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Erding – Mila sitzt in ihrem
Therapiestuhl, der am Esstisch
in der Küche steht. Immerwie-
derfährtsichdashübscheMäd-
chen durch die Haare, immer
wieder muss ihre Mama Spei-
chel aus ihrem Gesicht wi-
schen.DieEltern Josephine (33)
und Nico (42) Engelmann ha-
ben keine Ahnung, was ihre
Tochter von der Welt um sie
herum wahrnimmt. „Sie weiß
nicht, dasswirMamaundPapa
sind“, erklärt Josephine Engel-
mann. Mila leidet an einer
sehr seltenen Gen-Muta-
tion mit dem Namen WASF1.
Sie istmit ihren vier Jahren auf
dem Stand eines drei bis sechs
MonatealtenBabys.
GibtmanWASF1 in die Such-

maschineimInternetein,plop-
pen kaum Informationen auf.
Eine Handvoll Menschen welt-
weit ist davonbetroffen, es gibt
kaum Literatur, geschweige
denn Prognosen zur Entwick-
lung der Krankheit. Sicher ist
nur, dass sie niemals ein selbst-
ständigesLebenführenwird.

SchwierigerStart
insLeben

Zuerst dachten die Eltern,
die Krankheit sei die Folge von
Milas schwierigem Start. Die
Mutter erzählt: „Ich hatte eine
völlig 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 Mädchen kam leblos
auf die Welt und musste sechs
Minuten lang reanimiert wer-
den. Das Neugeborene wurde
sofort in ein anderes Kranken-
haus verlegt und zweiWochen
lang auf der Intensivstation be-
handelt.
Nach einigenMonaten sei es

immer offensichtlicher gewor-
den, dass Milas Entwicklung
extrem verzögert ist, mit sechs
Monaten kam der erste epilep-
tischeKrampfanfall.
Anfangs dachten auch die

Ärzte, der Sauerstoffmangel
bei der Geburt sei der Auslöser.
„Doch nach zahlreichen Arzt-
terminen haben uns die Ärzte
zueinemGen-Test geraten“, er-
zählt die 33-Jährige. Der brach-
teGewissheit:AlsMila15Mona-
te alt war, wurde die Genmuta-
tiondiagnostiziert–eineLaune
der Natur. „Niemand weiß, wo
die Reise hingeht, kein Arzt
kann uns irgendwelche Pro-
gnosen geben“, sagt Nico En-
gelmann.
„Anfangshabenwir sehr viel

geweint“, spricht JosephineEn-
gelmann offen über ihre Ge-
fühle. Trotz Diagnose wollten
sich die Eltern nicht eingeste-
hen, dass ihre Tochter niemals
ein normales Leben führen

wird. „Und wir auch nicht
mehr.“
Es folgten weitere Arztbesu-

che, seit ihremzweitenLebens-
monat ist Mila durchgängig in
physiotherapeutischer Be-
handlung. Schließlich bean-

tragten die Eltern den Schwer-
behindertenausweisundeinen
Pflegegrad. Die Anträge hätten
viel Nerven gekostet. So muss-
ten siemehrmalsWiderspruch
einlegen, dass die korrekte
Pflegestufe5anerkanntwurde,
und für den Schwerbehinder-
tenausweis mit Parkausweis
mussten sie zwei Jahre kämp-
fen. „Als wir es dann tatsäch-
lich Schwarz auf Weiß hatten,
wardasnochmal einSchlag ins
Gesicht.“ Doch ab diesem Zeit-
punktkonntendieElternMilas
Behinderungannehmen.
Mit ihren vier Jahren kann

sichMila weder vollständig ab-
stützen noch selbstständig sit-
zen, krabbeln, geschweige
denn laufenoder sprechen.Die
Nächte sind kurz. Ab spätes-
tens 23UhrkommtMila stünd-
lich, „möchte dann aber meist

nur ein bisschen gekuschelt
werden“, erklärt Papa Nico.
Aber auchNächtemit vielWei-
nen und Krampfanfällen gibt
es regelmäßig. Ab vier Uhr ist
Mila wach, und ab fünf Uhr ist
die gesamte Familie auf den
Beinen. FürMila startetunden-
det jeder Tag mit drei Medika-
menten gegen die genetische
Epilepsie.Dochkeinessorgtda-
für, dass die Anfälle komplett
verschwinden.
Mittlerweile hat Mila eine

Schwester, die einjährige Ma-
jvi. Sie kam gesund auf die
Welt. Anfangs lebte die Familie
in Hamburg. Doch im Septem-
ber 2023 zog sie nach Erding,
zurück in die Heimat von Jose-
phine Engelmann. Ihre Eltern

leben in Oberding und unter-
stützen die junge Familie. „Am
Donnerstag ist immer Oma-
Tag“, erzählt die 33-Jährige
freudig.
Die Engelmanns haben sich

ihr Leben eingerichtet. Mila

mache es ihnen leicht, da sie
meist zufrieden und selten
quengelig sei. „Und wenn sie
lacht, geht für uns ohnehin die
Sonne auf“, freut sich der 42-
JährigeüberseineTochter.
Er unterrichtet Mathematik

undSportamGymnasiumDor-
fen, seine Frau arbeitet von zu-
hause in Teilzeit als Assistentin
der Geschäftsleitung für ein
mittelständisches Unterneh-
men. Die beidenMädchen sind
unterdessen in der Kita. Mila
bekommt dort eine Individual-
begleitung. „Da haben wir
Glück. Karin ist einen ganz Lie-
be“, freut sich Mama Josephi-
ne.
ImAlltagkommendieEngel-

manns gut um die Runden,
dochwenn Extra-Ausgaben für
Milaanstehen,wirdesknapp.
„WirmöchtenMilaalleHilfs-

mittel ermöglichen, damit sie
ein erfülltes Leben haben
kann“,sagtdie33-Jährige.Doch
vielesmüssten sie aus der eige-
nenTaschebezahlen.Sokosten
alternative Therapien beimOs-
teopathen,Chiropraktikerund
Physiotherapeuten knapp 300
Euromonatlich.
Einen Spezial-Sitzsack für

500EurohatdieFamiliebereits
erworben,aberdiedazugehöri-
geUniflex-Schale, inderMilasi-
cher alleine sitzenkönnte, kos-
tet 600 Euro extra. „Das war
unsaufeinmalzuviel“, sagtEn-
gelmann.

300Euromonatlich
fürTherapien

Dann wünschen sich die El-
tern noch einen sogenannten
Upsee, das ist ein Tragesystem,
das ermöglicht, dass eine Per-
son mit Behinderung in einer
aufrechten Position stehen
kann, während sie von einer
anderen Person unterstützt
wird. Der kommt auf 655 Euro.
Ein Spezialschaukelsitz für 700
Euro hängt bereits auf der Ter-
rasse. „Mila liebt schaukeln
über alles,wahrscheinlichweil
sie sich dann schwerelos fühlt.
Die Freude in ihremGesicht ist
diesesGeldwert“, sagtNicoEn-
gelmann.
Mittelfristig wird ein behin-

dertengerechter Bus notwen-
dig, indemRollstuhl,Therapie-
stuhlundGepäck transportiert
werden können. „Mila muss ja
auchgewickeltwerden,undsie
passt auf keine herkömmliche
Unterlagemehr, dawäre so ein
Bus wahnsinnig hilfreich.
Langsam kommen wir Eltern
auch körperlich an unsere
Grenzen, Mila wird ja immer
schwerer“, erklärt Josephine
Engelmann.Dochderkostetab
50 000Euroaufwärts.
Dazu kommt noch: „Wir

müssen auch vorsorgen und
Rücklagen für später bilden,
wir wissen ja nicht, wie lange
wir das Beste für Mila sind“,
blicktdiebesorgteMamainMi-
lasungewisseZukunft.

ALEXANDRA ANDERKA

Milas ungewisse Zukunft
Seltene Gen-Mutation: Familie mit großen Herausforderungen konfrontiert

Mit viel Liebe kümmern sich Nico und Josephine Engelmann um ihre Tochter Mila (l.), die an
einer seltenen Gen-Mutation leidet. Schwesterchen Majvi ist gesund. PRIVAT

Licht in die Herzen
Das Leserhilfswerk des Erdinger/
Dorfener Anzeiger unterstützt
Menschen wie Familie Engel-
mann. Spenden sind auf das
Konto (Nummer17111) bei der
Sparkasse Erding-Dorfen möglich.
Kontoinhaber: Zeitungsverlag
Oberbayern. IBAN: DE54 7005
1995 0000 017111. Ab 300 Euro
werden auf Wunsch Spendenquit-
tungen ausgestellt. Dies vermer-
ken Sie bitte auf dem Überwei-
sungsträger. Die Namen der
Spender werden veröffentlicht.
Wer dies nicht wünscht, vermerkt
es bitte ebenfalls.

” Wir möchten Mila
alle Hilfsmittel

ermöglichen, damit
sie ein erfülltes Leben

haben kann.

Josephine Engelmann

” Niemand weiß,
wo die Reise hingeht,

kein Arzt kann uns
irgendwelche

Prognosen geben.

Josephine Engelmann

2024

BeieinerKontrolleamFlugha-
fen finden Zöllner im Gepäck
einer aus Togo stammenden
Frau ein ganzes gebratenes
Nagetier. Der 60 Zentimeter
lange Aguti ist in Mittel- und
Südamerika beheimatet und
giltdortalsDelikatesse. Indie-
sem Fall landet er aber aus
tierseuchenrechtlichenGrün-
dennie auf einemTeller.

2015

Das Ostbündnis mit elf Ge-
meinden aus dem Landkreis
Erding sowie Buchbach und
Schwindegg zeigt „Flagge“:
Alle Bürgermeister sind sich
darin einig, dass an der raum-
geordneten Ost-Trasse der B15
neu festgehalten werden soll.
Was die Gemeindechefs be-
sonders ärgert, ist, dass sie
über die Entscheidungen der
Regierung gefühlt als letzte
erfahren. „Die Leute fragen,
aber ich weiß nix“, schimpft
Hohenpoldings Bürgermeis-
terHeribertNiedermaier.

2005

In ihrer Rolle als Werbeikone
einer Telefonauskunft räkelt
sich Verona Pooth auf einem
blauen Bett im Abflugbereich
desTerminals 2 amMünchner
Flughafen. Anlässlich des Va-
lentinstages sucht siedenulti-
mativen Romeo und fragt
zehn Männer nach den Ge-
schenken für die Liebste. Ver-
gessliche müssen ein Gedicht
aufsagen.

1975

InderFraunbergerSandgrube
wirdeinSchatz ausgegraben–
leider kein echter, sondern
nur eine Filmrequisite, denn
die Nordgemeinde ist für
mehrere Tage Drehort für die
beliebteFernsehserieumGraf
Yoster (Lukas Amann) und sei-
nen treuen Diener Johann
(WolfgangVölz). kk

DAS DATUM

SindSieamDienstagmorgen
aucherstmalzumRouter
gelatscht?Haben ihnaus-und
dannwiedereingesteckt?
Leiderwar’sdiesmal so,wie
wennmanfrühermitder
flachenHandaufdenRöhren-
fernsehergedonnerthat:kein
Empfang.Nix.DenganzenTag
überwareneinGroßteil von
ErdingundaucheinigeGe-
meindendrumherumoffline.
Fürdievielen,diedasDaten-
netzberuflichbrauchen,war’s
einDesaster.
UndderRest?Leiderkönnen

wirnicht in jedenHaushalt
schauen.Wirwissennuraus
AusnahmefällenamMünch-
nerFlughafen,dasswirDeut-

schegernanders reagierenals
andere,wiemirmaleinAir-
port-Sprechererklärthat, als
dieReisendenwährendder
Vulkanasche-Tage imTerminal
übernachteten: „DieAmerika-
ner suchensichwaszuessen,
die Japaner fotografierenalles
und jeden,dieFranzosenma-
cheneinengutenWeinauf,
unddie Italiener fangensofort
anflirten.“NurderDeutsche
wedelemit seinerRechts-
schutzversicherungundver-
lange„bitte sofort IhrenVorge-
setzten“.
FürdieGlas-ist-halbvoll-

FraktionwardieserDienstag
dagegeneinentspannterTag.
Es soll sogarMenschengege-

benhaben,die sichüberein
bisschenDigitalDetoxgefreut
haben.UndinderTat:Tutein
bisserlofflinenichtallengut?
Ganzbesondersdenasozialen
Netzwerken,diegerade inden
vergangenenMonatenmit
unfassbarenHasskommenta-
rendie fraglos schlimmepoliti-
scheGroßwetterlagenoch
schlimmermachten.DieMen-
schenzerstörtoderzumindest
gesundheitlichruiniert.
WiezumBeispielSteffen

Kühnert.Egal,wiemanzu
seinerpolitischenEinstellung
steht–der jungeSPD-Mann
galtalspolitischesAusnahme-
talent. SelbstdieKonkurrenz
harrtenacheinemlangenund

überhitztenTag imBundestag
biszur letztenSekundeaus
undhörtebetroffendem35-
Jährigenzu,dendieHämeund
Hetzegebrochenhat.Wasdas
mitunseremLandkreiszutun
hat?Auchhierwerdentäglich
PolitikerundPolitikerinnen
beleidigt.Das ist –beialler
Härte imLaufeeinesWahl-
kampfs–unerträglich.So
gesehen,warder ruhigere
DienstageineWohltat.
Wirbetreibenübrigensab

MontagWahlkampf-Detox.
Traditionell stellenwireine
WochevordemGangzurUrne
unsereWahlkampfberichter-
stattungein–undblicken
gespanntaufden23.Februar.

SCHÖNES WOCHENENDE

Warum offline
manchmal
guttut

DIETER PRIGLMEIR

Erding – Die AfD Erding fühlt
sichungerechtbehandelt. Inei-
ner Presseerklärung kritisiert
sie, dass zum einen Bundes-
tags-Direktkandidatin Manue-
la Schulz zu den meisten Podi-
umsdiskussionen nicht einge-
ladenwordensei,zumanderen
werde gegen Wirte Stimmung
gemacht, wie Kreisvorsitzen-
der Wolfgang Kellermann be-
richtet.DieAnkündigung,man
wolle sich mit der AfD inhalt-
lich auseinandersetzen, sei für
ihnnurSchallundRauch.
Laut AfD-Presseerklärung

hätte beim Wirt z‘Eibach ein
politischer Frühschoppen mit
dem Europaabgeordneten Petr
Bystron stattfinden sollen.
„Nachdem (...) nun laut Polizei
eine Demonstration angekün-
digt wurde, haben die Wirts-
leute der AfD die Räumlichkei-
ten gekündigt“, heißt es in der
Presseerklärung. Die AfD habe
die Veranstaltung ersatzlos ge-
strichen. Kellermann nannte
es „höchst antidemokratisch,
dieWirte, diedieAfDbeheima-
ten, zuerschreckenodergar zu
bedrohen“.DieWirtinbestätig-
te gegenüber der Heimatzei-
tung, dass sie aufgrund der De-
moabgesagthabe. „Wirwollen
einfach keine Unruhe hier im
Orthaben.“Bedrohtsei sieaber
nichtworden. pir

WEGEN DEMO

AfD sagt
Frühschoppen
mit Bystron ab


