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Prof. Dr. med. Eckhard Schönau, Köln 

Informationen über die Glasknochenkrankheit (Osteogenesis imperfecta)
         

   mit Folgen                                        
Die Glasknochenkrankheit (Osteogenesis imperfecta = OI) ist eine angeborene Erkrankung, die Knochen, Muskulatur und das gesamte Bindegewebe betrifft. Das gravierendste Problem für die Betroffenen ist die Brüchigkeit ihrer Knochen. Diese können schon bei der geringsten Belastung brechen und so die Mobilität und Entwicklung des Patienten hemmen. Die geistige Entwicklung der Patienten ist vollkommen normal. Die Erkrankung kommt in sehr unterschiedlich ausgeprägten Schweregraden vor; es gibt Patienten, die nur einige wenige Brüche im Laufe ihres Lebens haben, und es gibt schwerere Verlaufsformen, bei denen mehr als 100 Knochenbrüche verkraftet werden müssen. Aus dieser verschieden starken Ausprägung ergibt sich die differenzierte Mobilität der Betroffenen, einige können normal laufen und ein eigenständiges Leben führen. Andere Patienten sitzen im Rollstuhl und können ihre Beine, die häufig von Verbiegungen und Brüchen betroffen sind, überhaupt nicht nutzen, manche erreichen nur eine Körpergröße von kaum mehr als einem Meter. Bei diesen schwereren Verlaufsformen ist häufig die Wirbelsäule verbogen, was weitere Einschränkungen verursacht.
Eine kausale Therapie der Glasknochenkrankheit gibt es nicht, sie beruhte bis vor kurzem hauptsächlich auf einer orthopädischen Therapie der Knochenbrüche und Knochenverformungen. Eine wichtige Säule der Therapie ist die Krankengymnastik. Hierbei sollen vor allem die im Rahmen der Erkrankung geschwächten Muskeln trainiert werden, damit sie nicht verkümmern, auch soll z.B. einer zunehmenden Verkrümmung der Wirbelsäule vorgebeugt werden. 
Seit einigen Jahren gibt es einen ersten Ansatz, die Erkrankung mit Medikamenten zu therapieren. Man benutzt hierfür die schon bei Osteoporose bewährten Bisphosphonate zur Hemmung des Knochenabbaus. Diese Medikamente hat man auch bei Osteogenesis imperfecta eingesetzt und damit eine deutliche Zunahme der Knochendichte, eine Reduktion der Knochenschmerzen und eine Verringerung der Knochenbrüche erzielt.

In der Uni-Kinderklinik in Köln werden die Patienten mit Glasknochen in der pädiatrischen Endokrinologie unter Leitung von Prof. Dr. Schönau ambulant und stationär betreut. Im Rahmen der stationären Aufenthalte bekommen die Patienten alle drei bis vier Monate eine Infusion mit Bisphosphonaten. Bei den ambulanten Vorstellungen wird die Entwicklung der Patienten beurteilt und über die Notwendigkeit weiterer therapeutischer Maßnahmen (z.B. orthopädische Eingriffe) entschieden. Die Kinderklinik betreut derzeit 70 bis 80 Glasknochen-Patienten, die damit zu einem der fünf größten Behandlungszentren in Deutschland gehört.

Der Effekt der Muskel- und Knochenstärkung durch ein Muskelvibrationstraining lässt sich auch für Kinder mit Glasknochen nutzen. Viele dieser Patienten können weder gehen noch stehen und dadurch ihre Muskeln und Knochen nicht ausreichend beanspruchen, ähnlich den Raumfahrern während eines langen Aufenthalts im All.

Für diese Patienten ist das Trainingsgerät Galileo 2000 modifiziert worden und an die Unterseite eines Trainingstisches montiert worden, der sich kippen lässt. Dadurch ist es möglich, den Belastungsgrad in der vertikalen Körperachse zu variieren und dem Trainingsfortschritt anzupassen. So kann ein Patient auf dem Rücken liegend mit dem Training beginnen und im Verlauf des Trainings die Anforderungen durch eine immer steilere Stellung des Kipptisches erhöhen.
Durch die Kombination der Therapien (Operation, Medikament, klassische Krankengymnastik und Vibrationstraining) sollen Patienten, die noch nie in ihrem Leben aus dem Rollstuhl heraus gekommen sind, lernen aufrecht zu stehen oder gar zu gehen. Wenn sich im Rahmen dieser Studie der Nutzen dieses neuen Trainingsgerätes beweisen lässt, ist daran gedacht, diese Methode ebenfalls bei Patienten mit anderen Erkrankungen des Muskel- und Skelettsystems einzusetzen.
In Deutschland gibt es ca. 5.000 Betroffene mit Osteogenesis imperfecta, die in einer Selbsthilfegruppe organisiert sind. Die Deutsche Gesellschaft für Osteogenesis imperfecta Betroffene (www.oi-gesellschaft.de) wurde 1984 mit 60 Mitgliedern gegründet und ist inzwischen auf 1300 Mitglieder in 6 Landesverbänden angewachsen. Die Ziele der Gesellschaft – Beratung von Betroffenen und Angehörigen, Förderung der Forschung auf diesem Gebiet und Bekanntmachung der Erkrankung in der Gesellschaft – werden u. a. durch die 2-mal jährlich erscheinende Zeitschrift „Durchbruch“ verfolgt.
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