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Knochen, so zerbrechli ch wie Glas

Josefine Obexer (52) aus Brixen und Luise Trocker (65) aus Vdls sind grundverschieden. Doch eines
haben sie gemeinsam. Beiden Frauen brechen schon bei kleinsten Erschiitterungen die Knochen.
Gemeinsam wollen sie weitere Betroffene mit ,,Glasknochen” finden.
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Denn bei nass-rutschigem Wet-
ter verldsst sie das Haus nicht -
zu grofd wire die Gefahr, sich

fahren wurde, hat sie eine rote Fahne an ihrem_
,E-Rolli* anie_bracht - und ist so besser sichtbar.
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Jedes Mal, wenn ich
erschrecke, kann das
bedeuten, dass
meine Knochen
brechen.

Josefine Obexer, Frau mit
»Glasknochen*

arg zu verletzen. Dennoch sagt
Trocker: ,Ich freue mich, dass ich
mobil bin und noch Autofahren
kann. Das schitze ich sehr

Die beiden Frauen sind das beste
Beispiel dafiir, 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 kiinftig mehr Me-
diziner iiber seltene Erkrankun-
gen fortgebildet und biirokrati-
sche Hiirden abgebaut werden.
Ein grofles Problem sei némlich,
dass Arzte oft nicht {iber ausrei-
chend Kenntnisse verfiigten.
,Das Wissen besteht zwar, es
miisste aber mehr Mediziner er-
reichen’, findet Obexer. ,Es ist ja
auch verstiandlich, weil es nicht so
viele Fille gibt, aber oft wiirde es
auch viel bringen, wenn uns mehr
zugehort wiirde’, finden die bei-
den Frauen. Denn die Auspri-
gungen dieser Krankheit seien oft
so individuell wie die Betroffenen
selbst.

Suche nach
Gleichgesinnten

Gemeinsam mochten , Fine’, wie
Josefine Obexer genannt wird,
und Luise sich nicht nur fiir Auf-
klarung einsetzen, sondern auch
andere Betroffene finden. ,Wie
viele es genau gibt, wissen wir
nicht. In Siidtirol miisste es aber
weniger als zehn geben‘, erzihlt
Luise Trocker. ,Es wére schon,
mit ihnen Kontakt herstellen zu
konnen, um sich austauschen,
gegenseitig helfen und gemein-
sam etwas unternehmen zu kon-
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 fihrt. ,Ja,
ich bin bekannt wie ein bunter
Hund’, witzelt sie. Dass die Leute
so offen auf sie zugehen, das ist
nicht tiberall so. ,Ich muss immer
den ersten Schritt machen, aber
wenn das Eis gebrochen ist, dann
sind sie alle ganz freundlich’, sagt
sie. Uberhaupt sei der Gendefekt
und das eingeschrinkte Leben
kein Grund fiir 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
fastdurchgehend Schmerzen und
unzdhlige Knochenbriiche. Jose-
fine hat auferdem krankheitsty-
pische, mehr oder weniger ausge-
pragte Deformationen der Kno-
chen - besonders an den Beinen.
Seit sie in jungen Jahren einen
Kopftumor hatte, ist ihre rechte
Gesichtshilfte geldhmt. , Der hat-
te librigens nichts mit Osteogene-
sis Imperfecta zu tun’, sagt sie.
Dennoch kidmpfte sie sich in die
Arbeitswelt und arbeitete 30 Jahre
lang als Telefonistin, bis sie vor
wenigen Jahren in Frithpension
ging. Auch dies war ein biirokrati-
scher Kampf. Bis heute hat sie
sich weitgehend Selbststindig-
keit bewahrt. , Ich mache alles al-
leine, aufSer das Putzen. Wenn an-
dere mich falsch hochheben oder
beriihren, brechen meine Kno-
chen. Ich hingegen weifS, was ich
machen darf Trotz all der Wid-
rigkeiten: ,Fine“ geniefit jeden
Moment - am liebsten beim Le-
sen, Kochen oder Kloppeln.

Luise Trocker beschiftigt sich lie-
ber mit Ndharbeiten 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 fiir alle Menschen,
die mich unterstiitzen!“ Woher
diese positive Lebenseinstellung?
Die Frauen grinsen: ,Es muss ja!“

Osteogenis Imperfecta

und andere seltene Krankheiten
Osteogenesis imperfecta (Ol)  seltenen Krankheiten
— besser bekannt als Glas- (0471/907109; online unter
knochen-Krankheit — ist eine  seltenekrankheitenBZ@sa-
seltene, angeborene Binde- bes.it sowie auf www.sa-
gewebsstorung. Sie  kann  bes.it unter ,genetischer Be-
sich auf viele unterschiedliche  ratungsdienst“) finden Sie
Art bemerkbar machen. Eine  Beratung.
extrem hohe Knochenbri- » Die Dienststelle fiir Selbst-
chigkeit ist das gemeinsame  hilfegruppen und der Dienst
Merkmal von unterschiedli- fur Patientenorganisationen
chen Verlaufsbildern dieser im Dachverband fiir Soziales
Krankheit. ~Die geringste und Gesundheit bieten Unter-
Uberbelastung kann Gelenks-  stlitzung bei der Suche nach
oder Gewebsentziindungen Gleichbetroffenen oder bei
zur Folge haben. Manche Be-  der Griindung einer
troffene kommen in ihrem Le-  Selbsthilfeinitiative 0471/
ben auf 50 Knochenbriiche 312424, online unter
und damit verbunden unzihli-  www.dsg.bz.it oder
ge Operationen. www.selbsthilfe.bz.it).
Ursache ist ein Gendefekt,
der zu einer fehlerhaften bzw.
unvollkommenen  Synthese
der Kollagenfasern, dem
Hauptbestandteil der Kno-
chenmatrix, flhrt. Auch das
Organsystem und das ge-
samte Bindegewebe sind be-
troffen.
Die Ol z3hlt zu den seltenen
Erkrankungen. Auf 100.000
Einwohner kommen nur ca.
vier bis sieben Fille. 2
» Infos rund ums Thema /&
Glasknochen und Kontakt /s
zur Betroffenengruppe: Tel.
0471/312424, info@rare- f
bz.net und www.oi-gesell- &
schaft.de :

Weitere Hilfen fiir 4
Betroffene seltener
Erkrankungen und
deren Angehorige:

» Viele Informationen ein-
schlieBlich  medizinischer
Versorgung, Kontakt-, Un-
terstiitzungs- und Vernet-
zungsmdglichkeiten finden
sich auf dem Portal fiir sel-
tene Erkrankungen
(www.rare-bz.net).

» Auch beim Landeskoor-
dinierungszentrum fur die

Jeder StoBB kann auch fiir Luise
Trocker (65, V6ls) Knochen-
briiche zur Folge haben.




