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Knochen, so zerbrechli ch wie Glas

von Anna von Stefenelli

BRIXEN/VÖLS „Ich weiß nicht,
wie viele Knochenbrüche ich
schon hatte“, sagt Josefine Obexer
aus Brixen. Ein Leben ohne
„Glasknochen“ kennt die 52-Jäh-
rige nicht. Sie leidet an der so-
genannten Osteogenis Imper-
fecta (OI), bei der die Knochen
extrem zerbrechlich sind und im
Röntgenbild eine glasige Struktur
aufweisen. Jeder Schlag, jeder
Ausrutscher und jede kleinste
Unachtsamkeit können bei ihr
Knochenbrüche zur Folge haben.
„Die tun auch genauso weh, wie
bei jedem anderen Menschen
auch“, erzählt Obexer. Wegen des
Gendefekts erlernte sie nie das
Laufen, sie sitzt im Rollstuhl und
könnte bald schon all ihre Zähne
verlieren. Denn mit den Wechsel-
jahren kann sich die Knochen-

Josefine Obexer (52) aus Brixen und Luise Trocker (65) aus Völs sind grundverschieden. Doch eines
haben sie gemeinsam. Beiden Frauen brechen schon bei kleinsten Erschütterungen die Knochen.

Gemeinsam wollen sie weitere Betroffene mit „Glasknochen“ finden.

brüchigkeit nochmals verstärken.
„Und Zähne sind ja auch Kno-
chen. Das wird für mich aber ein-
fach nur eine neue Herausforde-
rung sein“, sagt Obexer. Denn sie
lässt sich ihre positive Einstellung
nicht nehmen.

Brüchige und weniger
brüchige „Glasknochen“
Mit demselben Gendefekt, aber

mit schlichterer Ausprägung wur-
de vor 65 Jahren Luise Trocker ge-
boren. Die Völserin lernte erst mit
zwei Jahren das Gehen, ist auch
heute noch gut zu Fuß. Doch
auch für sie kann jede Unacht-
samkeit Schmerzen, Brüche und
lange Heilungsphasen bedeuten.
So ist die Sorge davor ein ständi-
ger Begleiter. „Bei 20 Knochen-
brüchen habe ich aufgehört zu
zählen“, sagt sie. Und sie fügt hin-
zu: „Andere haben hitzefrei, ich
habe eben schnee- und eisfrei.“

Denn bei nass-rutschigem Wet-
ter verlässt sie das Haus nicht –
zu groß wäre die Gefahr, sich

arg zu verletzen. Dennoch sagt
Trocker: „Ich freue mich, dass ich
mobil bin und noch Autofahren
kann. Das schätze ich sehr.“
Die beiden Frauen sind das beste
Beispiel dafür, wie unterschied-
lich der Verlauf des Gendefekts
sein kann. Vor zwei Jahren haben
sich die beiden bei einer Veran-
staltung kennengelernt und ste-
hen seitdem in sporadischem
Kontakt. Ihr gemeinsamer
Wunsch: Dass künftig mehr Me-
diziner über seltene Erkrankun-
gen fortgebildet und bürokrati-
sche Hürden abgebaut werden.
Ein großes Problem sei nämlich,
dass Ärzte oft nicht über ausrei-
chend Kenntnisse verfügten.
„Das Wissen besteht zwar, es
müsste aber mehr Mediziner er-
reichen“, findet Obexer. „Es ist ja
auch verständlich, weil es nicht so
viele Fälle gibt, aber oft würde es
auch viel bringen, wenn uns mehr
zugehört würde“, finden die bei-
den Frauen. Denn die Ausprä-
gungen dieser Krankheit seien oft
so individuell wie die Betroffenen
selbst.

Suche nach
Gleichgesinnten
Gemeinsam möchten „Fine“, wie
Josefine Obexer genannt wird,
und Luise sich nicht nur für Auf-
klärung einsetzen, sondern auch
andere Betroffene finden. „Wie
viele es genau gibt, wissen wir
nicht. In Südtirol müsste es aber
weniger als zehn geben“, erzählt
Luise Trocker. „Es wäre schön,
mit ihnen Kontakt herstellen zu
können, um sich austauschen,
gegenseitig helfen und gemein-
sam etwas unternehmen zu kön-
nen.“

Das Positive im
Leben sehen
„Hallo Fine!“, „Hoi Fine!“ oder
„Wie geht's dir, Fine?“, erklingt es
von allen Seiten, wenn Josefine
Obexer mit ihrem elektronischen
Rollstuhl durch Brixen fährt. „Ja,
ich bin bekannt wie ein bunter
Hund“, witzelt sie. Dass die Leute
so offen auf sie zugehen, das ist
nicht überall so. „Ich muss immer
den ersten Schritt machen, aber
wenn das Eis gebrochen ist, dann
sind sie alle ganz freundlich“, sagt
sie. Überhaupt sei der Gendefekt
und das eingeschränkte Leben
kein Grund für sie, den Kopf in
den Sand zu stecken, wie Josefine
Obexer immer wieder betont.
Und das, obwohl das Schicksal sie
mehr als einmal auf die Probe ge-
stellt hat. Als Kind verbrachte sie
ihr Leben praktisch im Bett, hatte
fast durchgehend Schmerzen und
unzählige Knochenbrüche. Jose-
fine hat außerdem krankheitsty-
pische, mehr oder weniger ausge-
prägte Deformationen der Kno-
chen – besonders an den Beinen.
Seit sie in jungen Jahren einen
Kopftumor hatte, ist ihre rechte
Gesichtshälfte gelähmt. „Der hat-
te übrigens nichts mit Osteogene-
sis Imperfecta zu tun“, sagt sie.
Dennoch kämpfte sie sich in die
Arbeitswelt und arbeitete 30 Jahre
lang als Telefonistin, bis sie vor
wenigen Jahren in Frühpension
ging. Auch dies war ein bürokrati-
scher Kampf. Bis heute hat sie
sich weitgehend Selbstständig-
keit bewahrt. „Ich mache alles al-
leine, außer das Putzen. Wenn an-
dere mich falsch hochheben oder
berühren, brechen meine Kno-
chen. Ich hingegen weiß, was ich
machen darf.“ Trotz all der Wid-
rigkeiten: „Fine“ genießt jeden
Moment – am liebsten beim Le-
sen, Kochen oder Klöppeln.
Luise Trocker beschäftigt sich lie-
ber mit Näharbeiten oder im Gar-
ten. Und beide – so unterschied-
lich sie auch sind und trotz all der
Strapazen – behaupten von sich:
„Ich bin zufrieden, humorvoll
und dankbar für alle Menschen,
die mich unterstützen!“ Woher
diese positive Lebenseinstellung?
Die Frauen grinsen: „Es muss ja!“

Osteogenesis imperfecta (OI)
– besser bekannt als Glas-
knochen-Krankheit – ist eine
seltene, angeborene Binde-
gewebsstörung. Sie kann
sich auf viele unterschiedliche
Art bemerkbar machen. Eine
extrem hohe Knochenbrü-
chigkeit ist das gemeinsame
Merkmal von unterschiedli-
chen Verlaufsbildern dieser
Krankheit. Die geringste
Überbelastung kann Gelenks-
oder Gewebsentzündungen
zur Folge haben. Manche Be-
troffene kommen in ihrem Le-
ben auf 50 Knochenbrüche
und damit verbunden unzähli-
ge Operationen.
Ursache ist ein Gendefekt,
der zu einer fehlerhaften bzw.
unvollkommenen Synthese
der Kollagenfasern, dem
Hauptbestandteil der Kno-
chenmatrix, führt. Auch das
Organsystem und das ge-
samte Bindegewebe sind be-
troffen.
Die OI zählt zu den seltenen
Erkrankungen. Auf 100.000
Einwohner kommen nur ca.
vier bis sieben Fälle.
▶ Infos rund ums Thema
Glasknochen und Kontakt
zur Betroffenengruppe: Tel.
0471/312424, info@rare-
bz.net und www.oi-gesell-
schaft.de

Weitere Hilfen für
Betroffene seltener
Erkrankungen und
deren Angehörige:
▶ Viele Informationen ein-
schließlich medizinischer
Versorgung, Kontakt-, Un-
terstützungs- und Vernet-
zungsmöglichkeiten finden
sich auf dem Portal für sel-
tene Erkrankungen
(www.rare-bz.net).
▶ Auch beim Landeskoor-
dinierungszentrum für die

Osteogenis Imperfecta
und andere seltene Krankheiten

seltenen Krankheiten
(0471/907109; online unter
seltenekrankheitenBZ@sa-
bes.it sowie auf www.sa-
bes.it unter „genetischer Be-
ratungsdienst“) finden Sie
Beratung.
▶ Die Dienststelle für Selbst-
hilfegruppen und der Dienst
für Patientenorganisationen
im Dachverband für Soziales
und Gesundheit bieten Unter-
stützung bei der Suche nach
Gleichbetroffenen oder bei
der Gründung einer
Selbsthilfeinitiative (0471/
312424; online unter
www.dsg.bz.it oder
www.selbsthilfe.bz.it).

Jedes Mal, wenn ich
erschrecke, kann das

bedeuten, dass
meine Knochen

brechen.
Josefine Obexer, Frau mit

„Glasknochen“

Neue Spitze bei
Katholischer Jugend

Bei der Mitgliederversamm-
lung von Südtirols Katholi-
scher Jugend (SKJ) ist gestern
Abend die Landesleitung neu
gewählt und das Jahrespro-
gramm vorgestellt worden.
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BOZEN (ast) Dabei wurde Si-
mon Klotzner zum ersten Lan-
desleiter gewählt. Ihm zur Seite
stehen Sara Burger und Daniel
Donner als zweiten und dritten
Landesleiter.
Der neugewählte Simon Klotz-

ner kommt aus Schenna und ist
26 Jahre alt. Er war vor einigen
Jahren bereits Mitglied im
Hauptausschuss von Südtirols
Katholischer Jugend, nahm sich
dann für einige Zeit eine Auszeit,
um die Welt zu bereisen und ar-
beitet jetzt als Grundschullehrer.
Nach zwei Jahren an der Spitze
von Südtirols Katholischer Ju-
gend, gab Doris C. Rainer ges-
tern den Vorsitz ab. „Bei jedem
Abschied gibt es auch ein wei-
nendes Auge“, erklärte sie.

Südtiroler Kirchen in
all ihrer Vielfalt

SÜDTIROL (Z) Insgesamt 250
Veranstaltungen mit 3000 Stun-
den Programm – und das in 83 Sa-
kralbauten und kirchlichen Ein-
richtungen in allen Landesteilen:
Das war die „Lange Nacht der Kir-
chen 2019“, die in der Nacht auf
gestern in der Diözese Bozen-Bri-
xen über die Bühne ging. Tausen-
de Besucher nutzten die Gelegen-
heit, die „Schätze“ in den heimi-
schen Kirchen kennenzulernen.
Von Kirchturmbesteigungen über

Lichterprozessionen bis hin zu ei-
ner Kuscheltiersegnung, der „Ge-
neralprobe“ für die Firmung so-
wie einem ökumenischen Frie-
densgebet reichte das vielfältige
Programm. „Kommt und seht!
Kommt und tretet ein! Kommt
und nehmt teil! Kommt und lasst
euch beschenken“, hatte bereits
Bischof Ivo Muser zur „Langen
Nacht“ geladen, die auch in Ös-
terreich, Tschechien, Estland und
der Slowakei begangen wurde.

Weil Josefine Obexer zwei Mal mit dem Auto ange-
fahren wurde, hat sie eine rote Fahne an ihrem
„E-Rolli“ angebracht – und ist so besser sichtbar.

Jeder Stoß kann auch für Luise
Trocker (65, Völs) Knochen-
brüche zur Folge haben.

Die neugewählte SKJ-Landesleitung: Sara Burger,
Simon Klotzner und Daniel Donner (v.l.)

Moderne Kirche: die
Kuscheltiersegnung in

der Kellerkapelle Gries.
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