann zu einem deutlich vermehrten Betreuungsaufwand und auch sozialen und beruflichen 
Nachteilen kommen (vermehrte Abwesenheiten am Arbeitsplatz). Unsere Situation ist ein spe-
zieller Hochseilakt: Wir brauchen Erfindungsgeist und Mut; wir wollen unser Leben ja nicht in 
Watte verpackt verbringen!

Albrecht Popp und ich erhielten die Gelegenheit, vergangenen Dezember im Zentrum für sel-
tene Krankheiten im Inselspital, das von Professor Jean-Marc Nuoffer geleitet wird, zu diesem 
Thema einen Vortrag zu halten. Ich danke Albrecht Popp für die wertvolle Zusammenarbeit. Es 
war mir wichtig, dass er auch die medikamentöse präventive Beeinflussung des Knochenstoff-
wechsels aufgezeigt hat. Wir haben bewusst auf das Erwachsenenalter fokussiert, da diese Le-
bensphase in der medizinischen Literatur wenig berücksichtigt wird. Albrecht Popp und Jean-
Marc Nuoffer haben auch wichtige Kommentare beigetragen.

Die Folien unserer Präsentation sind in deutscher und englischer Version auf meiner Webseite 
(www.stutzsteigerin.ch  Publikationen  Vorträge) sowie auf Englisch auf der Webseite des In-
selspitals (www.seltenekrankheiten.ch  Weiterführende Informationen  Vorträge) zu finden. 
Die zusätzlichen Informationen könnten zu interessanten Überlegungen anregen. Wer Fragen 
hat, kann sich an die Geschäftsstelle der SVOI (geschaeftsstelle@glasknochen.ch) wenden.

Ich wünsche allen Leserinnen und Lesern eine gute Balance zwischen Vorsicht und Risiko- 
bereitschaft!


