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Mit Osteogenesis imperfecta

Wortlich bedeutet Osteogenesis
imperfecta “unvollstéandige
Knochenbildung”.

Die Kurzform lautet OI.

Die Kdrperbehinderung wird umgangs-
sprachlich wegen der erhéhten
Knochenbrichigkeit und der im
Rdntgenbild durchscheinenden
Knochenstruktur auch als “Glasknochen”
bezeichnet.

Osteogenesis imperfecta ist eine seltene,
genetisch bedingte Stoffwechselstérung
des Bindegewebes, die sich auf das
Skelettsystem, die BlutgefaBe, Muskeln,
Sehnen, Zahne und andere Organe
auswirkt.

Die Auspragung der OI variiert von
Mensch zu Mensch und zeigt vielfaltige
Symptome.

Neben Kleinwuchs und Deformierungen
der Knochen, kann es je nach
Schweregrad zu einigen wenigen
Knochenbrichen im Leben eines
Betroffenen bis hin zu zwanzig und mehr
Frakturen in einem Jahr kommen.

leben

Das Leben mit Ol ist fir viele Betroffene
mit Mobilitatseinschrankungen
verbunden.

Geeignete Hilfsmittel, rollstuhlgerechte
Wohnraume und Assistenz in allen
Lebensbereichen kdnnen ein
selbstbestimmtes Leben ermdglichen.
Der Besuch einer Regelschule, das
Ausliben eines Berufes bis hin zum
eigenstandigen Wohnen und Autofahren
hat sich zur Selbstverstandlichkeit
entwickelt.

Einer erflllten Partnerschaft sowie der
Grindung einer Familie steht nichts im
Weg.

voneinander — miteinander

Unser Landesverband wurde 1990
gegrindet

Ziele und Aufgaben

e Beratung und Unterstiitzung OI-
Betroffener und ihrer Angehoérigen
in den Bereichen
Medizin, Physiotherapie,
Hilfsmittelversorgung,

Wohnen und Leben
sowie Sozialrecht

o Kontaktpflege zu Facharzten und
Kliniken

e Aufkldarung und Information der
Offentlichkeit

e Forderung von Integration in
Kindergarten, Schule und Beruf

e Netzwerke knilpfen

Aktivitdaten

Bei regionalen Veranstaltungen und der
Jahrestagung stehen der Erfahrungs-
austausch, die Pflege von sozialen
Beziehungen und die Information lGber
aktuelle Entwicklungen aus allen
Lebensbereichen im Mittelpunkt.



