Der elfjahrigen Anna fehit weniger als ein Promille der Erbinformation. Das hat
drastische Folgen fiir ihr Gehirn. Ein selbststindiges Leben kann sie nie fihren

Anna und die Denkfehler

en Brief aus der Klinik hatten sie

cinen Tag vor Weihnachten be-

kommen. Auf dem Papier standen

die Koordinaten. »1q21.1« Iris

Miinster wird sie nicht mehr ver-
. »Es war unsere Edésung.«

Code: Chromosom Nummer eins (1), auf dessen
langem Arm (q), Binderungsbereich 21.1. Fiir Iris
und Peter Miinster* bedeutet er: Freispruch. Und
die Ecklirung fiir alles, was geschehen ist. Mit
ihrem Leben. Mit ihrer Familie. Mit Anna, ihrer
Tocher. 1q21.1 ist der Ort, der fiir Anna* zum
Schicksal wurde. Aber Anna wird das nie verstehen.
An cinem sonnigen Samstag wartet das Mad-
chen neben seiner Mutter in der Haustiir. Ein Ein-
familienhaus in Kéln, eine ruhige Sackgasse, ein
biirgerliches Viertel. Sie trigt Jeans und eine rot
gemusterte lange Bluse. Wenn etwas an ihr aufFillt,
dann ihre Haare: rotblond, halblang, sehr dicht.

* Alle Namen von der Redaktion geindert

»Das ist Annae, sagt ihre Mutter, »kommen Sie
doch herein.« Anna streckt zur Begriifung die
Hand aus. Sie lichelt nichr, sagt niches. Sie blicke
zur Seite, schaut ihre Mutter an. »Nein, Anna, du
musst ihn ansehen, wenn du die Hand gibst.«
Anna zieht den Arm ein und versucht es noch ein-
mal. Diesmal mache sie es richtig.

Das Midchen ist fast lf Jahre alt. Dass mit ih-
rer Tochter etwas nicht stimmte, hatten die Miins-
ters frith gemerke. »Anna war einfach anders«, sagt
Iris Miinster {iber ihr viertes Kind. Anna reagierte
nicht auf Geriusche. Zuerst dachten die Eltern, sie
sei vielleicht taub. Ein Hortest ergab das Gegenteil.
War vielleicht mit Annas Gehirn etwas nicht in
Ordnung? Die schlimme Ahnung sei stirker ge-
worden, als das Kind zwei war, erzihlc der Varter:
»Da hat sie zum ersten Mal gckrdmpﬁ«Anmcr-
lit einen epdzpu.schen Anfall, dann einen zweiten,
dritten, vierten. Das ist ein hiufiges Symptom bei

geistig behinderten Kindern.

DleAmcwamndoc Auch in Annas Erban-
lagen k die F genetiker der Essener
Uni-Klinik zunichst nichts Ungewdhnlichés ent-  Rich
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groflen Esstisch der Familie, sche im MRT eigent-
llchviilhgnonnalaus »das haben wir dreimal
holt«. Aber was die Magnetresonanztomo-

Bdnndznmg aufgenommm wulde. Der Befund

ischen Un-
msucbung von Vater, Murter und Tochter passte
in cinen einzigen niichternen Satz: »Wir fanden
cine Deletion von 2,183 Megabasen in 1q21.1, de
novo.« Das bed Annas Ch 1 fehlc

grafie nicht zeigen kann: Das Him arbeitet nicht
normal. Als Annas Intelligenz getestet wurde —
»ein deprimierender Moment«, sagt Iris Miins-
ter —, IagduemutndteWenaufduSchwdlenu
schweren geistigen Behinderung.

Peter Miinster ist Neumchmug.

ein Stiick. Ungefihr 2 183 000 DNA-B ine —
und mit ihnen 15 Gene — waren in ihrem Erbgut
nicht zu finden. Von den Eltern hat sie den Gen-
fehler niche geerbt, weder ihr Vater noch ihre Mut-
termgendeefdﬂmsmh Excm:undcmba
Annas Z D die

auf Hirnop bei Kindern. Ermzdnsid’u
nichts vor. »IQ 50«, er hebt die Arme, lisst sie wie-
der fallen. Als habe er es zu oft schon erklirt: Egal,
mit welchen Mitteln man sie fordert, seine Tochter
wird nie ein normales Leben fiihren und immer
von fremder Hilfe abhingig scin. »Am Anfang

-

Genetiker so etwas, ein neu entstandener Erbfeh-
ler. Eine kleine Laune der Natur.

‘Was Anna fehlt, ist winzig, weniger als ein Pro-
mille der Erbinformationen. Aber ihrem Gehirn
mangelt es an einigen Genen, die es gebraucht
hitte: Um alle Nervenbahnen zu bilden, damit
diese zur richtigen Zeit wachsen, in die korrekte
Damit der Kopf perfeke funkrioniert.

decken: »Karyotyp XX, 46« kein Chromosom zu

Annas Hirn, sagt Peter Miinster beim Kaffee am

hatten wir ja die Hoﬁnung, vielleicht findet snch
etwas Organisches.« Etwas, das man beheben kin-
ne. »Aber dann merkt man — da geht nichts.« Anna
blieb lange stumm. Sie kann auch jetze nur wenig
sprechen, verschlucke halbe Worter. »Kaudi« be-
dm(“ K. 1 »Schl lst Shlabs

Anna macht zwar langsame Fortschritte, aber im
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Vergleich zu anderen Kindern, sage ihr Vater, sgeht
die Schere immer weiter auscinandere.

Dafiir ist Anna ein schr mutiges Madchen. Sie
kennt kein Risiko, so gut wie keinen Schmerz. Angst
hat sie nie. Auch keine Furche vor groer Hohe wie
ihre Mutter. Vielleicht licbt Anna deshalb die Fahrt mic
der Drahtseilbahn hinauf in die Luft, quer iiber den

‘Wasser, zeigt

die sich dber die Briicke quilen: »Stau.« Derweil {iber-
fillc ihre Murter die +lch glaub, ich muss
sterbene, klagt sie. »Sterbne, munndlAnmdudeo

nicht normal aus: Sie haben Rhlbddungm am Kbx-

darunter. »Die Euu?-.fn‘ldxlg}umn Annas
Nachbar Paul id: die Karte sicher, er darf

pex, oder ihre Gesichter sind defc
udnmnlu&d;dimchum.abcrmdleﬂndm
icklung so weif dass ein

Kmda:mmwkgumdul(hmkﬁbawmenhn
Sie fangen nichc an zu sprechen, sie lernen nicht
sitzen, kbnnen niche laufen. Sie reagieren niche auf
ihre Eltern wie andere Kinder. »Wenn Kinder die
milestones verpassene, sagt Reis, »dann macht man
sich Sorgen. Spitestens wenn die Einschulung be-

‘vorsteht, kdnnen die Eltern der Frage nicht mehr

ausweichen: Ist unser Kind behinderc«
Es war Reis' Labor, dem im Fall der Familie

solche Untersuchungen gibt es in deutschen Klini-
und starrt reglos zum Horizont, ¢in Blick  ken ein abgestufies Verfahren: Es beginnt mit einer
ins Irgendwo, Wie die Welt in Annas Kopf ausschaut,  korperlichen Untersuchung, die Familiengeschich
kann man das nachvollzichen? Wie sich ihr Leben  wird (ber drei Generationen protokolliert. Dann

sik - vor allem die Songs von Lena. Vor ein paar
Wochen war Anna mit der Mutter beim Lena-
Konzert. Da habe sie getanze und geklarsche, er-
2ihlt Iris Miinster. Und Aana hat gelernt, cinen
Discman zu bedienen; auf dem hort sie die Lena-
CD. Nur wenn sie etwas nicht will, merkt man es
sofort und sehr deulich. Dann liegt Anna auf dem

hum‘Oﬁ-ndumbrpedldxbeamm:h

Fille
u;énhh. Dic Fachleute haben es mit einer
Gruppe von angeb
vuubdverrmfeﬁln&mwmn
Damit das Denk h v
IﬂnmundlufwedlnlnthnﬂntdaungmdaUm—
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zungen die
lOOOOGﬂmpriunnbgszmmdm jede ein-
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fille in Hund
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Fiir die Eltern war der Befund eine
Erldsung: »Wir haben keine Schuld«
Als geistig behindert gilt in Deutschland, wer bei
gingigen IQ-Tests weniger als 71 Punkte erreicht.
Bis vor cinigen Jahren konnte man eine Ursache in
Erbtw&ﬂlmnumtdedm.wmn&rpe-

Mikroskop war: etwa beim

(Trisomie 21), bei dem das Chro-

mosom 21 dreimal in t, oder
bei Rehilk " in den Ch

;upon Array Comparative Genome Hybddm
~ durchsucht das mit zwei Millionen
Gensonden; a:dnulxbd;ehndrimndn

dguwm Findet sich keine Verinderung, die

Rehind

was mit ihrer Tochter los ist ~ selbst wenn die Dia-
gnose weder Heilung noch bessere Forderung fiir
Anna verspriiche. Der Befund war dennoch eine Er-
leichterung. »Da wussten wir, dass wir keine Schuld
habene, sagt Iris Miinster. »Wir haben bei ihr nichts
falsch gemacht.« Weil Anna cinen neu entstandenen
Genfehler hat, miissen sich die Eltern auch nicht
mit dem Vorwurf quilen, sie hitten die Behinde-
rung an ihre Tochter vererbt

André Reis hat dieses Aufatmen bei vielen Eltern
erlebt. Der Direktor des Instituts fiir Humangenetik
am Eranger Uni-Klinikum fahndet nach Erbdefek-
ten, die das Gehim schidigen. Die Klirung, sagt er,
kbnmdmﬂmnkhtnmSchuldg:ﬂlhkndumn

Kaénnten die gesunden Geschwister spiter - kranke
Kinder bekommen?

In Reis' Wartezimmer sitzen viele besorgte, ver-
zweifelte, radose Eltern mit ihren Kindem. Sie ha-
ben beobachtet, dass mit den Kleinen etwas niche
stimmt. Manche sind fast noch Babys, aber sic schen

ng erkliren kdnnte, prilfen die For-
achaga.HrbekmnxeGenﬂ.dﬂmDJdudneRe-
tardierung hervorruft. Bleiben auch diese Tests ohne
Ergebnis, durchsuchen die Experten das Erbgut mit
den Genchips. Bei Anna zeigte sich der Befund crst
auf dieser Stufe: in der feinen Zackenlinic, dic als
Ergebnis ausgeworfen wurde. Dic Chips »sehen«
Auffilligkeiten, sobald dicse mehr als 10 000 Gen-
Millionen ~ sie verursachten einen gewaltigen Aus-
schlag: Deletion in 1q21.1.

Was cin Defizit dort im Genom anrichten kann,
xhhrmn.mmanAnmlndenwﬂdﬂbe-
t auf eine Forderschule, in ihrer
Kmdunmqwmmmdunsw

Downsyndrom. Dic

jeder
ebenso viele Finger hoch. Anna schaut rados auf ihre
cigenen Hinde. Dann guckt sie zur Seite.
»Eins oder vielex, sage die Lehrerin
sind ihre Zahlen.« Auch mit den Zahlenk

ein Nest. Um sich zu vergewissern, dass man sie
noch ger hat, obwohl sie nicht rechhen kann.

Anna merkr genau, dass sie Dinge nicht kann,
die man kénnen sollte. Etwa Lesen: Sie besitzt ein
Buch — Das nase Grab -, das nimmt sie mit in
den Urdaub und tut so, als wiirde sie lesen, wie
ihre Schwester und beide Brilder. »Ihr grofes Pro-
blem ist, dass sie ihren Geschwistern hintether-
will, und da st88¢ sie deutlich an ihre Grenzens,
erzihlt Iris Miinster. »Das ist sehr frustrierend fiir
sie.« Oft reagiere Anna dann aggressiv.

Thr Defizit sind Abstraktionen. »Bei lebens-
praktischen Aufgaben ist sie supers, sagt ihre
Lehrerin. »sWena sie Tee kocht, nimmt sie die
richtigen zwei Tecbeutel.« Aber malt man ihr eine
groBe Zwei auf ein Blatt Papier, bedeutet das fiir
Anna gar nichts. Formales Denken, im Kopf mit
Symbolen zu i das kommt in ihrer Welt

lesen oder rechnen wird sie
mlemmkbnnm

Genauso wenig st Zeit cine Grofe in ihrem Uni-

Anna regelmiBig Niederlagen. Darauf ist jeweils
eine Zahl gedruckr und entsprechend viele Punkee

irgendwann wiirdes,
wh«MﬂmSﬁmTﬁdlukmnldkBedﬂr

tung von Woche, Momrodu}lhlmdn,ntho-
che ist eine Folge Ereignisse: M onng
hat sie Schwimmen und Tanzen. Dienstag komm
ihre Betreuerin. Nichts am Mittwoch, reiten gdn
sicam Donnerstag. Am Freitag ist nur kurz Schule,
und dann kommt der Opa, um sie abzuholen.
»Wenn man ihr sagt, wir fahren in einer Stundes,
sagt Iris Miinster, skann sie damit nichts anfangen.«
Es gibt Zeitmesser fiir Behinderte, auf denen ein
Symbol, etwa fir eine Scunde, mit jeder Minute
Kleiner wird. »Anna wiirde davor sizen bleiben und
das beobachtens, sagt dic Mutter: »Sic wartet akiv.«
Auch Schuhebinden ist eine Hiirde. Dieser

malerweise egal ~, sahen die Eltern ihre Chance
'bmmSnldltelkkriqu.-oblHlkdk

In der Schule hat Anna oft Mihe. Rechnen oder Lesen wird sie nie kdnnen. Dafir ist sie ein
sehr mutiges Madchen. Angst oder Schmerz kennt sie kaum

Schuhe selber zubinden kiante. Fehlanzeige. Die
Chucks wurden trozdem gekauft. Und die Mut-
ter bindet sie zu.

Im Labyrinth des menschlichen Erbguts ist
1g21.1 bis heute ein ziemlich ritselhafter Ort. Ex

sie ist nichr die Erste, bei der ein 1g21.1-Vedust
cmdnchww& DleErﬁhmngmkmdutnBe-
lasst eine

ol

zu: Die
Sabtwudnmmnd:mdﬂnhkuwubln«hx
schlimmer. »Was erwartet uns, was erwartet sie’«,

»Was wird mit ihr, ‘wenn wir nicht mehr da sind. Ich
wollte Dinge regeln, damit sie gut versorgt ist.«

Die Ursache zu kennen erleichtert betroffenen
l'-uniliennwhpnhi-dleDlnchabzndlungm
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Leben die Krankenkassen. Da werden die geistig
Behinderten zu einem wirtschaftlichen Fakror.
Am schwersten haben es jene Familien, die auf
der Suche nach der Usache fiir eine Behinderung
niche ans Ziel kommen. Bei der Fahndung ver-
sagten die bi gingigen Methoden in fast
jedem zweiten

Anna sicht sofort, wenn ein anderes
Kind Hilfe braucht, sagt die Lehrerin

Die Genomforschung diirfte dies dnder. »Wenn
wir mit den

telligenz.
Gencodes den 1Q auf 40 beschrinken, zuweilen
h Vari | i Masach

n
hochster Denkfihigkeit verhelfen? Sind Dumm-
hmundlmdb.mzdzwwnédld:d-hulmfdw
Dot i dae I

anlagen? Dklduﬁmmpnnmcrldrdmdi
Fachblitter und

1q21.1, dort wo ein Anna um einen gro-
Ben Teil des Verstands gebracht hat.

Threr Einfiihlsamkeit und ihrem Verantwor-
rungsbewusstsein hat der Missgriff der Natur
nichts anhaben kénnen. »Das macht sie zur Mut-
ter der Klasse«, sagr die Lehrerin, »sie gucke ganz
genau, welches Kind spezielle Hilfe braucht.
Wenn der Tisch gedecke wird, achtet sie darauf,
dass alle Laffel und Gabel haben. Ob etwas run-
terfille, siche sie schon, bevor es passiert. Und
Anna ist diejenige, die beim Klassenausflug nach-
fragt, ob man dic Medizin fiir die anderen Kinder
eingepacke hat.« Wie prizise Anna auf ihre Klas-

zwei Siezen durch den Raum gesprungen. Sie
hebe die Hand und klatscht ganz cool ab: +Gim-
me fivee kann Anna zwar nicht sagen. Aber dic
Geste ist perfeke.

Dann singt sie mit den anderen: »Um halb drei
st die Schule aus, dann gehen wir nach Haus.« Anna
weifl s genauer: »Dann kommt mein Taxi.«
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