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J annes Kontakt zur Außenwelt
ist rot, glänzt und hat die
Form jener überdimensional
großen Tasten, die man aus
Quizshows kennt. Janne

kniet vor der Terrassentür, als beobach-
te sie dort draußen etwas. Wenn man
sie besser kennt, weiß man, dass da
nichts Bestimmtes sein muss, Janne
guckt einfach gern ins Grüne. 

VON EVA EUSTERHUS

Sie läuft auf Knien zu dem Regal, auf
dem der Buzzer steht und versucht, ihn
zu treffen. Mit der Hand, dem Ellenbo-
gen, dem Unterarm. Es dauert eine Wei-
le, bis sie ihn erwischt hat, und dann
hört man Kinder singen. Schräg und
schief, aber schön – Janne guckt ins
Grüne und lacht.

Es ist das Lied, das sie im Kindergar-
ten singen, bevor es nach draußen geht.
Ihre Gruppe hat den Song für Jannes

Buzzer aufgenommen, weil sie wissen,
dass Janne gerne Musik hört. Ihre Mut-
ter sitzt in der anderen Ecke des Wohn-
zimmers und sagt, das kleine Gerät wä-
re für sie alle eine kleine Revolution.
„Zum ersten Mal kann Janne zeigen,
was sie will“, sagt ihre Mutter. Sonst
weiß Elke Peitzner oft nicht, was in ih-
rer Tochter vorgeht. 

Die Vierjährige kann nicht sprechen
und weist autistische Züge auf. „Es ist,

als wäre immer eine dicke Glasscheibe
zwischen uns.“

Die kleine Janne aus Bad Oldesloe lei-
det an einem seltenen Gendefekt, dem
Rett-Syndrom. Mit knapp fünf Jahren
weist sie den Entwicklungsstand eines
einjährigen Kindes auf. Nach dem
Downsyndrom ist es die am häufigsten
auftauchende Chromosomenstörung,
jährlich kommen rund 50 Kinder damit
zur Welt. Jungen sterben meist schon in
der Gebärmutter, während Mädchen
das Erwachsenenalter erreichen kön-
nen. Ihr Überlebensvorteil beruht dar-
auf, dass der Defekt zurückgeht auf eine
Störung des X-Chromosoms. Da Mäd-
chen zwei davon haben, ist bei einem
Mädchen mit Rett-Syndrom nur etwa
die Hälfte der Zellen mit einem kran-
ken, die andere Hälfte mit einem gesun-
den Gen aktiviert. Das Tückische an der
nach dem Wiener Kinderarzt Andreas
Rett benannten Fehlbildung ist, dass sie
sich erst zwischen dem siebten Monat
und dem zweiten Lebensjahr bemerk-
bar macht – und dann auch nur schlei-
chend.

So war es auch bei Janne. Plötzlich
hörte sie auf, sich weiterzuentwickeln,
mehr noch, sie verlernte bereits Erlern-
tes wieder. Sie kann bis heute nicht lau-
fen, stattdessen bewegt sie sich auf den
Knien fort. Sie kann weder greifen noch
sprechen und reagiert auf äußere Reize
verzögert. Wenn sie im Buggy sitzt,
merkt man ihr die schwere Behinderung
nicht an. „Hin und wieder kommt ein
Spruch von Leuten, wie etwa ‚Na, sind
wir heute zu faul zum Laufen‘“, erzählt
Elke Peitzner. Schließlich sieht man
Janne ihre schwere Behinderung nicht
sofort an. 

Während die Kleine Musik hört und
in den Garten schaut, erinnert die Mut-
ter sich an das erste Lebensjahr ihrer
Tochter, als sie noch ein normales
Kleinkind war. Wenn etwas auf den Bo-
den fiel, fasste sie sich an den Kopf und
machte „Oh“. Wenn jemand ihr zuwink-
te, winkte sie zurück. „Plötzlich ging es
nicht mehr weiter.“ Mit einem Jahr
konnte sie noch nicht selbstständig sit-
zen, geschweige denn essen. Immerhin
hielt sie während des Fütterns einen
Löffel in der Hand. Als er ihr das erste
Mal aus der Hand fiel, dachte sich Elke
Peitzner noch nicht viel. Als Janne ihn
eines Tages gar nicht mehr halten konn-
te, tat sie das, was sie immer aufgescho-
ben hatte: Sie vereinbarte einen Termin
in einer Praxis für Humangenetik. Am
selben Abend tippte sie zwei Begriffe
ins Google-Suchfeld: Entwicklungsver-
zögerung, Handstereotypien. Nach we-
nigen Klicks stieß sie auf das Rett-Syn-
drom. „Ich las die Beschreibung eines
Kindes, und es war, als würde jemand
Janne beschreiben“, erinnert sie sich.
Da war Janne gerade eineinhalb. 

Es ist eine kryptische Formel, die El-
ke Peitzner Gewissheit bringt:
„MECP2-Mutation“ lautet der Befund
des Gentests. Für einen Moment habe
ihre Welt stillgestanden, erinnert sich
die Mutter. „Und danach drehte sie sich
weiter, nur in die andere Richtung.“ Ein
tapferes Lächeln huscht über ihr Ge-
sicht. Anders als in der Zeit vor der Dia-
gnose geht es seitdem um etwas ande-
res: Janne es so schön wie möglich zu
machen, mit den Begleiterscheinung ih-
rer Behinderung umzugehen lernen und
zu versuchen, Janne trotz allem ein so
weit es geht normales Leben zu ermög-

lichen. Immerhin besucht die Kleine
einen Waldorfkindergarten. Elke Peitz-
ner musste sich verabschieden von ih-
rer Vorstellung von einem Leben als
Mutter eines gesunden Kindes. „Es gibt
Tage, da fällt es mir leicht. Und es gibt
Tage, da fühle ich mich einfach nur hilf-
los.“ Doch auch wenn ihr Alltag ganz
anders ablaufe – „für mich ist Janne
auch ein ganz normales Kind.“ 

Hätte sie ihrer Tochter frühzeitig hel-
fen können? Fragen wie diese schossen
früher durch ihren Kopf. Die 34-Jährige
zuckt mit den Schultern. „Wahrschein-
lich nicht. Wir haben ja schon vieles
richtig gemacht, etwa indem Janne früh
Physiotherapie bekommen hat.“ 

Der Kinderarzt Andreas Rett entdeck-
te 1965 die typischen Handbewegungen,
als zwei junge Mädchen im Wartezim-
mer seiner Praxis auf den Schößen ihrer
Mütter saßen und diese die Hände ihrer
Töchter zufällig gleichzeitig losließen.
Die Mädchen rieben sich die Hände an-
einander, als würden sie sich waschen –
ein typisches Anzeichen für den Gende-
fekt. Doch auch andere Handstereoty-
pien treten auf. Janne etwa beißt sich re-
flexhaft in ihre Handgelenke. Damit sie
sich dabei nicht selbst verletzt, trägt sie
Schweißbänder. Zwischen der Musik
hört man sie mit den Zähnen knirschen.
Auch das ist typisch.

Zurzeit leben etwa 2000 bis 3000
Mädchen und Frauen damit in Deutsch-
land. Doch die Chancen stehen gut, dass
Mädchen wie Janne eines Tages ein sehr
viel selbstbestimmteres Leben führen
können. Denn Forscher fanden heraus:
„Zu den Funktionsstörungen kommt es,
weil Nervenzellen vorrangig blockiert,
nicht aber geschädigt sind, der Defekt
ist somit prinzipiell reversibel,“ so Prof.
Jonas Denecke, Leiter der Neuropädia-
trie der Kinder- und Jugendmedizin an
der Universitätsklinik Hamburg-Eppen-
dorf (UKE). Bei Tests mit Mäusen, bei
denen man die Auswirkungen des De-
fekts simuliert hatte und die die typi-
schen Störungen aufwiesen, machten
Forscher eine bahnbrechende Beobach-
tung: Die Tiere genasen auch bei fortge-
schrittenem Krankheitsverlauf, nach-
dem ihnen ermöglicht wurde, das Pro-
tein zu bilden, das Erkrankte nicht
selbstständig bilden. „Der Beginn einer
Therapie ist dabei jedoch entscheidend:
Je früher die Entwicklungsstörungen
gestoppt werden können, desto gerin-
ger fallen die bleibenden Schäden aus“,
so Denecke. 

Es ist also ein Wettlauf gegen die
Zeit. Die Zukunft von Mädchen wie Jan-
ne und ihrer Familie hängt maßgeblich
vom Erfolg der Forschung ab. Jannes
Mutter ist deshalb ehrenamtlich für den
Förderverein Rett Syndrom Deutsch-
land e.V. (www.rett-syndrom-deutsch-
land.de) tätig, der den maximalen Pro-
zentsatz der eingehenden Spenden di-
rekt der Forschung zur Verfügung stellt.
„Es tut mir gut, selbst die Initiative zu
ergreifen und etwas zu unternehmen“,
sagt sie, während sie ihre knapp fünfjäh-
rige Tochter füttert.

„Wir verbringen rund fünf Stunden
mit Essen“, sagt Elke Peitzner, schmun-
zelt und streicht mit einer Hand über
die Wange ihre Tochter. „Stimm’s, Jan-
ne?“ Ihre Tochter rudert mit den Ar-
men. Wo findet die Mutter Kraft? Eine
große Hilfe und Unterstützung ist ihr
Mann Oliver, aber auch ihr Pferd und
das Treffen mit Freundinnen sind sehr
wichtig für sie. Neulich klagte eine über
ihren Sohn: „‚Mama, Mama, Mama‘, so
geht das bei uns in einer Tour.“ Elke
Peitzner schaut Janne an, dann den Be-
such und sagt: „Wissen Sie, was ich da-
für geben würde, wenn mein Kind ein-
mal Mama zu mir sagen würde?“

Gefangen im Körper eines Babys
Jährlich erkranken
etwa 50 Kinder in
Deutschland am
Rett-Syndrom.
Mädchen können mit
der Fehlbildung leben,
doch sie bleiben im
Stadium eines
Kleinkindes stecken.
So wie Janne. Ihre
Mutter setzt sich
dafür ein, dass der
Gendefekt geheilt
wird

Mutter Elke und ihre Tochter Janne zu Hause in Bad Oldesloe. Die 4-Jährige leidet am sogenannten Rett-Syndrom, einer Chromosomenstörung
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D er Ausbau der WLAN-Infra-
struktur an Hamburgs Schulen
kommt offenbar schleppender

voran, als die Schulbehörde bisher ge-
plant hatte. Statt mit dem flächende-
ckenden Ausbau einer drahtlosen Inter-
netstruktur sicher im kommenden
Schuljahr beginnen zu können, spricht
die Behörde jetzt von noch offenen Fi-
nanzierungsfragen. Das geht aus einer
Anfrage der FDP-Fraktion in der Bür-
gerschaft hervor.

Demnach hänge der Ausbau mit dem
„Digitalpakt Schule“ zusammen, den
die alte Bundesregierung versprochen,
aber nicht mehr umgesetzt habe. Bisher
sind sechs von 118 weiterführenden
Schulen und 24 der 32 berufsbildenden
Schulen flächendeckend mit WLAN
ausgestattet. Bis Ende des Jahres soll-
ten alle Schulen zumindest in den Leh-
rerzimmern über drahtloses Internet
verfügen. Auch das wird nur „bei über-
wiegend allen Schulen“ der Fall sein.

„Die von Schulsenator Rabe vollmun-
dig angekündigte WLAN-Ausstattung
verzögert sich nun doch“, kommentiert
Anna von Treuenfels-Frowein, Frakti-
onsvorsitzende der FDP, die Antworten
des Senats. Sie kritisiert, dass sich der
Senat offenbar zu sehr auf den „Digital-
pakt Schule“ verlassen habe. Zudem ha-
be die Schulbehörde bisher nicht deut-
lich gemacht, dass ihre Pläne an die Zu-
sage des Bundes geknüpft seien.

Sie pickt sich dazu noch einen Spezi-
alfall heraus: Eine der acht beruflichen
Schulen, die bisher nicht über flächen-
deckendes WLAN verfügen, ist die be-
rufliche Schule City Süd. Doch genau
dort werden Kaufleute im Bereich E-
Commerce ausgebildet. „Die FDP-Frak-
tion erneuert deshalb ihre Forderung
nach einem verbindlichen Zeitplan für
die WLAN-Ausstattung aller Schulen.
Die Verantwortung hierfür liegt bei der
Stadt Hamburg und nicht beim Bund“,
so die Liberale. juve

FDP fordert
WLAN-Ausbau
an allen Schulen
Bisher seien zu wenige
Klassenräume ausgestattet

ANZEIGE

ANZEIGE

Nach der Tat deckte er seine
Frau mit einem Teppich ab
welt.de/bramfeld
Wie geht es jetzt mit dem
Kohlekraftwerk Wedel weiter?
welt.de/vattenfall
Entwicklungsstörung Rett-
Syndrom: Für immer Kleinkind
welt.de/rett-syndrom
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