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Kampf gegen die Sarkoidose

Aus einer 1992 gegriindeten Selbsthilfegruppe wurde ein bundesweites Netzwerk

VONLARSHEYLTIES

BONN. Mit Mitte 20 baute Hil-
de Stachetzki plétzlich korper-
lich ab. Sie fiihlte sich schlapp,
grofle Strapazen konnte sie
nicht mehr auf sich nehmen.
Die Arzte bestétigten der jun-
gen Frauschlechte Werte, doch
die Ursache konnten sie da-
mals nicht finden. Erst 1976,
vier Jahre spéter, als Stachetz-
ki keine 40 Kilogramm mehr
wog, stellte ein Mediziner eher
zufillig fest, dass es sich um
Morbus Boeck handelte. Diese
seltene Krankheit ist heute

grindet hétte. Daraus ent-
stand am 8. Mérz 2006 ein Netz-
werk, zu dem gleich mehrere
Experten zéhlten. Drei Jahre
spéterfolgte die Grindungdes
Vereins Sarkoidose-Netzwerk,
das seinen Sitz in Bonn hat.
Zum 25-jihrigen Bestehen
der Selbsthilfegruppe blickte
das Ehepaar Stachetzki mit
seinen Weggefdhrten zurlck.
Mit den heutigen Zeiten sind
die Erfahrungen, die die bei-
den ab 1972 sammelten, nicht
zu vergleichen: katastrophale
Behandlungen, kein Internet
mit Tipps und Austauschmog-

lichkeiten mit anderen Patien-
ten - vollig auf sich allein ge-
stellt. Nach ihrem Umzug nach
Bonn griindeten sie 1992 die
Selbsthilfegruppe: ,Dort ha-
ben wir uns alle anfangs nur
gegenseitig beweint, dann sind
wir mutiger geworden®, erin-
nert sich Bernd Stachetzki.

. Die Mitglieder sprachen
Arzte an undrannten ausihrer
Sicht tiberraschend offene Ti-
ren ein. Dieser Ganzkorperer-
krankung wollten viele Medizi-
ner Herr werden. Doch eine
sinnvolle Behandlung musste
interdisziplindr vollzogen wer-

den. Vom Lungenspezialisten
liber den Rheumatologen bis
hin zum Augenarzt sind alle
Bereiche gefragt. Wihrend
heute viele Fachérzte unter ei-
nem Krankenhausdach zu fin-
densind, mussten die Erkranlk-
teninden 1990ernalle Besuche
selbst organisieren.

Uber flihrende Arzte, die
weitere Kollegen zusammen-
trommelten, verstetigten sich
die Kontakte. Das Netzwerk
nahm langsam konkrete For-
men an. Zur offiziellen Griin-
dung 2006 im Museum Koenig
fanden sich 85 Personen ein:

.Beider Vereinsgriindung 2009
waren wir schon eine richtige
Marke*, sagt Bernd Stachetzki,

Derzeit zéhlt der Verein 875
Mitglieder in ganz Deutsch-
land, auch Niederlédnder, Os-
terreicher, Schweizer, Belgier
und ein Italiener haben sich
angeschlossen.  Bundesweit
sind so 19 Regionalgruppen
und sieben regionale Netzwer-
ke entstanden: ,Gemeinsam
decken wir ein Defizit unseres
Gesundheitssystems ab®, sagt
das Ehepaar Stachetzki.

L& www.sarkoidose-netzwerk.de

besser als Sarkoidose bekannt
(siehe Infokasten).
. Mit Cortison wollten die |
Arzte die Kontrolle gewinnen: |
,Das waren damals Himmer,
im Vergleich dazu handelt es
sich heute um Ziickerchen. Es
war die Holle®, sagt Stachetzki.
Diese .Cortison-Bomben*
sorgten fiir Folgeschéden, die
Krankheit griff auf weitere Or-
gane lber. Die heute 69-Jéhri-
ge durchlebte seit den 1970ern
ein standiges Auf und Ab: ,Ich
habe gelernt, damit zu leben,
und nie den Mut verloren.”
Diesen Satz wiirde sie heute
nicht sagen, wenn sie nicht mit
ihrem Mann Bernd 1992 in
Bonn eine Selbsthilfegruppe
fiir Sarkoidose-Erkrankte ge-
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Erinnern sich
an die Anfange
der Selbsthilfe-
gruppe: (v..)
Winfried Thtin-
ker, Bernd und
Hilde Stachetz-
ki, Dr. Martin
Buchenroth,
Doris Schubert
und Dr. Wolf-
gang Schulte.
(Foto: Klodt)

DIE KRANKHEIT

Die Krankheit ist auch als Morbus
Boeck bekannt, sie bildet Knot-
chen auf der Zellhaut so gut wie
aller Organe, haufig der Lunge
und Lymphknoten. Eine Ursache
haben die Forscher bislang nicht
entdeckt, Sarkoidose ist schwer
zu diagnostizieren und zu be-
handeln. Jahrlich erkranken 20
bis 30 von 100 000 Einwohnern
in Deutschland, Die Krankheit tritt
bei 20~ bis 40-Jahrigen auf,
Frauen sind hdufiger betroffen als
Manner. Die chronische Verlaufs-
form (berwiegt in 70 Prozent der
Falle gegentiber der akuten. (Ih)

_Das Chamileon der Medizin®

VON JUDITH NIKULA

BONN. Vier Jahre hat es gedauert,
bis Hilde Stachetzki die richtige Di-
agnose von ihrem Arzt bekam. Vier
Jahre, in denen sie sich schlapp
. fiihlte, ausgelaugt und miide. In
den Siebzigerjahren wurde bei der
damals Zwanzigjdhrigen Sarkoi-
dose festgestellt, eine Krankheit,
bei der sich am gesamten Korper
kleine Knotchen bilden konnen,
welche die Funktion der betroffe-
nen Organe beeintrachtigen.
Die Zeit vor ihrer Diagnose sei
»die Holle“ gewesen, sagt Hilde
Stachetzki heute. Um anderen Be-
troffenen diese schwierige Phase
| zu erleichtern und Sarkoidose in
| der Offentlichkeit bekannt zu ma-
\ chen, engagiert sie sich mit ihrem
Ehemann Bernd Stachetzki seit
nunmehr 25 Jahren ehrenamtlich.
1992 mit einer privaten Selbsthilfe
fiir Betroffene begonnen, griinde-
-ten sie 2006 das Bonner Sarkoido-
se-Netzwerk, das sich 2009 zum
bundesweit aktiven Netzwerk mit
Sitz in Bonn vergrofierte.
. Zieldeseingetragenen Vereinsist
zum einen der Austausch unter Pa-

Bonner Sarkoidose-Netzwerk besteht seit 25 Jahren

chetzki.

tienten. Fiir Vorstandsmitglied Do-
ris Schubert waren die Gesprache
mit anderen Betroffenen eine gro-
fie Stiitze. Sie habe gemerkt, dass

sie nicht alleine mit ihrer seltenen

Erkrankung sei, dass auch andere
mit taglichen Problemen wie Mii-
digkeit und schmerzenden Gelen-
ken kampfen.

Martin Buchenroth (von links), Wilfried Thilnker mit Bernd und Hilde Sta-
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Zum anderen fordert das Netz-
werk den medizinischen Dialog
iiber die bislang wenig erforschte
Krankheit. ,,Sarkoidose ist ein Mo-
saik, das noch zusammengefiigt
werden muss®, betont Martin
Buchenroth, Chefarzt fiir Innere
Medizin am Johanniter-Kranken-
haus in Bonn. Die Symptome sei-

en unspezifisch und schwer zu di-

' agnostizieren.

Auch Wolfgang Schulte, Chef-
arzt des Lungenzentrums am Bon-
ner St. Marien-Hospital, bezeich-
net Sarkoidose mit bundesweit 20
bis 30 Féllen je 100000 Einwohner
als ,haufige seltene Krankheit*, die
oftmals iibersehen und zu spadt
festgestellt wird. Daher sei das En-
gagement der Stachetzkis hilf-
reich, deren Verein mittlerweile 23
Regionalgruppen und sieben regi-
onale Netzwerke zahlt.

Hilde Stachetzki verspiirt Dank-
barkeit, wenn sie auf die grofien
und kleinen Erfolge der vergange-
nen 25 Jahre zurtickblickt: ,Wenn

.wir am Tag auch nur einer Seele

helfen konnen, dann sind wir zu-
frieden.“ Fiir die Zukunft wiinscht
sie sich, dass die Ursache der Sar-
koidose aufgedeckt wird. Dafiir
hatte das Netzwerk 2016 erstmalig
einen Forschungspreis ausge-
schrieben, der aufgrund der posi-
tiven Resonanz nun jahrlich ver-
geben wird. Vielleicht kann das
»Chamaileon der Medizin“, so
Bernd Stachetzki, dadurch irgend-
wann entschliisselt werden.



