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„In ein paar Jahren kann sie
vielleicht nicht mehr sprechen“

Die fünfjährige Lara lebt mit kindlicher Demenz. Die Diagnose hat den Eltern den Boden unter
den Füßen weggezogen. Es ist ein Wettlauf gegen die Zeit. Worauf die Familie jetzt setzt.

Von Paulina Stumm

Wangen  Es wirkt wie ein alltägli-
cher Schnappschuss: Die fünfjäh-
rige Lara hält ein kleineres Kind an
der Hand, die beiden laufen über
einen breiten Schotterweg, rechts
von einem hohen Holzzaun be-
grenzt. Das Foto zeigt die Kinder
von hinten. Keine Gesichter, keine
großen Gesten, keine erkennbare
Dramatik. Und doch hat Laras
Mutter, Eileen Reichel, den Mo-
ment im Bild festgehalten und auf
ihrem Instagram-Kanal geteilt:

„Früher war es für uns selbstver-
ständlich, die Momente einfach zu
leben – ganz im Hier und Jetzt,
ohne ständig das Handy in der
Hand zu haben. Erinnerungen ent-
standen im Herzen, nicht in der
Galerie. Mit der Diagnose Sanfilip-
po hat sich das geändert.“

Das Sammeln und Bewahren
von Erinnerungen hat für die Fa-
milie aus Primisweiler bei Wangen
im Allgäu einen anderen Stellen-
wert bekommen. Denn Lara hat
das Sanfilippo-Syndrom, eine sel-
tene, angeborene Stoffwechseler-
krankung. Sie wird auch als kindli-
che Demenz beschrieben.

Für Laras Eltern, Eileen Reichel
und Gabriel Ziegler, hat sich der
Moment der Diagnose einge-
brannt. Monatelang hatten sie auf
das Ergebnis eines Gentests ge-
wartet. Natürlich hatten sie sich
selbst schon informiert und einen
Verdacht gehabt, sagt Gabriel
Ziegler. „Aber dann denkst du: Das
ist es sicher nicht, das darf es nicht
sein.“ Im Februar 2026 kam die Ge-
wissheit. „Das zieht einem den Bo-
den unter den Füßen weg“, sagt Ei-

leen Reichel. Dass sich Lara anders
entwickelt als ihre beiden älteren
Geschwister, fällt der Familie
schon vor rund zwei Jahren auf. Es
sind zunächst keine eindeutigen
Auffälligkeiten, eher kleine Dinge,
„bei denen wir stutzig wurden“.
Lara kann Pferde und Kühe nicht
auseinanderhalten und freut sich
beim Auspacken eines Buchs über
einen Ball.

Lara hat die sehr seltene Typ-
C-Variante, MPS IIIc. Wie selten
diese Form ist, zeigen auch die
Zahlen der Gesellschaft für Muko-
polysaccharidosen. Eine offizielle
Statistik, wie viele Menschen an
Sanfilippo erkrankt sind, gebe es
nicht, sagt Carmen Kunkel, Ge-
schäftsführerin der Gesellschaft.
Dem Verein seien rund 320 Patien-
ten in Deutschland bekannt. Nur
fünf davon lebten mit dem Typ C,
den auch Lara hat.

Dass die Sanfilippo-Diagnose
oft erst spät gestellt wird, liegt
nach Einschätzung von Kunkel
nicht nur daran, dass die Erkran-
kung so selten ist. Man sehe es den
Kindern auch nicht an. „Die Symp-
tome sind so unspezifisch, dass
man auch erst einmal darauf kom-
men muss, danach zu suchen.“

Auch Lara merkt man nicht auf
den ersten Blick an, dass sie in die-
sem Sinne ein besonderes Kind ist.
Wenn ihre Eltern erzählen, was sie
gerne mag – Spätzle mit Soß zum
Beispiel und Trampolinhüpfen –
unterscheidet sich das nicht unbe-
dingt von anderen Fünfjährigen.
Sie ist liebevoll und zuvorkom-
mend. „Wenn im Kindergarten
Handschuhe verloren gehen, fra-
gen sie Lara, sie weiß oft, wo sie
sind“, erzählt ihre Mutter.

Und doch, Sanfilippo ist längst
Teil des Familienalltags. Wenn Ei-
leen Reichel mit Lara unterwegs
ist, und andere Menschen ihre
Tochter für schlecht erzogen hal-
ten, weil sie nicht hört, unbe-
herrscht und wild ist, und kein Ge-
spür für Gefahren hat. Mit Erklä-
ren sei bei ihr aber nicht viel zu
machen. „Wir lassen ihr viel durch-
gehen“, sagt Gabriel Ziegler, wohl
wissend, dass das gerade auch für
die Geschwister – ihr großer Bru-
der Luca ist 16 Jahre alt, ihre
Schwester Milia acht – eine kon-
fliktträchtige Herausforderung ist.

Im Kindergarten in Primiswei-
ler kümmert sich seit vergange-
nem September eine Integrations-
kraft in einer Eins-zu-eins-Betreu-

ung um Lara. Zu regelmäßiger Er-
go-, Logo- und Physiotherapie ge-
sellt sich seit Kurzem auch eine
Reittherapie.

Diese Therapien sind wichtig.
Sie helfen, Laras Bewegungsfähig-
keit und ihre Sprache möglichst
lange zu erhalten. Letztlich aber
behandeln sie nur die Symptome.
Deshalb hoffen Laras Eltern auf
die Forschung und die Entwick-
lung einer heilenden Therapie.

Wie bei seltenen Erkrankungen
nicht unüblich, gibt es vergleichs-
weise wenig Forschung und nur we-
nige Firmen, die die Entwicklung bis

zur Zulassung stemmen könnten.
Für Lara ist die Frage nach einer
möglichen Therapie ein Wettlauf ge-
gen die Zeit. „Jetzt könnte man noch
viel retten – in ein paar Jahren sitzt
sie vielleicht im Rollstuhl und kann
nicht mehr sprechen“, sagt Gabriel
Ziegler. Um die Forschung zu unter-
stützen, hat Laras Familie auf der
Onlineplattform „Go fund me“ unter
dem Titel „Forschung ist Hoffnung
für Lara“ eine private Spendenakti-
on gestartet. Mit dem Geld wollen sie
direkt ein Forschungsprojekt oder
die Sanfilippo Initiative in Deutsch-
land oder Frankreich unterstützen.
Und sie suchen nach einer Forscher-
gruppe, die direkt an einer Therapie
für Laras Subtyp C arbeitet, und
nach einer Studie, an der Lara teil-
nehmen könnte.

Laras Eltern haben sich vorge-
nommen, mit ihrer Tochter mög-
lichst viele schöne Dinge zu erle-
ben. Das Foto auf dem Schotter-
weg ist deshalb mehr als ein Bild
aus einem Familienalbum. Es steht
für einen Alltag, der kostbarer ge-
worden ist, weil niemand weiß, wie
lange er so bleiben darf.

Mit viel Vorsicht hat Lara das Plitsch-Platsch-Pinguin-Spiel aufgebaut und ihre Eltern, Eileen Reichel und Gabriel Ziegler, zum Mitspielen eingeladen. Die Fünf-
jährige leidet an einer seltenen Krankheit. Foto: Foto: Paulina Stumm

Das Sanfilippo-Syndrom

• Das Sanfilippo-Syndrom ist auch
als kindliche Demenz oder Kinderde-
menz bekannt.
• Es handelt sich um eine seltene,
angeborene Stoffwechselerkran-
kung und gehört zu den Mukopoly-
saccharidosen, kurz MPS.
• Dabei arbeitet je nach Typ ein be-
stimmtes Enzym nicht richtig. Da-
durch sammeln sich Stoffe im Körper
an, die nicht ausreichend abgebaut
werden können und ihn zunehmend
schädigen. Bei MPS III, also Sanfilip-
po, ist hauptsächlich das zentrale
Nervensystem betroffen.

• Wann und in welcher Schwere
Symptome auftreten, wie schnell
Sanfilippo fortschreitet und wie hoch
die Lebenserwartung ist, das ist indi-
viduell sehr unterschiedlich.
• Betroffene Kinder entwickeln sich
zunächst unauffällig, hinken dann
aber oft in der geistigen Entwicklung
hinterher und verlieren später nach
und nach geistige und körperliche
Fähigkeiten wie Sprechen, Sitzen und
Schlucken. Menschen mit dem Sanfi-
lippo-Syndrom sterben meist im jun-
gen Erwachsenenalter.
• Heilbar ist Sanfilippo bislang nicht.

„Das zieht einem
den Boden unter
den Füßen weg.“

Mutter Eileen Reichel

„Jetzt könnte
man noch

viel retten.“
Vater Gabriel Ziegler

Blasorchester aus
dem USA kehrt zurück

ins Westallgäu
Zwei Konzerte geplant am
Mittwoch und Donnerstag

Röthenbach/Hergensweiler Bis aus
den USA kommt das Blasorches-
ter, das am 24. und 25. Juni zwei
Konzerte in Röthenbach und Her-
gensweiler spielt. Unbekannt im
Westallgäu ist die Northwinds
Concert Band (NWCB) aus St.
Louis (Missouri) dennoch nicht.
Denn sie verbindet eine langjähri-
ge Freundschaft mit Musikerinnen
und Musikern aus der Region.

Ihr letzter Auftritt im Westall-
gäu ist über 20 Jahre her: Die
NWCB war das erste Blasorchester
aus den USA, das bei einem Be-
zirksmusikfest im ASM Bezirk 7
teilgenommen hat. Im Jahr 2005
kamen die Musiker aus St. Louis
(Missouri) zum Bezirksmusikfest
der Musikkapelle Lindenberg.

Doch die Geschichte geht noch
weiter zurück: Bereits im Jahr 2002
kam der Dirigent der Northwinds
Concert Band, Larry Marsh, als
Gastdirigent nach Röthenbach
und dirigierte die Hälfte des Jah-
reskonzerts. Ein Jahr später lud er
die Musikanten aus dem Westall-
gäu für eine Konzertreise in die
USA – die erste in der Geschichte
der Musikkapelle. Daran erinnert
sich Oskar Bihler. Bis 2022 war er
Dirigent der Kapelle. Derzeit führt
er bei der Stadtkapelle Lindenberg
interimsweise den Taktstock.

Nach dem
Gegenbesuch
der NWCB auf
dem Bezirksmu-
sikfest ging es
für die Musikan-
ten aus Röthen-
bach wieder in
die USA. Dieses

Mal wurden sie auch von Mitglie-
dern des Musikvereins Hergens-
weiler verstärkt.

Immer wieder gab es seitdem ei-
nen regen Austausch über den At-
lantik hinweg. So kam NWCB-Di-
rigent Larry Marsh etwa im Jahr
2011 zum Bezirksmusikfest in Rö-
thenbach und trat dort als Juror
beim Stimmungswettbewerb auf.

Die Musiker der NWCB kommen
nun für eine zehntägige Konzertrei-
se in die Region. Mit rund 65 Perso-
nen spielen sie nicht nur zwei Kon-
zerte im Westallgäu. Zusätzlich
sind etwa Auftritte in München und
Salzburg geplant. Die Planungen
für diese Konzertreise laufen schon
seit 2023/2024, sagt Bihler.

Auf dem Programm der Konzer-
te im Westallgäu stehen Klassiker
der Blasmusikliteratur, Popsongs,
Märsche und amerikanische Kon-
zertstücke, kündigt Bihler an.

Das Konzert am Mittwoch, 24.
Juni, in Hergensweiler findet bei
gutem Wetter am Heimatmuseum
statt. Bei schlechtem Wetter spie-
len die Musiker in der Leiblachhal-
le. Los geht es um 20 Uhr.

Nach Röthenbach kommt die
Northwinds Concert Band am
Donnerstag, 25. Juni, um 20 Uhr
ins Freizeitzentrum Rentershofen.
Der Eintritt ist frei. (feß, pm)

Oskar Bihler

Jugendfußballvorschau

SG Westallgäu
C-Junioren II – TSV Bodnegg (Sa., 13.30
Uhr), C-Junioren I – SG Aitrach/Haslach/
Tannheim/Rot an der Rot (Sa., 15.15 Uhr),
D-Junioren II – SV Deuchelried II (Sa., 15.15
Uhr), D-Junioren I - SV Deuchelried I (Sa.,
13.45 Uhr), B-Junioren – FC Friedrichsha-
fen (So., 11 Uhr).

FV Rot-Weiß Weiler
D-Junioren I – SV Eglofs I (Sa., 13.45 Uhr),
D-Junioren – TSV Grünkraut (Sa., 15 Uhr),
A-Junioren - SG Leutkirch/Herlazhofen/
Friesenhofen (Sa., 17 Uhr), B-Junioren II –
SV Oberteuringen II 9er (So., 11 Uhr), B-Ju-
nioren I – SG Kisslegg (So., 13 Uhr).

FC Lindenberg
D-Junioren I – SG Unterzeil/Aichstetten/
Seibranz (Sa., 13.45 Uhr), C-Junioren – FC
Isny (Sa., 15.15 Uhr), SG Kisslegg - A-Junio-
ren (Sa., 17 Uhr).

Bürgermeister
übernimmt

wichtige Aufgabe
Hergensweiler kann zudem

eine personelle Lücke schließen

Hergensweiler Von der Nachfolge in
der Leitung der Kindertagesstätte
St. Ambrosius bis zur Bestellung
weiterer Standesbeamter: Im Ge-
meinderat Hergensweiler hat Bür-
germeister Wolfgang Strohmaier
über mehrere personelle Verände-
rungen informiert.
• Drei Bürgermeister zu Standesbe-
amten bestellt. In der konstituie-
renden Sitzung der Verwaltungs-
gemeinschaft (VG) Sigmarszell
wurden Bürgermeister Wolfgang
Strohmaier, seine Stellvertreterin
Sibylle Englmann sowie Dritter
Bürgermeister Michael Bihler mit
sofortiger Wirkung zu Standesbe-
amten bestellt.
• Neue pädagogische Leitung für Kita
St. Ambrosius. Für die vakante Stel-
le in der Kindertagesstätte wurde
eine Nachfolgerin gefunden. Sa-
brina Obererlacher, derzeit Leite-
rin des Kindergartens Rieden in
Bregenz, soll die Aufgabe mit Be-
ginn des neuen Kindergartenjah-
res zum 1. September übernehmen.
Sie folgt auf die langjährige Leite-
rin Iris Reulein-Merk, die die Ein-
richtung verlassen wird. Am 13.
Juli laden die Erzieherinnen von 14
bis 17 Uhr zum Tag der offenen
Kindergartentür ein.
• Neue Ämter in der Verwaltungsge-
meinschaft. Strohmaier wurde zum
neuen Vorsit-
zenden der VG
Sigmarszell ge-
wählt. Sein
Stellvertreter ist
Jörg Agthe (Sig-
marszell). Als
zweiter Stellver-
treter fungiert
der im März gewählte neue Wei-
ßensberger Bürgermeister Ralph
Schielin. Strohmaier blickt opti-
mistisch auf die Zusammenarbeit:
„Wir werden das Schiff gemein-
sam auf Kurs halten.“ Bisheriger
VG-Vorsitzender war Hans Kern,
der als Bürgermeister von Wei-
ßensberg bei der Wahl im März
2026 nicht mehr antrat.
• Gemeinderat erhält höheres Sit-
zungsgeld. Hergensweiler erhöht
das Sitzungsgeld für die Gemein-
deratsmitglieder von bisher 40 auf
60 Euro. Strohmaier, seine Stell-
vertreterin Sibylle Englmann und
Gemeinderätin Heidi Abendschein
bezeichneten die Erhöhung als an-
gemessen. Frank Wawrzyniak als
Vorsitzender des Rechnungsprü-
fungsausschusses unterstützte die
Entscheidung ebenfalls: „Es geht
ja nicht nur um die Sitzungen, son-
dern auch um die intensiven Vor-
bereitungen darauf.“ Das Gremi-
um hatte die Erhöhung mit großer
Mehrheit beschlossen.
• Defibrillator in der Volksbank-Filia-
le. Positiv aufgenommen wurde im
Gremium zudem die Mitteilung,
dass die Volksbank Lindenberg im
öffentlich zugänglichen Bereich
ihrer Filiale in Hergensweiler einen
Defibrillator installieren wird. (do)

W. Strohmaier

Lindau

Radlerin bricht sich Schulter
bei Zusammenstoß mit Auto
Bei einem Verkehrsunfall in Lindau
ist eine 52 Jahre alte Radfahrerin
leicht verletzt worden. Nach Anga-
ben der Polizei war sie am Don-
nerstag auf der Schachener Straße
in Richtung Aeschach unterwegs
und wollte an einem fahrenden
Stadtbus vorbeifahren. Zeitgleich
kam ein 30-jähriger Autofahrer auf
der Gegenfahrbahn entgegen. Die
Radfahrerin kollidierte mit dem
linken Außenspiegel des Pkw, der
dabei abbrach. Durch den Zusam-
menstoß stürzte die Frau und zog
sich eine Schulterfraktur zu. Sie
wurde zur stationären Versorgung
ins Krankenhaus gebracht. Es ent-
stand ein Sachschaden von etwa
1000 Euro. (p)

Aus dem Polizeibericht

Gekennzeichneter Download (ID=Rh0Pjfr2SAZqJKN5JKBszTJq0tciHCQW4NLTMXg82HM)


