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VOERDE Kerstin Dittrich erinnert
sich noch an denTag vor fast genau
13 Jahren, als ihr leiblicherVater sich
bei ihrmeldete. Eswar einDonners-
tag AnfangMai, sie war 29 Jahre alt.
DieElternwarengeschieden, es gab
nicht viel Kontakt, Kerstin Dittrich
hatte keinenAnruf erwartet.Was ihr
Vater ihr zu sagen hatte, war: „Kers-
tin. Nur für deine weitere Lebens-
planung. Ichwill dir sagen, dass ich
an Huntington erkrankt bin.“
„Nur fürdeineweitere Lebenspla-

nung.“ Ein Satz, schwer wie ein Ur-
teil.Weil die Huntington-Krankheit
nämlich beinahe jede Lebenspla-
nung zunichte macht. Auch wenn
Kerstin Dittrich das nicht auf An-
hieb klar war: „Da wusste ich gar
nicht, was das ist“, sagt sie heute.
Der Schicksalsschlag traf, wie sich
später herausstellen sollte, ihre äl-
tere Schwester Sandra.
Huntington ist eine „neurodege-

nerative Erkrankung“, die erblich
bedingt ist und tödlich verläuft.
Ein Genfehler sorgt bei den Betrof-
fenen dafür, dass Teile des Gehirns
schubweise fortschreitend zerstört
werden. Es kommtmehr undmehr
zuStörungenderMuskelsteuerung,
der kognitiven Fähigkeiten, zu psy-
chischen Veränderungen. Dieser
Verlauf ist unvermeidbar: Wer den
besagten Genfehler trägt, der wird
krank. Und es gibt keine Heilung.
Eindeutige Syptomesindmeist zwi-
schendem30. unddem40. Lebens-
jahr da.
Nach dem Anruf des Vaters be-

schlossen Kerstin und ihre damals
31-jährige Schwester Sandra, ihr
Erbgut testen zu lassen. An der Bo-
chumerUni-Klinik erfuhren sie das
Ergebnis:„Dass SandraGenträgerin
ist“, sagt Kerstin Dittrich.
Da war es also vorbei mit fast al-

lem, was sich ihre große Schwester
für ihr Leben vorgestellt hatte. Für
Kerstin brach die Welt zusammen.
Noch mehr für die Mutter der bei-
den, Ulla Offergeld-Hiller. Sie be-
nennt ihre bitteren, verzweifelten
Gefühle:„Hättest dudichdamals in
einen anderenMann verliebt, dann
wäre es anders gekommen.“Natür-
lich sind solche Gedanken Unsinn.
Natürlich kommen sie trotzdem.
Damals war Sandra schon Mut-

ter einer kleinen Tochter: Laura.
Die heute 17-Jährige ist damit auf-
gewachsen, die Krankheit kennen-
zulernen. „Als meine Mutter das
Ergebnis bekam, war ich fünf. Also
kurz vor der Grundschule“, blickt
sie zurückunderklärt in sachlichem
Ton: „Ich würde sagen, dass es in
meiner Grundschulzeit mit psychi-
schenSymptomenangefangenhat.“
Es gab indieser Phasemehr stres-

sige Situationen in der Familie, die
sie sich im Nachhinein gut erklä-
renkann.„AmAnfangderKrankheit
kann es in RichtungDepression ge-
hen, auch in Richtung Aggression“,

erzählt sie. Nach und nach kamen
weitere Symptome bei ihrer Mutter
dazu. Unkontrollierte Bewegungen
stellten sich ein: so etwas wie Mus-
kelreflexeohneUrsachen. Es kamen
immer stärkere Konzentrationsstö-
rungen,wegenderer dieMutter bald
schon nicht mehr arbeiten konnte.
„Ich wusste das ganz lange nicht,

was das genau war“, erzählt Laura
von ihrem kindlichen Blick auf das
alles. Bis sie elf oder zwölf war: In
diesemAlter habe sie ganz deutlich
gemerkt, dass etwas nicht stimm-
te. „Da habe ich meine Mama zum
erstenMal gefragt, was das für eine
Krankheit ist.“ Anschließend be-
gann sie, sich alles darüber anzule-
sen, was sie finden konnte.
DasWissenumdieKrankheit lässt

Familienmitglieder vieles imNach-
hinein anders deuten. In der Rück-
schau auf die Jugend ihrer älteren

Schwester sagtKerstinDittrich:„Ich
glaube, dass esbei ihr schonviel viel
früher angefangen hat.“ Schon als
Sandra amGymnasium aufs Abitur
zuging, hatte sie psychischeProble-
me. Sie litt an Ess-
störungen, hatte
depressive Pha-
sen. Andererseits:
„Viele jungeMen-
schen haben psy-
chische Proble-
me“, schränkt Kerstin Dittrich ein.
„Man weiß halt nicht: War das ein
Vorläufer?“
Mit den gleichen Ungewisshei-

ten im Hinterkopf kann sich Lau-
ra wiederum heute nicht dagegen
wehren, sich selbst zu beobachten.
Denn jedes Kind eines betroffenen
Elternteils hat das fehlerhafte Gen
mit einerWahrscheinlichkeit von50
Prozentmit auf dieWelt bekommen.

DieserWert ist immer gleichundun-
verrückbar.
Sie stellt fest, dass sie sich in ganz

normalen Alltagssituationen auf
Alarmzeichen kontrolliert. Ein Bei-

spiel: „Ich spiele
Fußball. Da wer-
denBilder vonuns
gemacht. Und da
habe ich gesehen,
dass ichdieFinger
immer sokomisch

gehalten habe“, erzählt sie. Das er-
innerte sie an eine verkrampfte
Handhaltung, die sie von ihrerMut-
ter kannte. War das jetzt also „nor-
mal“,was sie daunbewusstmachte?
Oder ein erstes Krankheitszeichen?
Solche Situationen gibt es immer

wieder:War diese oder jene Regung
jetzt „absichtlich“, oder war sie un-
willkürlichpassiert?Wardieses oder
jenesZuckengerade irgendwie„,ko-

misch‘“? Wenn ihr mal etwas nicht
einfällt: normale Zerstreutheit oder
ein Symptom für Konzentrations-
störungen?
Laura ist sich ziemlich sicher, dass

sie Klarheit haben will, sobald das
möglich ist. „Ich werde im Septem-
ber 18“, sagt sie. Dann darf sie sich
auf den Genfehler testen lassen.
„Früher ist das inDeutschlandüber-
haupt nicht erlaubt, weil man wohl
davon ausgeht, dass man, wenn
man noch nicht 18 ist, mit diesem
Ergebnis noch gar nicht richtig um-
gehen kann.“
Andererseits – kann man das

denn, wenn man 18 ist? Was ist,
wenn der Genfehler diagnostiziert
wird? Laura hat sich das überlegt.
„Am Anfang hat mich der Gedan-
ke schon ziemlich verängstigt, weil
das so unfassbar viel Einfluss auf
meine Zukunft nehmen wird“, sagt

sie.„BeimeinerMamasehe ich,wie
schlimm es werden kann.“ An den
schlechtenTagen. Aber es gibt auch
gute Tage. „Dann sehe ich, wie viel
Spaß sie an kleinen Dingen haben
kann.Wie sie mit uns lachen kann.
Dann sehe ich, dassdas Lebendann
nicht vorbei ist.“ Unterm Strich
glaubt sie, dass sie wissen will, ob
ihre Zukunft davon bestimmt sein
wird oder nicht. Undweil sie so viel
gelesenund recherchiert hat, glaubt
sie auch, dass sie auf jede Erkennt-
nis vorbereitet ist.
Ihre Mutter Sandra ist heute 44

Jahre alt und umfassend auf Ver-
sorgung und Pflege angewiesen.
Sie lebt in einer Wohneinrichtung
in Duisburg, die sich mit Hunting-
ton-Patienten auskennt. Sie ist kör-
perlich stark beeinträchtigt. Sie er-
innert sich oft an Dinge aus ihrer
Jugend, aber es ist schwer, mit ihr
ein Gespräch zu führen.
Doch ihre Persönlichkeit – das,

was SandrasWesen ausmacht – das
sei noch da, erzählen ihre Mutter
und ihre Schwester. „Empathie ist
noch ganz stark vorhanden“, sagen
sie.„DiesesWohlmeinende, dasLie-
bevolle. Siewill immerallenhelfen.“
Und: „Es ist ein Highlight, wenn sie
lacht.“
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Ein Familienschicksal
Die Huntington-Krankheit ist sehr selten, und sie macht Angst. Sie liegt verborgen in

den Genen, sie endet tödlich. Und sie prägt Familienschicksale über Generationen. Eine
betroffene Familie aus Voerde will, dass die Menschen davon erfahren, wie das ist.

Drei Generationen: Ulla Offergeld-Hiller (67) und Kestin Dittrich (42) sind gesund. Laura (17) lebtmit der Ungewissheit, sie wird sich testen lassen. RP-FOTO: SZF

DerGenfehlerDer Genfeh-
ler, der die Huntington-Krank-
heit auslöst, liegt auf dem vier-
ten Chromosom. Er bewirkt, dass
ein bestimmtes Protein – also ein
Eiweiß – vom Körper falsch her-
gestellt wird. Das wiederum be-
wirkt, dass Neuronen, also Ner-
venzellen, im Gehirn zerstört
werden.

Zahlen Allgemein wird von etwa
10.000Huntington-Betroffenen
in Deutschland ausgegangen. Es
könnte aber eine hohe Dunkelzif-
fer vonMenschen geben, die das
mutierte Gen tragen, ohne es bis-
lang zu wissen. Im Kreis Wesel
gibt es etwa 45 Erkrankte.

Fragen zumTest Vor einen Test
auf den Huntington-Genfehler
sind zum Schutz der Patienten
Hürden gesetzt. Es gibt Vorge-
spräche und feste Fristen für Be-
denkzeiten. Selbst, wenn das Er-
gebnis vorliegt, wird es nur auf
erneutenWunsch offenbart, und
es wird psychologische Beglei-
tung empfohlen. Dennmit dem
Ergebnis, sei es gut oder schlecht,
müssen Betroffene dann leben:
Sie haben Gewissheit und können
nichts ändern. Zahlreiche Rah-
menbedingungen – etwa Versi-
cherungsfragen – sollten vor ei-
nem Test geklärt werden.

MitUngewissheit oder
mit Gewissheit leben?

INFO

„BeimeinerMama
sehe ich,wie schlimmes

werdenkann“
Laura (17)

Am Samstagabend leuchtet das Haus Voerde für Huntington
VOERDE (szf) Um auf die Hun-
tington-Krankheit aufmerksam
zu machen, wird am kommenden
Samstag, 29.Mai, ab21UhrdasWas-
serschlossHausVoerdemit blauem
undviolettemLicht illuminiert.Da-
mit wird Voerde Teil einer weltwei-
ten Aktion unter dem Titel „Light it
up for HuntingtonDisease“. In die-
sem Projekt werden im gesamten
Monat Mai in verschiedenen Städ-
ten und an verschiedenen Aben-
den Gebäude in diesen Farben be-
leuchtet.
Die Familie von Kerstin Dittrich,

UllaOffergeld-Hiller undder 17-jäh-
rigenLaura ausFriedrichsfeld istmit
der Anregung dazu an den Bürger-
meisterDirkHaarmannundanden

Voerder Verein „Gentlemen’s Club“
herangetreten.Diedrei Frauenwol-
len, dass Menschen erfahren, dass
es die Huntington-Krankheit gibt
und was sie bedeutet. Denn weil
Leute die Symptome nicht einord-
nen könnten, kommees oft zu Situ-
ationen, die für Betroffene und die
Angehörige einfach schlimm sind.
So wurde Kerstin Dittrichs er-

krankte Schwester Sandra, Lauras
Mutter, einmal in einer Lage, in der
sie Hilfe brauchte, für betrunken
gehalten wegen ihres taumelnden
Gangs, der verwaschenen Ausspra-
che. Von den Leuten, die ihr hätten
beistehen sollen,wurde sie entspre-
chend schlecht und falsch behan-
delt. „Das macht einen manchmal

einfach wütend“, sagt Kerstin Dit-
trich.
Auch, wenn siemit ihrer Schwes-

ter in der Stadt unterwegs ist, wird
dieUnwissenheit derMenschenzur
Belastung: „Man kriegt blöde Bli-
cke.“Undnicht zuletzt sei dieKrank-
heit so selten, dass auch Ärztinnen
und Ärzte sie nicht unbedingt auf
dem Schirm hätten, so dass es häu-
figer Fehldiagnosen gebe.
Die Lichtinstallationen sollen

auch ein Appell an die Forschung
sein, sich diesem besonderen Lei-
denweiterhin zuwidmen.„Wir sind
zwar eine Minderheit“, fasst es die
17-jährigeLaura inWorte.„Aberdas
ist trotzdemwichtig.Wir sind trotz-
dem da.“

Und nicht zuletzt: Die Aktion soll
anderen Betroffenen – oder auch
möglicherweise Betroffenen – zei-
gen, dass sie nicht so allein sind,
wie sie vielleicht denken. Sie soll
Mut machen, sagt Kerstin Dittrich.
„Ich glaube, viele wissen, dass was
in der Familie liegt, und trauen sich
nicht, sich damit zu beschäftigen.“
Es gebe dafür aber Unterstützung:
Netzwerke von Menschen in der
gleichen Situation. Eine erste An-
laufstelle ist zum Beispiel der Ver-
ein „Deutsche Huntington-Hilfe“.
Interessierte sind eingeladen, am

Samstagbeim„beleuchteten“Haus
Voerde vorbeizuschauen.Wer mag,
kann Fotos von der Aktion in sozia-
len Netzwerken verbreiten.

Das Plakat zur
Aktion am Sams-

tag, 29. Mai
2021: DasWas-
serschloss Haus
Voerdewird be-
leuchtet. Der
Titel des Pro-
jekts: „Light it
up for Hunting-
ton Disease“,
frei übersetzt:
Beleuchtung für
Huntington.
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