Erlebnisbericht

Bild 1: Die Auszugskérbe erleichtern den

Zugang zu den Oberschrénken.

Bild 2: Frau Hirt kann sie mit wenig Kraft-

aufwand herunterziehen und gelangt so an

die Sachen im Schrank.
Bild 3: Die Vorréte sind im Auszugsschrank

fur alle gut zugénglich: Die Zutaten fir

Tobias sind unten, und seine Eltern kommen

an die héher untergebrachten Sachen

gut ran.
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«Tobias hat einen
starken Willen und will
unabhéngiqg bleiben»

Beide Kinder der Familie Hirt sind an der Glasknochen-
krankbeit erkrankt. Ihre Mutter hat durch das hiufige Heben der
Kinder viele Abniitzungen davongetragen. Zudem leidet sie

an Fibromyalgie. Doch dank einem ausgekliigelten Umbau ihrer
Kiiche konnen die Betroffenen selbststindig und unabhingig

kochen. Und leben.

Im Jahr 1979 hat das Ehepaar Hirt
seine Tochter Andrea bekommen.
Zuerst war mit dem Madchen alles
in Ordnung. Bis es sich mit 18 Tagen
den Oberschenkelknochen brach. Die
Eltern brachten es ins Spital. Die Arzte
kiimmerten sich um die Kleine, doch
fuir die Eltern begann eine Tortur. Sie
wurden lange befragt, weil die Arzte
eine korperliche Misshandlung in Be-
tracht zogen. Wieso das? «Bei der Un-
tersuchung stellten sie weitere Briiche
fest, die jegliches Mass tiberschritten»,
erzahlt Herr Hirt.

Der Verdacht gegen die Eltern er-
hirtete sich nicht. Dafiir fanden die
Arzte heraus, dass Andrea die Glas-
knochenkrankheit hatte. Wegen der
zahlreichen Knochenbriiche war sie
nicht in der Lage, laufen zu lernen.
Das frohliche Kind akzeptierte die Er-
krankung schnell und kam zeit seines
Lebens gut mit ihr zurecht. Andrea
verstarb mit 22 Jahren an den Folgen
der Erkrankung.

Zweimal dieselbe Diagnose
Andrea blieb nicht das einzige Kind
der Hirts. Als Zweijahrige wurde sie
die grosse Schwester von Tobias. «Die
Wahrscheinlichkeit, dass ein weiteres
Kind ebenfalls die Glasknochenkrank-
heit hitte, wiirde bei etwa 20 Prozent
liegen, hatten uns die Arzte versichert»,
fuhrt Frau Hirt aus. Deshalb entschie-
den sie sich fiir ein zweites Kind. Nach-
dem sich Tobias im Alter von drei
Monaten den Arm gebrochen hatte,
war schnell klar: Der Junge hat eben-
falls die Glasknochenkrankheit.

Der kriftige Tobias lernte laufen und
war ein richtiger Lausbub, der wie
andere Kinder sein wollte. Das hatte
zahlreiche Knochenbriiche zur Folge.
Deshalb benutzt er heute fiir lingere
Strecken den Rollstuhl. Fur kurze
Strecken stiitzt er sich auf Unterarm-
stocke. Den gelernten Polygrafen zog
es nach dem frithen Tod seiner Schwes-
ter in die Ferne — Tobias reiste alleine
nach Kanada. Sieben Monate lernte
er in Toronto Englisch, danach Fran-
z0sisch in Montreal. «Es war nicht
einfach fiir Tobias, sich mit seinen




Einschriankungen in einem fremden
Land zurechtzufinden. Doch er lernte
die ortlichen Gegebenheiten schnell
kennen und war selbststandig», fihrt
seine Mutter aus.

Viele Beeintrachtigungen,

eine Losung

Wahrend der Vater fiir das Einkommen
besorgt war, pflegte und betreute Frau
Hirt die beiden Kinder ohne fremde
Hilfe. Das viele Heben hinterliess Spu-
ren an ihrem Korper: Vier Ricken-,
eine Knie- und eine Schulteroperation
liess sie tiber sich ergehen. Wegen einer
Gelenkversteifung im Riicken und wei-
teren Abniitzungen kann sie sich nicht
mehr biicken und hinknien. Zudem hat
Frau Hirt seit 16 Jahren Fibromyalgie.

«Meine angeschlagene Gesundheit hat
auch die Selbststandigkeit meines Soh-
nes ins Wanken gebracht», erzihlt Frau
Hirt und sagt weiter: «Wir haben uns
gefragt, wie wir die Arbeiten im Haus-
halt erleichtern und unabhingig blei-
ben konnen.» In der Kiiche stand die
Familie vor zwei Problemen. Zum einen
kann Frau Hirt aufgrund der Gelenk-
versteifung kaum etwas hochheben.
Zum anderen kommt der kleinwiichsige
Tobias mit 1,33 Metern Korpergrosse
weder an die Oberschrinke noch an die
Arbeitsfliache. Dafiir gibt es Losungen.
Die Hirts haben sich entschieden, die
Kiiche anzupassen.

Clever umgebaut und gut
nutzbar

«Tobias kocht gerne selber», erzihlt sein
Vater. Er kann am Herd eine Weile ste-
hen. Der Rollstuhl ist stets in der Nihe,
damit er sich jederzeit setzen kann. Der
Familie war beim Umbau wichtig, dass
alles gut zuganglich ist.

In der neuen Kiiche liegt eine Arbeits-
flache tiefer. Dadurch kann Tobias vom
Rollstuhl aus arbeiten. Das Geschirr
ist in Schubladen unter den Arbeits-
flichen versorgt. Die Vorrite sind
in einem Auszugsschrank gelagert.
Die Oberschrianke sind mithilfe von
Auszugskorben zugianglich, die man
runterziehen kann. Tobias hat dank
dem selbststandigen Transferieren in
und aus dem Rollstuhl eine kriftige
Oberarmmuskulatur. «Auch wenn er
in der Kiiche nach dem Griff der Aus-
zugskorbe langen muss, kann er sie mit
wenig Anstrengung herunterziehen», so
Frau Hirt.

Selbststandigkeit ist das
AundO

«Tobias hat einen starken Willen und
will unabhingig bleiben», erzihlt seine
Mutter weiter. Fremde Hilfe oder die
Hilfe seiner Eltern sind nicht sein Ding.
Der heute 37-Jahrige ist sehr selbst-
standig, legt in seiner Freizeit ab und
zu als D] Musik auf, gestaltet Flyer fiir
Vereine und ist sehr belesen. Geschich-
te, Natur und Tiere interessieren ihn
besonders. «Er kennt jedes Tier oder
weiss genau, in welchem seiner Blicher
er etwas nachschlagen kann», erzihlt
Herr Hirt.

Tobias’ positive und aufgeschlossene
Lebenseinstellung entlastet seine Eltern
sehr, schliesslich sind sie mittlerweile
Rentner. Die Jugendjahre der Kinder
und der frithe Tod von Andrea waren
belastend. Doch das Ehepaar geniesst
jetzt seinen dritten Lebensabschnitt
und ist zufrieden, dass sich alle trotz
den Umstidnden so viel Selbststandig-
keit bewahren konnen.
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Glasknochenkrankheit

Bei der Glasknochenkrankheit (lat.
Osteogenesis imperfecta) ist das
Binde- und Stltzgewebe geschwacht.
Grund dafur ist ein genetisch be-
dingter Defekt im Kollagenstoffwech-
sel. Die Knochen der Betroffenen
scheinen wie Glas zu brechen. Die
Spannweite der Erkrankung ist gross:
Manche merken bis ins Erwachsenen-
alter nichts von der Glasknochen-
krankheit und haben nur leichte
Beeintrachtigungen. Andere lernen
aufgrund zahlreicher Knochenbriche
in der Kindheit gar nicht laufen. Bei
schweren Formen der Erkrankung ist
die Lebenserwartung deutlich ver-
kirzt. Weitere Symptome der Glas-
knochenkrankheit sind unter anderem
Schwerhorigkeit, Gberdehnbare Ge-
lenke oder weiche, durchscheinende
Haut sowie Kleinwuchs. Allgemein
gultige Behandlungen gibt es nicht,
weil die Symptome so unterschied-
lich sind. Die heutigen Therapien
richten sich vor allem darauf aus, die
Lebenssituation zu verbessern und
die Erkrankung zu stabilisieren.

Fibromyalgie

Fibromyalgie ist ein Syndrom. Das
heisst eine Kombination verschiede-
ner Krankheitszeichen, die gleich-
zeitig und gemeinsam auftreten. Die
Betroffenen haben Schmerzen in
verschiedenen Korperregionen, leiden
an Schlafstérungen und Erschépfung,
Steifigkeit am Morgen, Konzentra-
tionsstérungen und anderen Beschwer-
den. Frauen sind haufiger betroffen
als Méanner. Die Ursachen von Fibro-
myalgie sind nicht geklart, die Patien-
tinnen und Patienten weisen aber
eine erhohte Schmerzempfindlichkeit
auf. Bis zur Diagnose kénnen funf

bis zehn Jahre verstreichen; sie erfolgt
in einem aufwendigen Ausschluss-
verfahren. Betroffene werden durch
Sport- und Bewegungstherapien
behandelt. Therapien mit Medikamen-
ten haben sich nicht durchgesetzt.
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