m RIS [ RR2
Samstag, 15. Mai 2021

VOERI

Ein Leben in Ungewissheit

lhre Mutter hat es, eine 17-jdhrige Abiturientin aus Friedrichsfeld vielleicht auch: In wenigen Monaten erfdhrt Laura
Romainczyk, ob sie ebenfalls an der seltenen Huntington-Krankheit leidet

Von Christopher Damm

Voerde. Abitur und Studium, ein
Jahr im Ausland, oder doch lieber
eine Ausbildung staren? Mit 17
Jahren beschiiftigen sich viele junge
Menschen mit der Frage, wie ihre
ZLukunft aussehen wird. Fir Laura
Romainczyk gibl es eine weitere
Frage, die ihr Leben seit vielen Jah-
ren bestimmi: Leidet sie unter der
Huntington-Krankheit?

Bislang lebt die junge Friedrichs-
felderin in Ungewissheit. Erstmit 18
Jahren darf sie sich testen lassen, ob
sie betroffen ist. In wenigen Mona
ten weill sie also, ob sie wie ihre Mut-
ter unter der Krankheit leidet.

10.000 Erkrankte in Deutschland

Die Huntington-Krankheit, auch
Morbus-Huntington oder Chorea-
Huntington genannt, ist eine selte-
ne Erbkrankheit In Deutschland
leiden etwa 8000 bis 10,000 Men-
schen unter der neurologischen
Krankheit. Die Dunkelziffer von
Personen, die diese Krankheit in
sich tragen, dirfte sogar fiinf Mal so
grof scin. Deswegen geht die Hun-
lington-Krankheit sehr viele Men-
schen an®, erkliirt die Friedrichs
felderin. Dioch was hat es mit der in
Deutschland unbekannten Krank-
heit auf sich? _Es handelt sich bei
Huntington um eine neurc-degene-
rative Erkrankung. Diese Krankheit
ist cine Mischung aus ALS, Parkin-
son und Alzheimer. Es ist eine sehr
komplexe Krankheit, auch deswe-
gen, weil sie direkt am Gehim an-
setzt®, erklint die 17-Jdhrige. Die
fortschreitende und  unheilbare
Krankheit zerstbrt Teile des Ge-
hims und bricht bei Betroffenen in
den meisten Rillen zwischen dem
35.und 45, Lebensjahr aus. Muskel-
und Bewegungssitinungen, unkont-
rollierte Grimassen, starker Ge
wichtsverlust, psychische Verinde-

rungen und sogar Wesensverdnde-
rungen gehiiren 2w den  wvielen
Symptomen, die auf Huntington zu-
riickgefiihrt werden kiinnen.

Was die Krankheit noch schlim-
mer macht: Sie wird mit einer Wahe-
scheinlichkeit von 50 Prozent an
Machkommen weiter vererbl. Weil
ihre Mutter unter der Krankheit lei-
det, besteht daher auch filr Laura
eine 50-progentige Wahrscheinlich-
keit, dass sie an der Krankheit lei-
det. Wirsind im engen Kontakt mit
dem Huntlinglon-Zentrum in Bo-
chum. Dort wird auch meine Mul-
ter immer wicder behandelt. Wenn
ich 18 werde, werde ich mich dort
testen lassen®, sagt die junge Frau.

Im Anfangsstadium der Krank-
heit war Lauras Mutter hiufig ag-
gressiv Sie musste daraufhin medi:
kamentis eingestellt werden, damit
sie noch zuhause weiterleben konn-
te®, berichtet die Friedrichsfelderin.
Bis zum Jahr 2017 lebten Lauraund
ihre Mufter noch untereinem Dach.
Weil die Krankheit immerweiter vio-
ranschritt, 2og ihre Mutter in¢in be-
treutes Wohnen in Wesel. Laura zog
zu ihren Grofeltern nach Fried-
richsfeld. Mittlerweile lebt Lauras
Mutter in ciner Plegeeinrichtung in
Duisburg. _Seit diesem Winter lebt
meine Mama dort. Sie hat im betreu-
ten Wohnen immer mehr an Selbst-
stiindigkeit verloren und konnte
dort leider nicht weiterleben.*

Haus Voerde soll blau-lila erstrahlen

Als Laura sechs Jahre alt war, brach
die neurologische Krankheit bei
ihrer Mutter aus. Ab einem gewis-
sen Grad sind Menschen mit Hun-
tington arbeitsunfithig. Autofahren
diirfen sie auch nicht. So war es
auch bei meiner Mutter® Als es
nech miglich war, ging Laura mit
ihrer Mutter hiufig  zusammen
shoppen. Den torkelnden Gang,
den thre Mutter krankheitsbedingt

: Was ist die Huntington-Krankheit?

. ® Die Huntington-Krankheit ist
: eine seltene, unheilbare Erb-
: krankheit, die das Gehirn an-
i ogreift,

: m Symptome sind u.a. Depressio-
: nen, Aggressionen, Muskelsto-

¢ rungen, unkontrolliertes Grimas-
: sieren und ein torkelnder Gang.

= 8000 bis 10.000 Menschen in
Deutschland leiden unter Hun-
tingtan,

= Am 29. Mal wird das Haus Voer- ©
de im Bahmen der Aktion ,Be-
leuchtung Hir Huntington™ von der
Deutschen Huntington-Hilfe blau-
lila angestrahit. :

Die Lebensfreude Lisst sich Laura Romainczyk nicht nehmen. In wenlgen

ob sle an der seltenen Huntington-Krankheit leldet.

hatte, hielten viele Passanten fiir
eine Reaktion auf ibermiiBigen Al-
koholkonsum. Viele hielten sie fiir
betrunken und wussten nicht, dass
das mit der Krankheit zu tun hat.
Deswegen ist es wichtig, cin Be-
wusstsein fiir die Krankheit in der
Offentlichkeit zu schaffen.”

Hilfe bekommit Laura hierbei von
der Deutschen Huntington-Hilfe
(DHH) und der Stadt Voerde. Im
Rahmen der bundesweiten Aktion
<Beleuchtung fiir Huntington® der
DHH wird das Haus Voerde am 29,
Mai in Blau-Lila angestrahlt. Die
Stadt Voerde hat hierfir bereits die
Genehmigung erteilt.  Fiir uns ist es
vidllig klar, dass die Stadt Voerde bei
der Aktion mithillt®, erklirt Biirger-
meister Dirk Haarmann, Zwischen
21 Uhr und Mitternacht wird das
Gebiiude angestrahll. Wenn man
das Anschnliche mit dem Richtigen
verbinden kann, ist das eine sehr gu-
te  Aktion, meint Haarmann.
Unterstiitzung erhélt die DHH vom

Gentlemen's Club Voerde. _Der
Gentlemen's Club unterstiitzt die
Aktion sowohl technisch als auch fi-
nanziell. Wir freuen uns dber das
Engagement”, lobt Voerdes Biirger-
meister.

[Erst Abitur, dann Studium

Anhand von Gentests soll nach
ihrem 18, Geburlstag Festgestellt
werden, ob Laurs Romainczyk die
Krankheit in sich trigt und ob sie
ausbricht, Angst vor der Diagnose
Huntington hat die angehende Abi-
turientin nicht. Ganz im Gegenteil:
JGewisse Vorkehrungen wilrde ich
natiirlich treffen. Gerade im Hin-
blick aul Versicherungen®, sagl die
Gymnasiastin, Sollle bei ihr die
Diagnose Huntington gestellt wer-
den, hiitte sie zumindest Gewiss-
heit: , Die Ungewissheit, dieich jetzt
schon Jahre mit mir herumtrage,
wiire weg. Wenn ich etwas schreibe
und mein Finger fingt an zu zittern,
werde ich etwas paranoid.”
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Monaten erfihrt die Friedrichsfelderin,
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Um die Krankheil zu verlangsa-
men, gebe es bereits viele Thera-
pien. Daher sei es wichtig, dass die
Krankheit frithzeitig diagnostiziert
wird. ,Ansonsten verliert man wich-
tige Jahre. Viele Arete erkennen die
Krankheit nicht immer rechizeitig,
weil viele Symptome auch flir ande-
re Krankheiten stehen kinnten.
Der Gentest ist daher sehr wichtig”,
erklirt Laura Romainczyk.

Ihre Lebensfrewude will sie sich da-
her nicht nehmen lassen - sefbst,
wenn bei ihrdie Huntington-Krank-
heit diagnostiziert werden sollte.
+Ein klares Ergebnis macht vieles
einfacher. Mich einschriinken und
daraufl warten, dass die Krankheit
dann ausbricht, will ich nicht.” Der-
zeit baul Laura an threm Abitur
Direi von vier Prilfungen hat sie be-
reits hinter sich gebrachl. Danach
mischie sie studieren. , Das ist auf je-
den Fall ein Ziel von mir. Was ich
nach dem Abi studieren will, weilf
ich aber noch nicht”




