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10 Jahre Sarkoidose-Netzwerk Bonn
Jubildaumsveranstaltung am 6. April in der Uni-Klinik Bonn

Foto: Sakoidose-Netzwerk
Referenten und das Netzwerkteam beim Jahrestreffen 2015

Bonn (sf/rth). Am Anfang war es nur die Idee, an Sarkoidose Erkrankte und die behandelnden Arzte zu
vernetzen. Doch nach der Griindung des Sarkoidose Netzwerks Bonn am 08. Marz 2006 im Museum
Koenig hat sich aus dieser Idee inzwischen eine Bonner Institution entwickelt. Und nach 3 Jahren voller
positiver Erfahrungen wurde 2009 der gemeinnitzige Selbsthilfe-verein "Sarkoidose-Netzwerk e.V."
gegrindet, der mit dem Netzwerkkonzept inzwischen Betroffene bundesweit und sogar im angrenzenden
Ausland betreut.

Die von der Arztekammer Nordrhein zertifizierte Jubildumsveranstaltung findet am Mittwoch, dem 6. April
2016, ab 17.00 Uhr im Biomedizinischen Zentrum der Uniklinik Bonn auf dem Venusberg statt. Neben
mehreren hochkardtigen Vortragen aus den verschiedenen Fachgebieten gibt es fiir Betroffene auch die
Gelegenheit, Fragen zu stellen und Erfahrungen mit anderen Betroffenen und den anwesenden Arzten
auszutauschen. Mit inzwischen 30 Referenten aus 20 verschiedenen medizinischen Fachrichtungen ist sie
eine der groBten Fachveranstaltungen ihrer Art in Deutschland. Das Programm 2016 gibt es unter
www.sarkoidose-netzwerk.de.

Die Sarkoidose ist eine systemische Bindegewebserkrankung, die alle Regionen des Korpers betreffen
kann - vor allem die Lymphknoten, die Lunge, aber auch Augen, Herz, Nieren, ZNS etc. Die Ursache der
Sarkoidose ist unbekannt. Das Krankheitsbild ist daher oft unspezifisch und abhangig vom Organbefall
und deshalb hdufig nur schwer zu diagnostizieren und sachgerecht zu behandeln. Und wegen der vielen
Erscheinungsformen gibt es auch keine generelle Behandlungsstrategie.

Hier setzt das Netzwerkkonzept an: Arzte und medizinische Einrichtungen aus allen Fachgebieten, die
sich mit der Sarkoidose auskennen und zur interdisziplindren Zusammenarbeit bereit sind, begegnen sich
hier zum Erfahrungsaustausch auch mit den Betroffenen. Zusatzlich werden sie nach der Diagnose wegen
des oft ungewissen Verlaufs ihrer Erkrankung von diesem Selbsthilfeverein menschlich aufgefangen und
betreut.

In Bonn und in weiteren Regionen beteiligen sich neben der Sarkoidose-Selbsthilfe auch Arzte, Kliniken,
Therapeuten und weitere gesundheitsbezogene Einrichtungen an den Netzwerkaktivitaten. Das
Sarkoidose-Netzwerk arbeitet ausschlieBlich ehrenamtlich. Organisatorische Unterstlitzung gibt es aber
auch von Privatpersonen und Firmen, wie z.B. der Fa. Thiinker in Bonn. Durch diese und andere
Hilfestellungen ist es méglich, diese groBe Fachveranstaltung fiir Betroffene und Arzte jedes Jahr
durchzufihren.

Zum 10. Netzwerktreffen sind alle Betroffenen, ihre Angehérigen, Arzte und alle, die sich fiir das Thema
interessieren, eingeladen. Die Teilnahme ist kostenlos. Um Anmeldung wird gebeten per unter Tel./Fax
(0228) 471108 oder per Mail an verein@sarkoidose-netzwerk.de.
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Ehrenamtlich vernetzt
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Bonn (red). Am Anfang war
es nur die Idee, an Sarkoidose
Erkrankte und die behandeln-
den Arzte zu vernetzen. Doch
nach der Griindung des Sar-
koidose Netzwerks Bonn 2006
hat sich aus dieser Idee inzwi-
schen eine Bonner Institution
entwickelt. Nach drei Jahren
wurde 2009 der gemeinniit-
zige Selbsthilfe-verein ,,Sarko-

idose-Netzwerk e.V.“ gegriin- m Referenten und das Netzwerkteam beim Jahrestreffen 2015.
det, der mit dem Netzwerk- .

konzept inzwischen Betroffene  April, ab 17 Uhr im Biomedi- zu stellen und Ei‘fahrungen

bundesweit und sogar im an-
grenzenden Ausland betreut.
Die von der Arztekammer zer-
tifizierte JubilAumsveranstal-
tung findet am Mittwoch, 6.
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Selbsthilfeverein
feiert Jubilaum

BONN. Das Sarkoidose-Netzwerk
feiert sein zehnjahriges Bestehen.
Der am 8. Mdrz 2006 gegriindete
Bonner Selbsthilfeverein begeht
sein Jubildum am morgigen Mitt-
woch, 6. April, ab 17 Uhr im Bio-
medizinischen Zentrum der Uni-
versitdtsklinik, Sigmund-Freud-
Strafle 25. Es gibt Vortrdge aus den
Fachgebieten, auferdem haben
Arzte und Betroffene die Moglich-
keit, sich auszutauschen. Die Teil-
nahme ist kostenlos, um Anmel-
dung unter = 02 28/47 11 08 oder
an verein@sarkoidose-netz-
werk.de wird gebeten. Das Pro-
gramm steht unter www.sarkoi-
dose-netzwerk.de. Sarkoidose ist
eine Erkrankung des Bindegewe-
bes mit Knotenbildung. tah

zinischen Zentrum der Unikli-
nik Bonn auf dem Venusberg
statt. Neben mehreren Vor-
trdgen gibt es fiir Betroffene
auch die Gelegenheit, Fragen

auszutauschen. Die Teilnahme
ist kostenlos. Um Anmeldung
unter @ 0228 471108 oder an
verein@sarkoidose-netzwerk.de
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wird gebeten.
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Dem ,Chamaleon der Medizin*
seit zehn Jahren auf der Spur

Der Selbsthilfeverein Sar-
koidose-Netzwerk feiert am
6. April sein zehnjahriges
Bestehen. Uber die Anfénge
und die Wahrnehmung der
Krankheit in der Offentlich-
keit heute erzahlt Mitbe-
grunder und Vorsitzender
Bernd Stachetzki im Ge-
sprach mit Helena Weise.

Herr Stachetzki, Sie haben ge-
meinsam mit Threr Frau 2006

Der Grund fur unsere Auseinan-
dersetzung mit Sarkoidose war
die Erkrankung meiner Frau im
Alter von 24 Jahren. Zu diesem
Zeitpunkt galt die Krapkheit als
Seltenheit und kaum Arzte hat-
ten sie je diagnostiziert. Dem-
entsprechend fehlte es an der
richtigen Behandiung und Be-
treuung. Diesen Zustand wollten
wir andern.

Die Krankheit wird auch ,,Cha-
mdleon der Medizin* genannt.
?

Sarkoidose betrifft den ganzen
Korper: Durch ein gesttrtes Ver-
haltnis in der Anzahl zweier Ar-
tenvon Immunzellen werden die
betroffenen Organe starkinihrer
Funktionsfahigkeit einge-
schrankt. Das duBert sich haufig
in divergierenden Symptomen
wie Mudigkeit, Husten oder Ge-
wichtsverlust. Da jede Region
des Kdrpers betroffen sein kann,
verzogert sich die richtige Dia-
gnose haufig um Jahre oder
bleibt ganz aus.

Krankheit betroffen.
Offiziell kommt auf 2000 Ein-

grund der nach wie vor liicken-
haften Etablierung in der Offent-
lichkeit gehen wir aber davon
aus, dass die Dunkelziffer we-
sentlich hoher ist. Allein in der
Region Bonn haben wir 250 be-
troffene Mitglieder.

der fene tun?

Es gibt vielfaltige Behandlungs-
moglichkeiten. Was unser Ver-
ein abseits der Medikation be-
reitstellt, ist vor allem ein Netz-
werk aus Betroffenen, die seit
langem mit der Krankheit leben,
und die Beratung durch Arzte.
Wir sind mittlerweile mit 19
Gruppen an sieben Standorten
vertreten und schaffen gemein-
sam mit rund 50 Arzten in der
Region eine angemessene Platt-
form fiir diese Krankheit.

Ist das Interesse von Seiten der
Arzte und Kliniken denn grof3?
Mit zunehmender Aufmerksam-
keitinder Offentlichkeit und Ver-
netzung der medizinischen
Fachrichtungen wird das Inte-
resse groBer. Wir leisten Aufkls-
rungsarbeit.

Mit Blick auf die vergangenen

zehn Jahre: Wie fiillt Thr Fazit

aus und was wiinschen Sie sich
i 2

die Zukunft.

Wir sind sehr stolz auf die ehren-
amtliche Arbeit der vergange-
nen zehn Jahre: Durch die gute
Vernetzung habenwir der Krank-
heit einen Namen und sowohl
Betroffenen als auch Arzten eine
Anlaufstelle geschaffen. Fir die
ndchsten zehn Jahre wtinschen
wir uns viele Mitwirkende, die
uns unterstiitzen.

Die Jubilaumsfeier findet am 6. April
ab 17 Uhr im Biomedizinischen

?  Zentrum der Uniklinik Bonn statt.

Anmeldung unter (02 28) 47 11 08
i tzwerk.de.
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oder




General-Anzeiger 08.04.2016

B. April 2016

BONN

V-VIVIT

GENERAL-ANZEIGER

11111

land

lission
warzer

itel ,Musli-
utsch? Integ-
huslimischer
' diskutieren
slamwissen-
addor, FAS-
is Seidl und
Kurdischen
ds, Ali Ertan
g des West-
5 am Don-
18 Uhr im

kussion im
ingsprojekts
zu Deutsch-
erfahrungen

Gesellschaft
fiebiets” be-
iner Begrii-
mbach, Pra-
Fdemie, mit
offentliche
pgration von
hland.
chen wer-
N iiber Eh-

bussallee 18-

schen in ei-

Zehn Jahre Sarkoidose-Netzwerk

Bonner Verein bringt Erkrankte, Angehorige und Mediziner zusammen

VON STEFAN KNOPP

BONN. Offiziell kommt in Deutsch-
land auf 2000 Einwohner einer, der
an Sarkoidose erkrankt ist — damit
wird die Krankheit als selten ein-
gestuft. Die Dunkelziffer sei aller-
dings hoher, ist Bernd Stachetzki
iiberzeugt. ,Allein im Raum Bonn
kenne ich Hunderte. Er bezeich-
net diese Entziindung im Binde-
gewebe, die im ganzen Korper auf-
treten kann, als ,hdufige seltene
Erkrankung“. Das Problem: Sar-
koidose lasst sich nur schwer di-
agnostizieren, insbesondere dann,
wenn die Arzte nicht gezielt da-
nach suchen.

Vor zehn Jahren griindeten Sta-
chetzki und seine Frau, die an die-
ser Erk 1g leidet,
mit weiteren Betroffenen sowie
aufgeschlossenen Medizinern das
Sarkoidose-Netzwerk zundchst in
Bonn. Inzwischen gibt es aber Re-
gionalgruppen von Aachen bis
Leipzig und von Miinchen bis ins
Emsland. Rund 700 Mitglieder hat
dieses Netzwerk laut Stachetzki,
Tendenz steigend. Einige waren
am Mittwoch zur Feier des zehn-
jahrigen Bestehens ins Biomedizi-
nische Zentrum des Universitéts-
Klinik k auferdem

aufy

Arzte, die dem Netzwerk ange-
schlossen sind, und viele Patien-
ten. Es gab medizinische Vortrige
zum Thema - die Arzte nahmen
ausnahmslos ohne Honorar teil -,
erdem gratulierte Biirgermeis-
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Zehn Jahre Sarkoidose- N

terin Gabriele Klingmiiller, die das
.innovative  Selbsthilfekonzept*
lobte.

Das Netzwerk, aus dem sich
2009 auch ein Verein gegriindet hat,
unterhdlt ehrenamtliche Selbsthil-
fegruppen und baut Kontakte zu
Arzten aus den unterschiedlichs-
ten Fachbereichen auf, die wiede-
rum {iber die neuesten For-
schungserkenntnisse  berichten.
Denn Sarkoidose - auch als ,,Cha-
mdleon der inneren Medizin“ be-
zeichnet - kann Organe im gan-

b LI )

letzwerk: Das Ehepaar Hild

zen Korper befallen, vom Gehirn
tiber Lunge, Herz und Nieren bis
hin zu Muskulatur und Knochen.
Das mache es notig, dass die ver-
chied Arzte
beiten. ,Im deutschen Gesund-
heitssystem ist das nicht vorgese-
hen*, sagt Stachetzki. Uber die Ur-
sachen der Sarkoidose gebe es nur
Spekulationen, genetische Veran-
lagung sei nicht ausgeschlossen.
Meist gebe es ,irgendwelche Aus-
1oser*.
Die Erkrankung sei gesellschaft-

I i

legard und Bernd Stachetzki (4. und 5. v.I.) mit Referenten
und Unterstiitzern bei der Feier im Horsaal des Biomedizinischen Zentrums am Uniklinikum.

FOTO: KNOPP

lich nicht anerkannt, weil man sie
den Menschen duRerlich nicht an-
sieht, und die Forschung hinke
hinterher. Das Netzwerk wolle
Arzte wachriitteln und die Sarkoi-
dose ins offentliche Bewusstsein
bringen, so Stachetzki. Dafiir sei

»Clubhopping® hat
heute Premiere

BONN. Sieben Clubs, sieben Mu-
sikrichtungen, rund 30 Kiinstler,
ein Eintrittspreis: Das ist die Idee
beim ersten Bonner ,Clubhop-
ping*“. Zum Preis von 10 Euro kon-
nen Besucher heute, Freitag, ab 22
Uhr durch die Clubs hiipfen: Tech-
no bei , Tante Rike*; Hip Hop und
Rap in ,,Das Sofa“; Soul, Funk und
Disco im ,VanB“; House in der
»N8Lounge“; Drum & Bass und
Jungle im , Kreuzberg Club“; Goa
und Psy Trance in der Godesberger
Klangstation. Wo die Disco-Hits
gespielt werden, bleibt eine Uber-
raschung. Wer sich im ersten Club
ein Hopping-Bandchen geben
ldsst, kommt Einlass in jeden an-
deren. Ein Karte der Veranstal-
tungsorte gibt es auf http://tiny-
url.com/ClubHoppingBonn.  ga

Endenicher
Bibliotheksfest

ENDENICH. Seit Januar ist die
Stadtteilbibliothek in ehrenamtli-
cher Regie des Fordervereins wie-
der geoffnet. Der gelungene Start
soll gefeiert werden. Am morgigen
Samstagsteigt von 14 bis 21 Uhr das
»Endenicher Bibliotheksfest“, Am
Burggraben 18. Die Besucher er-
wartet ein abwechslungsreiches

man auf Spenden und U
zer angewiesen und suche weitere
Mitglieder.

> Weiter Informationen unter
= (02 28/47 11 08 und im Internet auf
wwwi.sarkoidose-netzwerk.de

Prog) mit dem Zauberer Ba-
gattelli. ,Lesen - muss das sein?“
fragen Babette Dormer und Karin
Kroemer in ihrem Kurzkabarett.
Auferdem ist ein Biicherflohmarkt
aufgebaut; es darfl gebastelt, ge-
spielt und geratselt werden.  ga
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