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Carioidose

Auch Aachen z3hlt jetzt dazu: Auf Initiative von Hildegard (Mitte) und Bernd Stach

sarkoldose-Metzwerke und Selbsthilfegruppen.

LOKALES

B

etzki (L) gibt es in Deutschland inzwischen in zehn Stadten solche
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Seelische Betreuung ist wichtig

Sarkoidose-Netzwerk gegriindet. Symptome der Systemerkrankung: plotzliche Midigkeit, Schwache,
Grippegefiihl, Gewichtsverlust und sogar psychische Probleme. Auftaktveranstaltung am 31. Oktober.

VON MARTINA STOHR

Aachen. Ich bin durch die Halle
gsegangen”, sagt Hildegard 5ta-
chetzki. In jungen Jahren litt sie
plétzlich an einer unerklirlichen
Miidigkeit, konnte keinen Sport
mehr treiben, ihre Blut- und Le-
berwerte  verschlechterten sich
und sie wurde immer schwicher.
lahrelang hat es gedauert, bevor
die Arzte die richtige Diagnose
stellten: Sarkoidose.

Erfahrene Arzte

Das ist eine bislang wenig bekann-
te Systemerkrankung, die den gan-
zen Korper betrifft, und bei der
sogenannte  Granulome  (knét-
chenartige Gewebsumsetzungen)
die normale Funktion der betrof-
fenen Organe stiren. Geholfen
werden kann den Patienten ei-
gentlich nur dann, wenn sie auf
erfahrene Arzte treffen, die mit
dem Krankheitsbild vertraut sind.

In Aachen ist jetzt ein Sarkoido-
se-Metzwerk mit einer Selbsthilfe-
gruppe gegrindet worden, um die
Erkrankten und deren Angehdrige
vor Ort zu betreven und um Arzte
und Kliniken fiir die Krankheit zu
sensibilisieren.

Als Auftaktveranstaltung findet
am Samstag, 31. Oktober, im Vor-
tragsaal der Volkshochschule
(¥HS5), Peterstralie 21, ab 15 Uhr
eine kostenlose Vortragsreihe zum
Thema Sarkoidose statt. Hier wer-
den Fachirzte iiber Diagnose, The-
rapie und Organkomplikationen

der Krankheit referieren.

Wie viele Sarkoidose-Patienten
es in Deutschland gibt, dariiber
kénnen die Arzte nur spekulieren.
Von 40000 ist die Rede, die Dun-
kelziffer ist aber grols.

Das Krankheitsbild sei bei je-
dem anders und Diagnose und
Therapie entsprechend schwierig,
erldutert Bernd Stachetzki, Vor-
standsmitglied des Netzwerks. Er
freut sich, in Aachen mit seinem
Anliegen auf offene Ohren gesto-
Een zu sein.

Uniklinikum,  Luisenhospital
und Franziskushospital begriilien
die Initiative zum Netzwerk und
haben bereitwillig ihre Mitarbeit
zugesagt. Im Uniklinikum gibt es
bereits seit geraumer Zeit eine spe-
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Vorstandsmitglied
des Sarkoidose-
Metzwerks

Welche Erfahrungen haben Sie

mit ihrem Metzwerk gemacht?
Stachetzki: Wir haben in Bonn
angefangen, und dort haben wir
inzwischen eine Liste von 40
Arzten aus fast allen Fachberei-
chen, die sich aktiv beteiligen.
Da unterschiedliche Organe von
der Krankheit betroffen sein

zielle Sprechstunde fiir an Sarkoi-
dose Erkrankte”, sagt Dr. Stefan
Eriiger vom Universititsklinikum
Aachen. Die Problematik sei hier
hinlinglich bekannt.

Jetzt gehe es aber darum, Arzte
aller Fachbereiche und vor allem
auch die Hausirzte iiber die
Erankheit zu informieren. Denn
verldsst der Patient das Kranken-
haus mit der Diagnose Sarkoidose
ist er im Anschluss zunichst auf
sich allein gestellt.

[ie neue Selbsthiltegruppe soll
den Betrotfenen helfen, Ansprech-
partner zu finden, um im Aus-
tausch zu erfahren, wie man der
Erankheit begegnen kann. Denn
gerade die seelische Betreuung der
Matienten spiele eine enorm wich-

kénnen, ist gerade auch der Aus-
tausch der Fachirzte untereinan-
der enorm wichtig.

Wir wollen die Fahne heraus-
hingen und zur Anlaufstelle fir
Patienten und Arzte werden. In
Aachen sind wir auf eine un-
glaublich gute Resonanz gesto-
Ben. Jetzt geht es darum, mog-
lichst viele Arzte und Betroffene
zn mobilisieren. Und die MNetz-
werke der einzelnen Stidte sol-
len natirlich auch untersinan-
der in Kontakt treten. So sind
wir dann auch immer tber die
neussten Erkenntnisse und Er-
fahrungen informiert.

tige Rolle, betont Hildegard 5ta-
chetzki als Betroffene.

Heilbar ist die Erkrankung laut
der Arzte zwar nicht, aber eine
Cortison-Therapie kinne zumin-
dest die Syvmptome bekimpfen.
Und die kinnen wvielfiltig sein:
Platzliche Midigkeit, Schwiche,
Grippegefiihl, Gewichtsverlust
oder sogar psychische Probleme
kénnen ihre Ursache in der Sarko-
idose haben.

Rontgenaufnahmen

Bei 70 bis 80 Prozent der Matienten
kann die Erkrankung anhand von
Réntgenautnahmen der Lunge di-
agnostiziert werden.  Aber auch
die sind nicht immer eindeutig, da
es sich bei Auffilligkeiten auch
um eine Krebserkrankung han-
deln kinnte®, sagt Dr. Kriiger.
Herzrhyvthmusstérungen und
Lungenprobleme zihlen zu den
gefihrlichsten Auswirkungen, so
die Fachleute. In anderen Fillen
wiederum verschwinde die Krank-
heit ganz von selbst.

Laut Kriiger sind Metzwerke und
Selbsthilfegruppen das geeignete
Mittel, die Bediirfnisse und Anlie-
gen der Patienten zu vertreten. Aunf
[nitiative won Hildegard und
Bernd Stachetzki  gibt es  in
Deutschland inzwischen in zehn
Stidten solche Sarkoidose-MNetz-
werke und  Selbsthilfegruppen.
Auch Aachen zihlt jetzt dazu.

Weitere Infos im Metz:
www.sarkoldose- netowerk.de

Mittwach, 21. Oktober 2009



