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EINE FREUNDSCHAFT MIT

METHYLMALON- UND
PROPIONAZIDAMIE
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sen kommen. Die meisten der wenigen ande-
ren Patienten mit PA zeigen schwerwiegende
Entwicklungsauffalligkeiten und neurologische
Symptome wie Krampfanfalle oder Bewegungs-
stérungen. So war mein Lebensweg auch immer ein
Kampf. Ich musste einige Misserfolge in beruflicher Hin-
sicht und auch gesundheitlich hinnehmen - 2007 und 2013
Wie ihr in unserem vorherigen Artikel lesen konntet  hatte ich zwei groRe Stoffwechselkrisen, bei denen ich auf der
ist es fur Stoffwechselpatienten immer wichtig, sich  Intensivstation lag. Seitdem habe ich auch noch mit den Nieren
mit anderen auszutauschen. Auch Kathrin hat davon  Probleme. Anfang der 9. Klasse wurde fur mich ein Schul-
berichtet, wie gut es ihr getan hat, Kontakt zu einem  wechsel moglich und ab da ging es fur mich Berg auf. Es gab
wie sie sagt ,Diat-Buddy” zu bekommen. Sie fand es  auch eine Schiler-Firma, die Origami machte, da bluhte ich auf.
schon, sich mit jemandem Uber die Diat austauschen zu  Meine Lehrerin Frau Weber - nicht zu vergessen - war und ist
konnen. Deshalb freut es uns noch mehr, euch jetzt  heute noch die Beste, die mich und meine Eltern in allem Mach-
ein Interview zu prasentieren, das wir mit zwei  baren unterstitzte. Meine Mutter hatte sich mit der zustandigen
jungen Fraven fuhren durften, die zwei noch  Sachbearbeiterin vom Jobcenter besprochen und ich durfte in
seltenere  Stoffwechselerkrankungen haben.  das Therapeutikum Ohringen reinschnuppern. Da bin ich heute
Hannah und Daniela berichten Uber ihre  noch und fihle mich dort sehr wohl in der Abteilung Lager und
Erkrankungen: Methylmalon- und Propionazi- Verpackung. Da arbeite ich im Moment
damie und wie toll es fur beide ist, sich mit einer halbtags und als Hobby mache ich noch
Gleichgesinnten austauschen zu kénnen. ein bisschen Origami nebenher. Es macht
sehr viel Spak und man kann die Leute damit
sehr erfreuen. Vor allem unterstitzt dies auch

Stellt ench doth einfach kurz
mal vor wnd erzilldt efwos dber
ewer Lepen!

Hallo, mein Name ist Daniela und ich bin 26 Jahre alt.
Ich habe die sehr seltene Stoffwechselerkrankung
PA. Es gibt dafur eine Behandlung, jedoch keine Hei-
lung. Trotz Behandlung kann es zu Stoffwechselkri-
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meine ganze Familie. Ich fuhle mich im Moment angekommen
und auf dem richtigen Weg. Was mich noch sehr erfreut, ist die
Begeisterung und Unterstutzung von vielen Menschen.

Hallo, ich bin Hannah, bin 20 Jahre
, alt und habe seit meiner Geburt die
Stoffwechselerkrankung MMA. Die
schwerste Form der MMA wird
- Mut 0 genannt und ich habe diese
i Form. Ich nehme Medikamente in
Tabletten- und auch flussiger
Form. Alle zwei Wochen nehme
ich Metrodinaziol (ein Antibiotikum)
ein, damit meine Methylmalon-
saure in meinem Kaérper etwas ver-
¢ ringert wird. Die Krankheit wurde
bei mir erst ein Jahr nach meiner
Geburt festgestellt. Dadurch habe
ich Verzogerungen in der Entwick-
lung. Durch die MMA habe ich
leider auch eine Folgeerkrankung

3 ‘.“' und zwar eine Nierenunterfunktion.
Zudem bin ich kleinwichsig und nicht so schnell wie die anderen.
Zurzeit mache ich aber trotz allem eine Ausbildung zur Sozial-
assistentin und bewerbe mich zeitgleich schon bei Kitas.
Ich bin also voll im Bewerbungsstress und habe Ende Mai

meine Prifungen.

“ Ich bin also voll im

Bewerbungsstress und habe
Ende Mai meine Prufungen. ’,

Wie hat ewre Freundschaft begonnen ,
wie habt U ench kennengelernt?
DANIELA: Da die beiden Erkrankungen ja sehr selten sind und auch
in Deutschland es nicht so viele Jugendliche Betroffene mit PA gibt,
habe ich mich auf die Suche nach Gleichgesinnten gemacht. Uber
Google bin ich auf Zeitungsartikel oder Erfahrungsberichte gesto-
Ren und habe uber die Kontaktangaben die Familien, die Gber ihr
Leben mit PA berichtet haben, per Email angeschrieben und meine
Kontaktdaten hinterlassen. Bei meiner Recherche, die erst mal bis
nach Osterreich reichte, kam ich tber WhatsApp mit vier Familien in
Kontakt. Eine Familie davon lebt sogar in Amerika. Zudem wurde ich
von einer Mutter angeschrieben, die eine 31-jahrige Tochter mit PA
hat. So konnte ich mich auch schon mit einigen - meistens aber
Eltern - austauschen. Durch Zufall habe ich dann auch noch Gber
die Seite ,rareconnect.org/de weitere Familien kennengelernt.
Mittlerweile bin ich selbst auch Admin der Facebookgruppe ,Propi-
onazidamie"“. Die meisten PAler sind aber leider geistig nicht so fit,
dass sie sich unterhalten konnten. Da MMA und PA &hnliche Erkran-
kungen sind, dachte ich, ich versuche mal Gber die Facebook-
Gruppe der MMAler ,Methylmalonazidurie (MMA) - Verwandte von
PKU - Stoffwechselerkrankungen® in Kontakt mit Gleichaltrigen zu
kommen. Und so haben dann Hannah und ich uns kennengelernt.

Was gibt ench dieser persénliche

Awstounschh mit einer Gleichgesinnten?

DANIELA: Wir sind froh Uber unsere Freundschaft, denn wir haben immer mal
wieder unsere Probleme mit unseren Erkrankungen und der Diat. Zum Beispiel
gibt es da einige Motivationsprobleme. Wir mussen bei unseren Diaten regel-
maRig essen, aber wenn man keinen Hunger hat, ist das naturlich schwierig.
Hannah erinnert mich an gewisse Sachen oder ich sehe, dass es ihr genauso
geht wie mir und das ist toll.

Aukerdem bin ich durch meine Kontakte sehr reiselustig geworden. Ich war so
nun schon in vielen Stadten innerhalb von Deutschland unterwegs und habe
einige Gleichgesinnte und Familien getroffen und mich ausgetauscht. Nachstes
Jahr, wenn es Corona zulasst mochte ich nach Osterreich reisen, um mich dort
mit einer betroffenen Familie zu treffen.

“ Hannah erinnert mich an gewisse
Sachen oder ich sehe, dass es ihr genauso

o

HANNAH: Der Austausch mit Daniela hilft mir, in dem ich andere Menschen
kenne und Uber sie und ihre Erkrankung etwas erfahren kann. So muss ich mich
nicht nur mit mir selbst beschéftigen, sondern lerne auch Uber andere Erkran-
kungen etwas und deren Diatprobleme kennen. Und ich merke, dass es auch
andere gibt, die Motivationsprobleme oder auch Probleme beim Essen haben.

geht wie mir und das ist toll.

Welche Themen interessieren ewch oder bewegen
ewch aktuell noth?

DANIELA: Das Thema Schwangerschaft ist natirlich auch von Interesse.
Daruber habe ich mit meinem Stoffwechselzentrum gesprochen. Bei der PA sind
nur wenige Schwangerschaften bisher bekannt. Meine Arztin sagte, dass es an
sich kein Problem ware, es gilt dann aber eine sehr strenge Diat einzuhalten und
vor allem nicht ungewollt schwanger zu werden. Aber fir PA'lerinnen sind die
Risiken hoch, schwere Stoffwechselentgleisungen oder ein Nierenversagen
durch die Schwangerschaft zu bekommen und somit an die Dialyse zu mussen.
Ganz abgehakt ist das Thema Schwangerschaft aber trotzdem fur mich nicht,
ich mochte schon gerne Kinder haben.

HANNAH: Also bei mir ist der Kinderwunsch auf jeden Fall da. Ich weiR,

ich mochte Kinder haben aber keine Leiblichen. Die Risiken sind bei einer MMA
viel zu hoch fur mich.

Bei Kinderwunsch immer ans Stoffwechselzentrum wenden und diesen Kinderwunsch

gut mit den behandelnden Arzten besprechen. Denn es muss ja erst mal geklart
werden, ob das grundlegend Uberhaupt bei einer seltenen erblichen Stoffwechsel-
erkrankung maglich ist.

Hannah: Man sollte immer versuchen, seine Diat strikter einzuhalten, dann geht’s
einem auch nicht schlecht. Einfach trotz der Erkrankung Spak am Leben haben und
offen zu der Erkrankung stehen.




