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Seltene Erkranku "Ich war esssiichtig, nahm immer weiter zu"

weltweit mit dieser Diagnose. An Zentren fiir seltene Erkrankunge

"Es ging schon mit der Geburt los": Mit diesem Satz beginnt Birgit hlich, die
Leidensgeschichte ihrer Tochter Hannah zu erzéhlen. Die 23-jahrige Berlineri Qlet an POMC-

Betroffenen wie ihr geholfen.

seltenen Erkrankungen. o\

Bis zur Diagnose war es fir Hannah, die wie die ganze Familie eig
Weg. Sie kam im Sommer 1994 zur Welt, ihre Leber arbeitete Ai
an der Berliner Universitatsklinik Charité wurde ein angeb

hat Hannah geholfen, zu tberleben", sagt die Mutter, d&h r Leiden war damit nicht voriber".

Schon als Baby nahm Hannah Uberdurchschnitli chnell zu. Mit einem Jahr wog sie 20
Kilogramm, etwa doppelt so viel wie GIeichaItrig%‘i hatte immer Hunger, man konnte sie nie
satt bekommen", erinnert sich Vater Chri . Die Familie versuchte, gegenzusteuern:
Physiotherapie, Erndhrungsberatung, Kuren. eblich. Hannah wurde immer dicker und war in
ihrer kérperlichen Entwicklung verzégerto

Ein noch vollig neues Krankheit@d

Erst mit zwei Jahren lernte sie | . Immer wieder waren die Frohlichs mit ihrer Tochter in der
Charité - bis 1998, vier Jahre h ihrer Geburt, der Durchbruch kam. In der Sprechstunde der
Padiatrischen Endokrinologi der Kinder mit Hormonstérungen behandelt werden, wurde bei
Hannah von einer Arbei ppe ein noch nie zuvor beschriebenes Krankheitsbild diagnostiziert:
POMC-Mangel. Dara iligt war unter anderem Heiko Krude.

¢
"Die spate Diagr?wie bei Hannah ist ein Kernproblem unserer Arbeit", sagt Krude, der heute
das Centrum fur Seltene Erkrankungen an der Charité leitet. Fir die seltenen Erkrankungen gebe
es wenige rten, die Diagnostik werde dadurch erschwert. Dabei sei das Problem weit
verbreit t:#e einzelne Erkrankung ist zwar selten - doch wenn man alle Patienten der
Krankheitsgruppe zusammenzahlt, kommt man auf etwa ein Prozent aller Menschen", sagt
Krudet

aut Definition des deutschen Selbsthilfe-Dachverbands Achse liegt eine solche vor, wenn es
hunter 10.000 Menschen weniger als fiinf Patienten gibt.
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Hannah Frohlich fehlt ein appetithemmendes Hormon. Sie war die erste P% 1
rd Bl

Mangel, ihr fehlt das appetithemmende Hormon Proopiomelanocortin. Ha Fréhlich ist eine |
von nur 50 Patienten auf der Welt mit diesem Krankheitsbild - der Man.g hort damit zu den

ch anders heiBt, ein weiter ||
richtig. Bei Untersuchungen ||
er Mangel des Stresshormons | {l |
Cortisol diagnostiziert. Dagegen bekam sie Hydrokortisc@s eute nimmt sie das Mittel. "Es |
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leidet an einer seltenen Erkrankung.

A Birgit Frohlich C Die 23-jahrige Birgit E Die Mutter von Hannah

B Die Tochter von Hannah D Die 23-jahrige Hannah N@
Hannah ... .

A istim Jahre 1994 geberen C hatim Jahre 1994 geboren E istim Jahre 1994 gebcw

B hat Jahr 1994 geboren D hatin Jahre 1994 geboren Q

A nimmt sie noch heute ein C bekam sieim Jahre 1994 E istein Mitt@gen Stress

B bekam sie gegeniiber D ist ein Stresshormon

A wurde bei 2-jahriger Hannah diagnostiziert D beteiligte unter ander aiko Krude
()
B wurde bei 4-jahriger Hannah diagnostiziert E war ein ehemals b&iebenes Krankheitsbild

C ist bis 1998 diagnostiziert

G

Hannah leidet @n @INer ... eeivereieeeeessesssssssessssssssessenn: N e

Aufgrund dieser Erkrankung ist die kleine Harinah ...

A ansteckenden Krankheit C POMC-Mandel E mangelhaften Krankheit

B mangeldenden Krankheit D seltenen Krankheit

°
A korperlich zuriickgeblieben. C korperlich \i&) nt. E geistig verzogert.
B korperlich aufgegangen. D korperlichund geistig vergangen.

---------------------------------------------------------------

A ein gut aussehende

3
B eine gut aussehende \o eines gut aussehende

eine gut aussehenden E ein gut aussehendes

A Was fir eine Pers‘gst du C Fiir was bist du E Warum bist du

B Welche Person du D Wer von Personen bist du

C einsensible E ein sensiebler

einer sensibler D einer sensible

A Aus der Statistik geht raus C Aus der Statistik geht hervor E Die Statistik bringt

B Aus der Statistik geht vorher D Die Statistik gezeigt



Lukas ist ein sehr

Menschen gut zurecht.

A ruhiger C ausgeglichener E eigenstandiger Q

B bescheidener D ehrgeiziger

- Frau Miller, wie ist Ihr .......ccocovverrvernrnnee ?
- Ich bin verheiratet.

A Familienstadt C Familienstaat E Familienstand Q

B Familienstrand D Familienstern

- Anna, was soll ich tun?
- An deiner Stelle ......... ich mit ihr sprechen.

C wurde

D

A wiirde

B wiirdet wurdet

- Wie fuhlt sich dein Cousin?

A - Vielleicht ware er ehrgeiziger. C -Siehst du das nicht? Wunde E - Ersieht sehr gut aus.

B - Erfallt sich gut aus. D - Erfiillt sich fantastj

A Sieist hilfslos. Sie ist hilfsbe E Sieist hoflich.

B Sieist hilfsbereich.

A einen...einen ... eine *t eine ... einen ... eine E einen ... einen...ein

B ein..einen ... eine D ein... ein...eine

A dem ahnlichen Inte@n C ahnlichem Interessen E ahnlichen Interessen

B der dhnlichen InQ sen D die dhnlichen Interessen

A Meine Hobby sind C Mein Hobby ist E Meine Hobbys sind

’
B Me@bbys sind D Meinen Hobbys sind
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