
Was ist CDKL5?
CDKL5 ist eine seltene Genmutation, die bis vor Kurzem dem Rett-Syndrom zugeordnet wurde 
und daher auch noch den Beinamen „Atypisches Rett-Syndrom“ trägt. Neue wissenschaftliche 
Erkenntnisse zeigen aber, dass es eine ganz eigene Erkrankung ist. Aufgrund verschiedenartigster 
Mutationen wird das Cyclin-dependent-kinase-like-5-Protein bei dieser Erkrankung nicht korrekt 
gebildet. Da es als Enzym entscheidend an der Hirnreifung beteiligt ist, verläuft diese nicht regel
gerecht. Das Wachstum und die richtige Vernetzung von Nervenzellen im Gehirn bleiben weitest
gehend aus. Kennzeichnend für die CDKL5-Genmutation sind eine in den ersten drei Monaten 
beginnende therapieschwierige Epilepsie, eine ausgeprägte Hypotonie (Muskelschwäche) und ins-
gesamt eine globale psychomotorische Entwicklungsverzögerung. Die zumeist betroffenen Mädchen 
erlernen i. d. R. nie das Sprechen, Laufen und den sinnvollen Gebrauch der Hände, das heißt alle 
Funktionen, die, evolutionär betrachtet, erst spät zum menschlichen Repertoire hinzukamen. Diese 
Funktionen versucht man mittels Förderungen wie Physiotherapie, Logopädie, Hippotherapie und 
weiteren therapeutischen Maßnahmen aufzubauen. Ein „normaler“ Zustand wird hierbei jedoch 
niemals erreicht. Die Betroffenen benötigen stets eine lebenslange Hilfe und entsprechende Förderung.
www.cdkl5.de

Infotext: Claudia Schröder-Josifovic
Persönlicher Blog über Finjas Welt bei Facebook: Finjas Welt – anders als gedacht

Eingetragener Verein beim Amtsgericht Flensburg
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Momo - Alles was Kinder bewegt e.V.
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Unser Ziel:
Kindern, die anders sind, eine 
Hilfe zur Integration in unsere 

Gesellschaft zu bieten.

Unser Leitbild:
Für die Rechte der Kinder und deren 

Eltern.
Überwindung von Barrieren in den 

Köpfen nicht Betroffener.

Unsere Strategie:
MOMO e.V. setzt sich stark für Integration 

und Inklusion ein. Wir initiieren und 
fördern Maßnahmen, Früherkennung und 

Projekte. 

… und alles was Kinder bewegtFamily

Sonderausgabe 
Momo hilft Finja –
helfen Sie mit! 






