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Milas ungewisse Zukunft

Seltene Gen-Mutation: Familie mit groBen Herausforderungen konfrontiert

T il

Erding — Mila sitzt in ihrem
Therapiestuhl, der am Esstisch
in der Kiiche steht. Immer wie-
der fahrt sich das hiibsche Mad-
chen durch die Haare, immer
wieder muss ihre Mama Spei-
chel aus ihrem Gesicht wi-
schen. Die Eltern Josephine (33)
und Nico (42) Engelmann ha-
ben keine Ahnung, was ihre
Tochter von der Welt um sie
herum wahrnimmt. ,,Sie weif$
nicht, dass wir Mama und Papa
sind®, erklirt Josephine Engel-
mann. Mila leidet an einer
sehr seltenen Gen-Muta-
tion mit dem Namen WASFL

Sie ist mit ihren vier Jahren auf Lo

dem Stand eines drei bis sechs
Monate alten Babys.

Gibt man WASF1 in die Such-
maschine im Internetein, plop-
pen kaum Informationen auf.
Eine Handvoll Menschen welt-
weit ist davon betroffen, es gibt
kaum Literatur, geschweige
denn Prognosen zur Entwick-
lung der Krankheit. Sicher ist
nur, dass sie niemals ein selbst-
stindiges Leben fithren wird.

Schwieriger Start
ins Leben

Zuerst dachten die Eltern,
die Krankheit sei die Folge von
Milas schwierigem Start. Die
Mutter erzdhlt: ,Ich hatte eine
vollig entspannte Schwanger-
schaft, alle Untersuchungen
waren top.“ Doch dann folgte
die traumatische Geburt: Die
Nabelschnur hatte sich zwei-
fach um Milas Hals geschlun-
gen, das Middchen kam leblos
auf die Welt und musste sechs
Minuten lang reanimiert wer-
den. Das Neugeborene wurde
sofort in ein anderes Kranken-
haus verlegt und zwei Wochen
lang auf der Intensivstation be-
handelt.

Nach einigen Monaten sei es
immer offensichtlicher gewor-
den, dass Milas Entwicklung
extrem verzogert ist, mit sechs
Monaten kam der erste epilep-
tische Krampfanfall.

Anfangs dachten auch die
Arzte, der Sauerstoffmangel
bei der Geburt sei der Ausloser.
»,Doch nach zahlreichen Arzt-
terminen haben uns die Arzte
zu einem Gen-Test geraten®, er-
zahlt die 33-Jdhrige. Der brach-
te Gewissheit: Als Mila15 Mona-
te alt war, wurde die Genmuta-
tion diagnostiziert—eine Laune
der Natur. ,Niemand weil3, wo
die Reise hingeht, kein Arzt
kann uns irgendwelche Pro-
gnosen geben®, sagt Nico En-
gelmann.

~Anfangs haben wir sehr viel
geweint“, spricht Josephine En-
gelmann offen tber ihre Ge-
fiihle. Trotz Diagnose wollten
sich die Eltern nicht eingeste-
hen, dass ihre Tochter niemals
ein normales Leben fithren
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wird. ,Und wir auch nicht
mehr*

Es folgten weitere Arztbesu-
che, seitihrem zweiten Lebens-
monat ist Mila durchgingig in
physiotherapeutischer Be-
handlung. SchlieRlich bean-

99 Wir méchten Mila
alle Hilfsmittel
ermoglichen, damit
sie ein erfiilltes Leben
haben kann.

Josephine Engelmann

tragten die Eltern den Schwer-
behindertenausweis und einen
Pflegegrad. Die Antrige hitten
viel Nerven gekostet. So muss-
ten sie mehrmals Widerspruch
einlegen, dass die korrekte
Pflegestufe 5 anerkanntwurde,
und fiir den Schwerbehinder-
tenausweis mit Parkausweis
mussten sie zwei Jahre kimp-
fen. ,Als wir es dann tatsidch-
lich Schwarz auf Weif} hatten,
war das nochmal ein Schlag ins
Gesicht.“ Doch ab diesem Zeit-
punkt konnten die Eltern Milas
Behinderung annehmen.

Mit ihren vier Jahren kann
sich Mila weder vollstindig ab-
stiitzen noch selbststdndig sit-
zen, krabbeln, geschweige
denn laufen oder sprechen. Die
Néchte sind kurz. Ab spites-
tens 23 Uhr kommt Mila stiind-
lich, ,moéchte dann aber meist
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Mit viel Liebe kiimmern sich Nico und Josephine Engelman
einer seltenen Gen-Mutation leidet. Schwesterchen Maijvi ist gesund.
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nur ein bisschen gekuschelt
werden®, erkldrt Papa Nico.
Aber auch Néchte mit viel Wei-
nen und Krampfanfillen gibt
es regelmiRig. Ab vier Uhr ist
Mila wach, und ab fiinf Uhr ist
die gesamte Familie auf den
Beinen. Fiir Mila startet und en-
det jeder Tag mit drei Medika-
menten gegen die genetische
Epilepsie. Doch keines sorgt da-
fiir, dass die Anfélle komplett
verschwinden.

Mittlerweile hat Mila eine
Schwester, die einjdhrige Ma-
jvi. Sie kam gesund auf die
Welt. Anfangs lebte die Familie
in Hamburg. Doch im Septem-
ber 2023 zog sie nach Erding,
zuriick in die Heimat von Jose-
phine Engelmann. Ihre Eltern
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n um ihre Tochter Mila (l.), die an
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leben in Oberding und unter-
stiitzen die junge Familie. ,Am
Donnerstag ist immer Oma-
Tag“, erzdhlt die 33-Jdhrige
freudig.

Die Engelmanns haben sich
ihr Leben eingerichtet. Mila

’ , Niemand weiB,
wo die Reise hingeht,
kein Arzt kann uns
irgendwelche
Prognosen geben.

Josephine Engelmann

mache es ihnen leicht, da sie
meist zufrieden und selten
quengelig sei. ,,Und wenn sie
lacht, geht fiir uns ohnehin die
Sonne auf”, freut sich der 42-
Jahrige tiber seine Tochter.

Er unterrichtet Mathematik
und Sport am Gymnasium Dor-
fen, seine Frau arbeitet von zu-
hause in Teilzeit als Assistentin
der Geschiftsleitung fiir ein
mittelstindisches Unterneh-
men. Die beiden Midchen sind
unterdessen in der Kita. Mila
bekommt dort eine Individual-
begleitung. ,Da haben wir
Gliick. Karin ist einen ganz Lie-
be“, freut sich Mama Josephi-
ne.

Im Alltag kommen die Engel-
manns gut um die Runden,
doch wenn Extra-Ausgaben fiir
Mila anstehen, wird es knapp.

~Wir mochten Mila alle Hilfs-

mittel ermoglichen, damit sie
ein erfiilltes Leben haben
kann“, sagt die 33-Jdhrige. Doch
vieles miissten sie aus der eige-
nenTasche bezahlen. So kosten
alternative Therapien beim Os-
teopathen, Chiropraktiker und
Physiotherapeuten knapp 300
Euro monatlich.

Einen Spezial-Sitzsack fiir
500 Euro hat die Familie bereits
erworben, aber die dazugehori-
geUniflex-Schale, in der Mila si-
cher alleine sitzen konnte, kos-
tet 600 Euro extra. ,Das war
uns aufeinmal zu viel“, sagt En-
gelmann.

300 Euro monatlich
fiir Therapien

Dann wiinschen sich die El-
tern noch einen sogenannten
Upsee, das ist ein Tragesystem,
das ermoglicht, dass eine Per-
son mit Behinderung in einer
aufrechten Position stehen
kann, wihrend sie von einer
anderen Person unterstiitzt
wird. Der kommt auf 655 Euro.
Ein Spezialschaukelsitz fiir 700
Euro hingt bereits auf der Ter-
rasse. ,Mila liebt schaukeln
tiber alles, wahrscheinlich weil
sie sich dann schwerelos fiihlt.
Die Freude in ihrem Gesicht ist
dieses Geld wert“, sagt Nico En-
gelmann.

Mittelfristig wird ein behin-
dertengerechter Bus notwen-
dig, in dem Rollstuhl, Therapie-
stuhl und Gepéck transportiert
werden konnen. ,,Mila muss ja
auch gewickelt werden, und sie
passt auf keine herkdmmliche
Unterlage mehr, da wére so ein
Bus wahnsinnig hilfreich.
Langsam kommen wir Eltern
auch korperlich an unsere
Grenzen, Mila wird ja immer
schwerer®, erkldrt Josephine
Engelmann. Doch der kostetab
50 000 Euro aufwirts.

Dazu kommt noch: ,Wir
miissen auch vorsorgen und
Riicklagen fiir spdter bilden,
wir wissen ja nicht, wie lange
wir das Beste fiir Mila sind*,
blickt die besorgte Mama in Mi-
las ungewisse Zukunft.

ALEXANDRA ANDERKA
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Das Leserhilfswerk des Erdinger/
Dorfener Anzeiger unterstiitzt
Menschen wie Familie Engel-
mann. Spenden sind auf das
Konto (Nummer 17 111) bei der
Sparkasse Erding-Dorfen moglich.
Kontoinhaber: Zeitungsverlag
Oberbayern. IBAN: DE54 7005
199500000171 11. Ab 300 Euro
werden auf Wunsch Spendenquit-
tungen ausgestellt. Dies vermer-
ken Sie bitte auf dem Uberwei-
sungstrager. Die Namen der
Spender werden vertffentlicht.
Wer dies nicht wiinscht, vermerkt
es bitte ebenfalls.



