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Hilfe fiir Menschen mit seltener Krankheit

Bundesweit agierendes Sarkoidose Netzwerk feiert Zehnjahriges. Fachvortrdge und Lob fiir Griinderehepaar Stachetzki

VON STEFAN HERMES

BONN. Die Gratulationen von Gds-
ten, Betroffenen und Fachirzten
durften Hildegard und Bernd Sta-
chetzki persénlich nehmen. Beim
Jahrestreffen des Sarkoidose Netz-
werks im Horsaal des Biomedizi-
nischen Zentrums der Universi-
tatsklinik Bonn (UKB), wurde ihr
personliches Engagement bei der
Grindung des inzwischen bun-
desweit agierenden Vereins vor
zehn Jahren gewlirdigt. Zudem gab

esbei Vortragen Neues {iber dieim-

mer noch als ,selten” eingestufte
Krankheit.

»~Heuteist das wieder so ein biss-
chen wie ein Klassentreffen“, be-
griifite Dirk Skowasch, Leiter der
Sektion Pneumologie am UKB, das
Ehepaar Stachetzki, Kollegen aus
ganz Deutschland und rund 130
Betroffene. Er weift die Existenzdes
Netzwerkes zu schitzen, da es fiir
eine Kommunikation unter seinen
Kollegen sorgt, die bis heute in

Deutschland einzigartig ist. Von
50 000 Menschen in Deutschland
nimmt man an, dass sie an Sar-
koidose, auch als Morbus Boeck
oder Morbus Schaumann-Besnier

bezeichnet, erkrankt sind. Die ge-

naue Ursache der Krankheit ist un-
bekannt. Eine erbliche Veranla-
gung scheint aber eine Rolle zu
spielen. Es gibt Hinweise, dass ih-
re korpereigene Abwehr iiberre-
agiert.

Weil die Sarkoidose sich in un-
terschiedlichen Teilen des Kérpers
findet, ergeben sich auch sehr ver-
schiedene Krankheitsbilder. Dies
fithrt dazu, dass die Krankheit oft
erst sehr spat erkannt wird, zumal
allgemeine Beschwerden der Pati-
enten- wie plotzliche Miidigkeit,
Schwache oder Grippegefiihl so-
wie eine eventuelle Gewichtsab-
nahme ganz unspezifisch sind. Zu-
dem gibt es bislang keinen spezi-
ellen Test, der einfach auszufiih-
ren wdre, Auch eine Rontgenauf-
nahme der Lunge gibt noch keinen

In Feierlaune; Bernd (links) und Hildegard Stachetzki mit den Arzten Va-
lentin Schéfer (von links), Dirk Skowasch, Thomas Gerhardt und Martin

Buchenroth.

endgtiltigen Beweis fiir das Vorlie-
gen einer Sarkoidose. Die Diagno-
se ist bislang nur durch invasive
Verfahren wie Lungenspiegelung
oder Entnahme von Gewebepro-
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ben mdglich. Die Therapie erfor-

- dert sehr viel drztliche Erfahrung.

- Als Hildegard Stachetzki 1976
erfuhr, an Sarkoidose erkrankt zu
sein, war es miihsam, Informatio-

nen iiber die Krankheit zu bekom-
men. Dafiir, dass dieses Informa- -
tionsdefizit verringert werden
konnte, hat das Ehepaar Stachetz-
ki 2018 das Bundesverdienstkreuz
erhalten.

Heute sind bundesweit mehr als
tausend Mitglieder in 22 Regional-
gruppen und sieben Netzwerken
aktiv, tauschen sich aus und hel-
fen einander. ,Es war und ist un-
ser Anliegen, die Fachdrzte inter-
disziplindr miteinander ins Ge-
sprdch zu bringen®, sagte Bernd
Stachetzki riickblickend. Er sei als
Manager schon damals mutig ge-
wesen und habe systematisch alle
Fachleute verortet und angespro-
chen. Seine Frausagtheute, dasssie
gelernt habe, mit der Krankheit zu
leben. Mit Blick aufdas Wissen und
die vielfaltigen Kontakte und Hilfs-
moglichkeiten ist sie froh dariiber,
dass , keiner mehr alleine durch die
Holle gehen muss® '

» Infos auf sarkoidose-netzwerk.de




