
NOTDIENSTE

Allgemeine Informationen
zu Corona
Bürger-Telefon Hochtaunuskreis: zu
erreichen von Mo. bis So. von 8 Uhr bis
17 Uhr unter (0 61 72) 9 99 47 99. Die tages-
aktuellen Infiziertenzahlen und den Inzidenz-
wert gibt es auf der Homepage des Kreises
unter www.hochtaunuskreis.de unter „Lage-
übersicht“.
Bürger-Telefon des Hessischen Minis-
teriums für Soziales und Integration:
0800-5 55 46 66.
Robert-Koch-Institut: auf der Homepage
www.rki.de gibt es aktuelle Informationen
zum Coronavirus.
Impftermine: Zurzeit werden Impftermine
an Personen der Priorisierungsgruppe 1 und
2 vergeben, das sind in der Regel Personen
ab dem 70. Lebensjahr, die nicht in einem
Alten- oder Pflegeheim leben. Unter den
Telefonnummern 116 117 oder (0 611) 505
92 888 (von 8-20 Uhr) oder über das Internet-
Anmeldeportal www.impfterminservice.de
oder www.impfterminservice.hessen.de sind
Anmeldungen für das Impfzentrum Bad
Homburg möglich.
Corona-Service-Telefon Stadt Bad
Homburg: für Bad Homburgerinnen und Bad
Homburger zu den üblichen Sprechzeiten der

Verwaltung unter den Nummern (0 61 72)
100-55 55 und -50 33 zu erreichen.

Teststellen für die kostenlosen
Corona-Schnelltests

Einen Überblick über alle Teststellen in
Hessen gibt es auf der Internetseite des
hessischen Sozialministeriums unter
www.corona-test-hessen.de.

Bad Homburg: Rosen-Apotheke, Erlen-
bachhalle, Anmeldung in der Apotheke,
Wetterauer Straße 3, oder unter (0 61 72)
4 96 40.

Bad Homburg: Neuroneum, 10-14 Uhr nach
Anmeldung unter (0 61 72) 9 18 33 51,
Zeppelinstr. 24.

Bad Homburg: Testzentrum im Kurhaus-
garten (hinter dem Kurhaus), ohne An-
meldung montags bis samstags (9–12 und
16–18 Uhr).

Bad Homburg: Testzentrum der Hochtaunus-
Kliniken, Zeppelinstraße 20, Anmeldung über
www.hochtaunuskliniken.de.

Bad Homburg: Nord-Apotheke, Vereinshaus
Dornholzhausen, ohne Anmeldung, geöffnet
montags 8.30 Uhr-13 Uhr, dienstags bis frei-
tags 8.30 Uhr-18.30 Uhr, samstags 9 Uhr-

13 Uhr.
Bad Homburg: Corona-Test-Center, Hes-
senring 109, nur mit Termin, vereinbaren
unter corona-test@drsharifi.de.
Oberursel: Regenbogen-Apotheke, Camp-
King-Allee 8, (0 61 71 2 19 19.
Oberursel: Columbus Apotheke, Vorstadt 37,
(0 61 71) 69 49 70.
Oberursel: Apotheke an den 3 Hasen, An
den drei Hasen 12, (0 61 71) 28 69 60 (nur mit
Anmeldung).
Oberursel: Testzentrum an der Freiw.
Feuerwehr Oberstedten, Hans-Mess-Str. 3,
0176 - 47 12 29 41 (ohne Anmeldung).
Oberursel: Bären Apotheke, Oberhöchstadter
Str. 2-4, (0 61 71) 44 61.
Friedrichsdorf: Lilien Apotheke Aposanum,
Am Houiller Platz 2, (0 61 72) 77 84 06.
Friedrichsdorf: Goethe Apotheke im Taunus
Carré, Wilhelmstraße 23, (0 61 72) 99 75 751.
Friedrichsdorf: Testzentrum, Köpperner Str.
80, 0157 - 39 52 98 07.
Steinbach: Central-Apotheke, Bahnstr. 51,
(0 61 71) 9 16 14 44.
Königstein: Testzentrum im ehemaligen
„Wahlcontainer“ zwischen Villa Borgnis und
der KuSi, geöffnet ohne Anmeldung von Mo.-
Do. 7.30 Uhr-11.30 Uhr und Fr. 7.30 Uhr-

11.30 Uhr und 14-18 Uhr.
Usingen: Adler-Apotheke, Obergasse 13,
(0 60 81) 6 67 42.
Usingen: Riedborn-Apotheke, Am Riedborn
28, (0 60 81) 91 11 69.
Usingen: Amts-Apotheke, Marktplatz 17–19,
(0 60 81) 1 01 00.
Usingen: Testzentrum im UCV-Vereinsheim,
Friedhofsweg 2, Mo.-Fr. 16.30-19 Uhr und Sa.
10.30-12.30 Uhr (nur nach Anmeldung unter
www.schnelltestzentrum-usingen.de).
Neu-Anspach: Glocken-Apotheke,
Testzentrum im VzF-Jugendhaus, Gustav-
Heinemann-Straße 9, Anmeldung über die
Apotheke möglich, online (glocken-
apotheke-neu-anspach.de), telefonisch
unter (0 60 81) 79 01 oder per Mail
info@glocken-apotheke-neu-anspach.de.
Schmitten: Taunus Vitalapotheke, Seelen-
bergerstraße 1c, (0 60 84) 94 80 00.

Bad Homburg, Oberursel,
Steinbach, Friedrichsdorf
Ärztlicher Bereitschaftsdienst: 19-24 Uhr
geöffnet, Hochtaunusklinik Bad Homburg,
Zeppelinstr. 20. Unter Telefon 116 117 wird
ärztliche Hilfe rund um die Uhr vermittelt.
Zahnärztlicher Notdienst: Tel. 0 18 05-
60 70 11.

Apothekendienst: Hohemark-Apotheke,
Fischbachstr. 1, Oberursel, (0 61 71) 2 17 11.
Stadtwerke Bad Homburg: Notrufnummer
für Erdgas und Trinkwasser, Tel. (0 61 72)
40 13–0.
Oberursel/Steinbach, Gas-Notruf: (0 61 71)
50 91 21.
Notdienst Installateure: (0 61 71) 50 92 05.
Notdienst Wasserschäden: Tel. (0 61 71)
50 91 20.

Königstein, Glashütten,
Kronberg
Ärztlicher Bereitschaftsdienst: 19-24 Uhr
im Krankenhaus Bad Soden, Kronberger Str.
36. Unter Telefon 116 117 wird ärztliche Hilfe
rund um die Uhr vermittelt.
Apothekendienst: Thermen-Apotheke,
Bad Soden, Am Bahnhof 7, (0 61 96) 2 29 86.

Usinger Land
Ärztlicher Bereitschaftsdienst: 19-24 Uhr
in der Hochtaunusklinik Usingen, Weilburger
Str. 48. Unter Telefon 116 117 wird ärztliche
Hilfe rund um die Uhr vermittelt.
Apothekendienst: Taunus-Vital-Apotheke,
Seelenberger Str. 1c, Schmitten, (0 60 84)
94 80 00.
Störungsdienste: Wasser Tel. (0 60 81)

10 24-77 10; Strom (0800) 7 96 27 87.
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Online-„Girls’ Day“
im Landtag

Hochtaunus – Einen Beruf ken-
nenlernen, indem man einen Tag
lang von Profis an die Hand ge-
nommen wird – das ist das Prin-
zip des „Girls’ Day“, der inzwi-
schen auch Jungen offensteht.
Die SPD-Landtagsabgeordnete El-
ke Barth beteiligt sich seit Jahren
an dem Angebot und erlaubt Ju-
gendlichen einen kurzen Ein-
blick in die politische Gremienar-
beit in Wiesbaden. Auch in die-
sem Jahr – zumal Berufsorientie-
rung in Pandemiezeiten gar
nicht so einfach ist. Für kom-
menden Donnerstag hat sich die
Homburgerin mit einem Land-
tagskollegen ein spannendes On-
line-Programm rund um den Hes-
sischen Landtag ausgedacht.

Interessierte Mädchen zwi-
schen 13 und 15 Jahren aus dem
Hochtaunuskreis können sich
per E-Mail an e.barth2@ltg.hes-
sen.de anmelden. red

Ich bin Mila – und ich habe einen sehr seltenen Gendefekt
Zuerst schien es sich nur um
eine Entwicklungsverzöge-
rung zu handeln. Dann
knickte die kleine Mila bei
Tisch plötzlich weg, als ob sie
mitten beim Essen einge-
schlafen wäre. Später kamen
Sprach- und Sehschwierig-
keiten, schließlich Wutanfälle
ungeheuren Ausmaßes hinzu.
Jahrelang konsultierten die
Spielmanns Ärzte und Pro-
fessoren, Psycho- und Physio-
Therapeuten, ohne dass es
eine genaue Diagnose für
ihre Tochter gegeben hätte.
Das ist auch nicht verwun-
derlich. Die Elfjährige aus
Oberursel leidet, wie die
Spielmanns inzwischen wis-
sen, unter einem extrem
seltenen Gendefekt, dem
„Syngap-Syndrom“. Und ist
damit einer von bislang nur
etwa 60 in Deutschland di-
agnostizierten Fällen.

VON SABINE MÜNSTERMANN

„Fotograf kommt, Fotograf
kommt, Fotograf kommt.“ Mila
kann ihre Aufregung nicht ver-
bergen, und als der Fotograf
durchs Gartentor tritt, nimmt sie
ihn auch schon in Beschlag. „Fo-
tograf da! Kamera. Batterie. Akku.
Fotograf da. Rotes Auto.“ Um Mila
gedanklich zu folgen, muss man
ganz schön schnell sein. Denn
während der Fotograf noch den
Akku aus seiner Kamera holt, um
ihn der Elfjährigen zu zeigen,
zeigt die bereits auf sein Auto,
dessen rote Farbe sie begeistert.
Ebenso wie das Neongelb ihres
Fahrradhelms, den sie zum Rol-
lerfahren aufsetzt. Kaum auf dem
Kopf, will sie auch schon losflit-
zen. Papa Georg und Mama An-
nett kommen kaum hinterher.

Auf den ersten Blick fällt es
nicht auf, dass Mila mit ihren lan-
gen braunen Haaren und dem
verschmitzten Lachen ein Handi-
cap hat. Sie spricht für eine Elf-
jährige vielleicht in zu vielen kur-
zen Sätzen, ein Auge wirkt ein
bisschen schief, aber sie rollert
und juchzt und ist eben, wo nun
mal ein Fotograf im Haus ist, ein-
fach ein bisschen aufgeregt. Und
auch ein bisschen trotzig. Warum
soll sie die blöde Sonnenbrille
aufsetzen? Wusch, reißt sie sie
sich von der Nase, tritt auch noch
mal kurz gegen ihren Roller und
demonstriert, dass sie sauer ist.
Die Eltern bleiben gelassen, aber
konsequent. Mila muss ihre Son-
nenbrille wieder aufsetzen. „Die-
ser Ausbruch ist noch gar nichts“,
erklärt Mama Annett dann. „Wir
haben Phasen, in denen Mila
kneift und kratzt, beißt und tritt,

Spiegel zerschlägt, Hocker um-
wirft, Türen so lange auf und zu
knallt, bis sie aus den Zargen kra-
chen.“

Mila leidet an einem extrem
seltenen Gendefekt, dem soge-
nannten Syngap-Syndrom. Das
wurde erst 2009 entdeckt (siehe
Info-Box), mithin gibt es bislang
auch nur eine sehr überschauba-
re Zahl an wirklich diagnostizier-
ten Fällen, um die 700 weltweit.
Milas Eltern, die Spielmanns, wis-
sen auch erst seit einem Jahr,
dass Mila diesen Gendefekt hat.
Der Diagnose vorausgegangen
war eine jahrelange Ärzte- und
Therapeuten-Odyssee. „Die Krank-
heit ist einfach noch zu unbe-
kannt und unerforscht, als dass
Ärzte sie gleich erkennen wür-
den“, vermutet Annett Spiel-
mann.

Mila wird im Februar 2010 ge-
boren, ein süßes Würmchen, die
Eltern überglücklich. Aber
schnell merkt die Mutter, die als
Erzieherin in einer Bad Hombur-
ger Kindertagesstätte arbeitet,
dort unter anderem auch im Krip-
penbereich mit den ganz Kleinen,
dass irgendetwas nicht stimmt.
Mila hat große Trinkschwierigkei-
ten. Ihre Muskulatur ist zu
schwach, um gestillt zu werden.
Also wird aufs Fläschchen umge-
stellt. Mila trinkt jetzt zwar, er-
bricht aber häufig. Und ist sehr
ruhig. Bewegt sich kaum. Erst mit
acht Monaten dreht sie sich vom
Rücken auf den Bauch. Die Pekip-
Gruppe, eine Mutter-Kind-Krab-
belgruppe für die Allerkleinsten,
verlässt Annett Spielmann
schnell wieder. „Ich konnte es
nicht ertragen, zu sehen, dass
sich alle anderen Babys bewegen,
nur meines nicht.“

Stattdessen sucht sie die Hilfe
einer Logopädin auf. Die, als Pro-
fi, entgegen der Freunde, die sa-
gen, sie solle sich nicht sorgen,
das „werde schon noch“, Mila sei
sicher nur etwas entwicklungs-
verzögert und brauche nur „ein
bisschen Unterstützung“, Klartext
redet und erklärt, wie später auch
die Ärztin im Sozialpädiatrischen
Zentrum (SPZ), eine spezialisierte
Einrichtung der ambulanten
Krankenversorgung von Kindern
und Jugendlichen in Frankfurt,
dass Mila einen langen Weg vor
sich haben werde.

Epileptischer Anfall
beim Essen

Der längste Weg beginnt mit dem
ersten Schritt. Den man nur ge-
hen kann, wenn das Gehen auch
funktioniert. Also werden hand-
werklich angefertigte Unter-
schenkel-Orthesen nach Gipsab-
druck angeschafft, um Mila Halt
zu geben. Mit drei Jahren kann
sie laufen. Es wird auch eine Bril-
le angeschafft, weil die Augen im-
mer „wegzudriften“ scheinen.
Hinzu kommen, damit verbrin-

gen die Spielmanns neben der Ar-
beit ihre Tage, Seh-Frühförde-
rung, Reittherapie, Logopädie-
und Physiotherapie-Termine, um
Milas Muskulatur zu stärken, Er-
gotherapie, Termine mit der
Frühförderstelle, um sowohl Mi-
las geistige als auch ihre motori-
sche Entwicklung zu unterstüt-
zen – denn sie kann nur schwer
greifen. Ein Intelligenztest schei-
tert, weil die Kleine die Formen
nicht in die Hand nehmen kann.

Ab und an sitzt Mila bei Tisch
in ihrem Stuhl und scheint beim
Essen einzuschlafen. Die Absen-
cen beunruhigen die Eltern im-
mens. Die Ärzte machen ein MRT,
eine Lumbalpunktion, ein EEG,
um eine Epilepsie auszuschlie-
ßen. „Aber am Ende kam das Er-
gebnis, dass sie Epilepsie hat.“

Was die Spielmanns damals al-
lerdings noch nicht wissen: Milas

Form der Epilepsie heißt „Ess-Epi-
lepsie“. Sie wird durch das Kauen
ausgelöst. Der Anfall selbst wirkt
nicht wie etwas, das man als Laie
mit Epilepsie assoziiert: „Da flat-
tern kurz die Augen, das Kind
sackt ein bisschen weg und wirkt,
als sei es eingeschlafen.“ Um an-
dere epileptische Anfälle zu ver-
meiden, muss Mila draußen, in
der Sonne, die Sonnenbrille auf-
setzen.

Aber: Die Ess-Epilepsie, die ist
eines der typischen Merkmale
von Syngap-Patienten, ebenso wie
Entwicklungsverzögerungen,
geistige Behinderung, Schlafstö-
rungen und Autismus. Alle diese
Merkmale wurden bei Mila im
Laufe der Jahre diagnostiziert.

„Jedes einzelne bedeutete wei-
tere Herausforderungen, Thera-
pien und Arztbesuche, Neu-Orga-
nisation unseres Lebens. Aber was

das Leben wirklich schwer mach-
te und macht, sind die Wutanfäl-
le.“ Die Mila hat, seit sie zweiein-
halb ist, die aber, je älter sie wird,
an Massivität zunehmen.

Als Mila in die Schule kommt,
eine Sehbehindertenschule in
Friedberg, kann sie zum Beispiel
nicht im Sammelbus mitfahren,
weil sie die anderen Kinder mit
ihren Ausbrüchen verschreckt.

Sie muss im Einzeltaxi gebracht
werden. Auch daheim ist ihre
plötzlich auftretende, massive
Wut kaum unter Kontrolle zu
bringen. Was dazu führt, dass die
Mutter sie nicht mehr wie früher
mit zum Einkaufen mitnehmen
kann. Was dazu führt, dass Mila
daheim erst recht ausflippt. „Es
gab Phasen, da hatte ich jede
Menge Bissspuren am Oberarm
und mein Mann blaue Flecken
von Milas Tritten am Bein und im
Gesicht“, sagt Annett Spielmann.
„Wir waren wirklich hilflos und
wussten uns keinen Rat mehr, die
diversen Verhaltenstherapien wa-
ren hier an ihre Grenzen ge-
langt.“

Viele Symptome,
eine Diagnose

Sie beschließen, Mila weiteren
Tests zu unterziehen, und zwar
im Epilepsiezentrum Kehl-Kork.
Erzählen dem dortigen Mediziner
von Milas jahrelanger Odyssee,
ihrer geistigen Behinderung, dem
Autismus, den Schlafstörungen,
der Epilepsie, den Wutausbrü-
chen. „Und der Arzt sagte, er ha-
be von einem seltenen Gendefekt
gehört, in dessen Bild all diese
Symptome passten, er werde Mila
darauf testen“, erinnert sich An-
nett Spielmann und auch, dass
sie „heulend an des Arztes Tisch
saß“, als sich die Vermutung be-
stätigt. „Ich war nicht nur ob der
Diagnose ergriffen – denn Syngap
bedeutet, dass Mila, zumindest
nach dem heutigen Stand der
Wissenschaft, nie ein selbstbe-
stimmtes Leben wird führen kön-

nen. Ich war auch deswegen so
ergriffen, weil ich endlich wusste,
was Mila fehlt – wir haben zehn
Jahre lang untersucht, untersucht
und untersucht, ohne genau zu
wissen, was eigentlich los ist.“

Diese Ungewissheit, die möch-
ten die Spielmanns anderen er-
sparen – das ist der Grund, wa-
rum sie ihre Geschichte erzählt
haben. „Die Krankheit mag uner-
forscht sein, aber ich bin sicher,
es gibt noch viele andere Eltern
mit Kindern, die ähnliche Symp-
tome wie Mila haben und die gar
nicht wissen, was sie tun sollen.
Damit die nicht von Pontius zu Pi-
latus rennen müssen, haben wir
uns entschieden, das alles zu er-
zählen“, sagen Annett und Georg
Spielmann. Aber auch, um Mut
zu machen: „Mila musste Un-
glaubliches erleiden, und ja, das
Leben mit ihr ist wahrlich eine
Herausforderung“, sagt Annett
Spielmann. Aber: „Mila ist auch
eine unglaubliche Kämpferin und
zeigt mit jeder neuen Fertigkeit,
die sie lernt, dass sich der Kampf
lohnt. Dass ein autistisches, geis-
tig behindertes und körperlich
beeinträchtigtes Mädchen, das
Epilepsie hat, Mountainbike-Tou-
ren mit seinem Vater unter-
nimmt, stundenlang auf dem
Trampolin hüpft und mit großer
Begeisterung reitet, das würde
man ja eigentlich nicht für mög-
lich halten. Aber genau so ist es.“

Und was kommt als Nächstes?
Das müssen die Eltern gar nicht
sagen. Mila zerrt am Block der
Journalistin: „Stift schreiben. Da
lesen. Da Mila.“ Stimmt. Da steht
„Mila“ auf dem Papier.

Mila – hier mit ihrer Lieblingspuppe Laura-Marie, die wie sie selbst gehandicapt ist – leidet unter einem
extrem seltenen Gendefekt, dem sogenannten Syngap-Syndrom. FOTOS: JOCHEN REICHWEIN

Erst 2009 von einem kanadischen Mediziner entdeckt

Das Syngap-Syndrom ist laut Wikipedia eine sehr
seltene angeborene Erkrankung mit dem Haupt-
merkmal einer geistigen Behinderung, aber auch
diversen anderen Handicaps wie Epilepsie – vor
allem ausgelöst durch die Kaubewegung beim
Essen –, Entwicklungsverzögerungen sowohl
geistig als auch motorisch, Schlafstörungen,
Autismus und Wutanfällen. „Letztere werden
dadurch ausgelöst, dass der zu wenig im Gehirn
der Betroffenen produzierte Syngap-Botenstoff
für permanente Erregungszustände sorgt, die
Kinder alle Eindrücke ungefiltert aufnehmen und
immer unter Strom stehen – und Strom muss sich
bekanntlich irgendwann entladen“, erklärt An-
nett Spielmann, Mutter der von Syngap betrof-
fenen, elf Jahre alten Mila.
Zugrunde liegt dem Gendefekt eine Mutation des
Syngap1-Gens, es befindet sich auf dem kurzen
Arm des sechsten Chromosoms, kann also auch
nur über einen Gentest diagnostiziert werden.
Erstmals entdeckt hat die Genmutation der kana-
dische Mediziner Dr. Jacques Michaud von der
University of Montreal, und zwar im Jahr 2009. Er
wies erstmals auch den Zusammenhang zwischen
dem Gen und den diversen Ausprägungen bei den
betroffenen Kindern auf. Seitdem sind in Deutsch-
land etwa 60, weltweit etwa 700 Fälle wissen-
schaftlich nachgewiesen.
Weil es sich um eine solch kleine Gruppe handelt,
ist die Krankheit auch noch so unerforscht. „Und

genau das sollte sich ändern, denn sicher gibt es
noch viele Eltern mit nicht diagnostizierten
Kindern und auch Kinderärzte, die für die
Krankheit sensibilisiert werden müssen“, sagt
Spielmann. Sie und ihr Mann Georg haben sich
einer Elterngruppe angeschlossen, die nicht nur
Betroffenen hilft, ihre Sorge und Nöte zu teilen
und sich gegenseitig zu unterstützen, sondern die
auch etwas bewirken will, damit Geld für die
Forschung zusammenkommt. Wer mehr über die
Syngap-Elternhilfe wissen will, klickt auf
www.syngap.de. Weitere Infos gibt es auch auf
leonandfriends.org. Dort werden auch Spenden
gesammelt, um Syngap-Patienten und Menschen
mit anderen seltenen Gen-Defekten ein besseres
Leben zu ermöglichen. Außerdem sollen so, steht
auf der Homepage, „die Forschung auf diesem
Gebiet“ vorangetrieben werden und „mögliche
Heil- und Therapiemethoden“ ausgelotet und
Betroffene untereinander vernetzt werden. Wer
spenden möchte, kann dies auf das Spendenkonto
Leon and Friends e.V., Bankinstitut Saalesparkasse,
IBAN DE678005 37621894095622, BIC NOLA-
DE21HAL tun. Knapp 3000 Unterstützer gibt’s
bereits. Und wer sehen möchte, wie die kleine
Mila sich zum Beispiel bei der Reittherapie macht,
der klickt auf Facebook unter „Mila – ich hab
Syngap, na und?“. Wer Kontakt zu den Spiel-
manns aufnehmen möchte, kann das per E-Mail
an annett.spielmann@yahoo.de tun. sbmKaum zu glauben, dass Mila erst mit drei Jahren laufen konnte.

Heute flitzt sie ihren Eltern mit dem Roller ratzfatz davon.
Schaukeln im heimischen Garten in Oberursel ist für Mila ein großes
Vergnügen.

Wenn die
Sonne scheint,
muss Mila,
hier mit ihren
Eltern Annett
und Georg
Spielmann,
eine Sonnen-
brille aufset-
zen – wegen
der Epilepsie.
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