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Spenden ganz im
Sinne des Seligen

BOZEN (jov) Allein der Ort war
ein bedeutungsvoller, denn: Das
nach dem seligen Josef Mayr-
Nusser benannte, kirchliche Kin-
der- und Jugendzentrum am
Bozner Silvius-Magnago-Platz
war erst am 16. März offiziell er-
öffnet worden. Und wie hell hier

21.300Euro:DasistderErlös
derFriedenslicht-Aktion2018.
GesternübergabendiePfad-
finder imneuenJugendhaus
„JosefMayr-Nusser“denSpen-
denbetrag–undzwar je-
weils7100Euroandreiganz
unterschiedlicheHilfsprojekte.

das Licht der Mitmenschlichkeit
leuchtet, zeigte der erste offizielle
Festakt in diesen Räumlichkei-
ten. Feierlich wurde gestern der
Ertrag der Friedenslichtaktion
2018 der Pfadfinder seinem
Zweck übergeben. Insgesamt
21.300 Euro, von denen jeweils
7100 Euro an folgende drei Hilfs-
projekte gehen: den Verein Prem
Prasad, der in Vrindanvan (Indi-
en) eine Straßenküche betreibt;
den Verein „Il Girotondo“, der in
Rumänien Kindergärten unter-
stützt; den Verein „Jakobsbrun-
nen“, der im afrikanischen Benin
einen Trinkwasserbrunnen baut.
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„Die beiden sind völlig zerfallen“

von Anna von Stefenelli

ST. LORENZEN „Meine Lieben“,
sagt Manuela Oberhammer mit
weicher Stimme, während sie auf
die Bilder ihres verstorbenen
Mannes und ihres verstorbenen
Sohnes schaut. Tränen laufen ihr
über die Wangen. Ein liebevolles
Lächeln kennzeichnet ihr Gesicht.
„Ich habe mal gelesen, dass Cho-
rea Huntington zuerst zur völligen
Verblödung und dann zum Tod
führt“, sagt sie. Dann schüttelt die
52-Jährige den Kopf: „Aber das
stimmt nicht!“ Beide seien sie bis
zum Schluss „mit dem Kopf noch
da“ gewesen.
Diese Krankheit, die infolge der
Zerstörung eines Bereichs im Ge-
hirn zum schleichenden Zerfall
und letztendlich bis zum Tod
führt, zog sich wie ein dunkler
Schleier durch Oberhammers Le-
ben. Deshalb ist sie heute Leiterin
einer Selbsthilfegruppe (siehe In-
fokasten rechts) und steckt nun
erst recht all ihre Liebe in ihren ge-
sunden Sohn, dessen Lebensge-
fährtin und deren gemeinsames
Kind, mit denen sie in einer Woh-
nung in St. Lorenzen lebt.

„Schick mir neue Kraft
– oder einen Blitz!“
Chorea Huntington war Manuela
Oberhammer in jungen Jahren
kein Begriff. Bis Anfang der 1990er
Jahre, als die Krankheit bei ihrem
Mann Franz Hofer diagnostiziert
wurde. Nur ein Jahr nach der
Hochzeit. Die sieben schlimmsten
Jahre ihres Lebens folgten. Denn
die Wesensänderungen ihres
Mannes führten oft zu Konflikten.
„Aggressivität ist bei dieser Krank-
heit einfach normal“, weiß sie heu-
te. Bewusst war das der Frau da-
mals noch nicht. Mit allen Mitteln
versuchte sie, Besserung zu schaf-
fen, wo es keine geben konnte. Die
Huntington-Krankheit ist unauf-
haltsam.
„Einmal sagte eine Bekannte zu
meinen Kindern, dass ich an dem

Sie verlor ihren Ehemann Franz an die Krankheit Chorea
Huntington. Das war 2009. Dann musste Manuela

Oberhammer (52) aus St. Lorenzen mit ansehen, wie
auch ihr Sohn Christian langsam daran zugrunde ging.
Eine Geschichte über einen vergeblichen Kampf, einen
Selbstmordversuch und neu gewonnenen Lebensmut.

Zustand von Franz schuld sei. Ich
habe das selbst auch geglaubt,
schließlich ging es ihm seit der
Hochzeit immer schlechter. Ich
bin zusammengebrochen und ha-
be versucht, mich umzubringen.“
Eine Freundin, die die Frau unan-
gemeldet besuchen wollte, fand
sie damals. Oberhammer kam ins
Krankenhaus. „Das war mein
Glück! Mein Selbstmordversuch
war eine Kurzschlussreaktion. Wie
dumm ich nur war!“
Während sie diese Worte aus-
spricht, schaut sie auf ihre sieben
Monate alte Enkelin, die auch im
Raum ist. „Es gibt ja noch Leute,
die mich brauchen“, sagt sie und
lächelt.
Erst sieben Jahre nach der Diagno-
se bei ihrem Mann änderte sich et-
was an ihrer negativen Einstellung.
Ab jenem Tag, an dem sie mit einer
Bekannten einen Spaziergang
machte. „Ich habe wieder einmal
gejammert, wie schlimm alles ist“,
erzählt sie. Ihrer Freundin habe es
dann irgendwann gereicht. „Sie
fragte mich, ob ich denke, die Ein-
zige zu sein, der Schlimmes pas-
siert. Ich war richtig beleidigt – ha-
be aber bald gemerkt, dass sie ei-
gentlich Recht hat“, beschreibt die
Pustererin ihren Sinneswandel.
Seitdem habe sich die Situation
gebessert. „Ich hatte es akzeptiert,
mein Mann und ich verstanden
uns dann gut. Selbst dann, als er
nicht mehr sprechen konnte, be-
stand eine starke Verbindung. Bis
zu seinem Tod im Jahr 2009.“ Oft
ging sie in dieser Zeit im Regen
spazieren, stand unter einem
Strommasten und sprach zu Gott:
„Entweder du schickst mir jetzt
neue Kraft oder den Blitz!“ Einen
Blitz schickte er nie, so fühlte sie
sich gestärkt.

Das Leben leben,
so lange es geht
Chorea Huntington ist eine Erb-
krankheit. Die Wahrscheinlich-
keit, dass Kinder von Betroffenen
erkranken, ist relativ hoch. So

schwang in der Familie die Angst
mit, dass auch ihr Sohn Christian
betroffen sein könnte. „Tests sind
jedoch bei Minderjährigen nur bei
eindeutigen Anzeichen erlaubt“,
erzählt Oberhammer.
Erst als die Anzeichen im Jahr 2005
– als Christian 13 war – immer of-
fensichtlicher wurden, sprach sie
mit ihrem Sohn über die Krank-

heit. Es folgte die Diagnose. Er war
am Boden zerstört, weinte stun-
denlang – und sie mit. Dann
schlossen Mutter und Sohn einen
Pakt: „Solange es dir noch gut
geht, leben wir das Leben so rich-
tig. Wenn es schlechter wird, kön-
nen wir dann beide immer noch
zusammen weinen.“
Gesagt, getan. Bis wenige Monate
vor seinem Tod im vergangenen
Jahr erlebten die beiden viele
glückliche Momente – der Roll-
stuhl hielt sie nicht davon ab.
Christians liebste Ausflüge waren
jene in die Freizeitparks. „Ich wer-
de mich immer an sein Lachen auf
der Achterbahn im Disney World
Resort Paris erinnern. Das war die
pure Lebensfreude“, erinnert sich
Oberhammer mit Tränen in den
Augen.

Der unaufhaltsame,
grausame Zerfall
Beinahe jedes Jahr zog es die Fa-
milie in den Freizeitpark Garda-
land – gemeinsam mit seinen
Freunden aus der Nachbarschaft
und Schulfreunden im Schlepp-
tau. Sie waren es auch, die Christi-

Zum Schluss war er
nur noch Haut

und Knochen. Er
entschied sich für

den Tod.
Manuela Oberhammer, Leiterin der

Selbsthilfegruppe für Chorea-
Huntington-Betroffene

„Chorea Huntington“ – auch
als „Huntington'sche Chorea“
oder früher auch als „Veitstanz“
bezeichnet – ist eine bis heute
unheilbare erbliche Erkrankung
des Gehirns, die typischerwei-
se durch unwillkürliche, un-
koordinierte Bewegungen bei
gleichzeitig schlaffem Muskel-
tonus gekennzeichnet ist. Be-
troffene leiden an der fort-
schreitenden Zerstörung eines
Bereichs des Gehirns, der für
Muskelsteuerung und grundle-
gende mentale Funktionen
wichtig ist. Die Krankheit führt
unweigerlich zum Tod.
Für Betroffene und Angehöri-
ge gibt es in Südtirol eine
Selbsthilfegruppe, in welcher
der Austausch über Behand-
lungen und Hilfe sowie die Ge-
meinschaft im Vordergrund
stehen. „Unsere kleine Familie“
nennt sie Gruppenleiterin Ma-
nuela Oberhammer.
▶ Info & Anmeldungen unter
Tel. 348/5200760 direkt bei
Manuela Oberhammer.

Stichwort „Chorea Huntington“ und Hilfe
für Menschen mit seltenen Erkrankungen

Weitere Hilfen für Betroffe-
ne seltener Erkrankungen
und deren Angehörige:
▶ Viele Informationen ein-
schließlich medizinischer Ver-
sorgung, Kontakt-, Unterstüt-
zungs- und Vernetzungsmög-
lichkeiten finden sich auf dem
Portal für seltene Erkrankungen
(www.rare-bz.net).
▶ Auch beim Landeskoordinie-
rungszentrum für die seltenen
Krankheiten (0471/907109;
online unter seltenekrankhei-
tenBZ@sabes.it sowie auf
www.sabes.it unter „geneti-
scher Beratungsdienst“) fin-
den Sie Beratung.
▶ Die Dienststelle für Selbst-
hilfegruppen und der Dienst
für Patientenorganisationen im
Dachverband für Soziales und
Gesundheit bietet Unterstüt-
zung bei der Suche nach
Gleichbetroffenen oder bei der
Gründung einer Selbsthilfe-
initiative (0471/312424; online
unter www.dsg.bz.it oder
www.selbsthilfe.bz.it).

an immer verteidigten. Selbst in
dunkleren Momenten seines Le-
bens. Über böse Kommentare von
Mitschülern habe Christian aber
sowieso nur gelacht. „Er war ein-
fach ein lebensfroher Junge. Sein
Leben war im Endeffekt so bunt“,
erinnert sich Oberhammer.
Manchmal habe er lachend ge-
sagt: „Die Krankheit verfolgt mich,
aber ich bin schneller.“ Denn
Christian lebte in der Tat sechs Jah-
re länger, als es die Ärzte vorausge-
sagt hatten.
Einzig in der Liebe schien es bei
ihm nicht zu klappen. „Ich
muss bald eine Freundin
finden. Wenn ich immer
schlechter werde, will mich
eh keine mehr“, habe er be-
reits wenige Jahre nach der
Diagnose gesagt. Als er ver-
liebt war, sang er „Die Eine,
die Eine oder keine ...“ Und
während die Mutter heute
in Erinnerungen schwelgt
und leise diese Melodie
summt, kommen unwei-
gerlich auch die traurigen
Gedanken. An die Augen-
blicke, in denen der Zerfall
durch diese grausame

Krankheit nicht mehr zu leugnen
war. Bis Christian schließlich nur
noch aus Haut und Knochen be-
stand. Im Sommer 2018 entschied
sich der 26-Jährige gegen eine
Operation – und damit für den
Tod. Doch die Liebe zwischen
Mutter und Sohn starb nie.
Und so passt es zu dieser besonde-
ren Geschichte, dass die Antwort
auf die Liebeserklärung der Mutter
an ihren Sohn am Sterbebett vor
zehn Monaten ein gehauchtes „I di
a, Mami!“ war. Das waren seine
letzten Worte.
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Die offizielle Scheckübergabe erfolgte an die Vertreter der drei Vereine.

Manuela Oberhammer hat ihren Mann Franz und ihren Sohn Christian
an Chorea Huntington verloren. „Sie sind immer bei mir“, sagt sie.

Als alles noch in Ordnung schien: Ehe-
mann Franz kurz vor Ausbruch der Krank-
heit mit den Söhnen Martin und Christian.


