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Sarkoidose: Unheilbar und
schwer zu diagnostizieren

Griindung Erste Selbsthilfegruppe im Allgau fur Menschen, die an
seltener Organerkrankung leiden — Treffen am 9. April in Pfronten

VON ALEXANDRA DECKER

Fissen Sechs Jahre und eine Herz-
transplantation waren nitig, bis Dr.
Stefan Peters die richrige Diagnose
erhielt.  HerzrhythmusstGrungen
mit massiv eingeschrinkter Belast-
barkeit bis hin zu Ohnmachtsanfil-
len begleiteten das Leben des Fiisse-
ner Arztes. Therapieversuche gab es
viele. Doch erst
als sein krankes
Herz entnommen
und  untersucht
worden war, er-
kannten die Arz-
te, dass  der
47-TJihrige an der
seltenen Organer-
krankung Sarkoi- py, Stefan Peters
dosz (siehe Info-

kasten) leidet. Jetzt engagiert er sich
fir die Griindung der ersten Sarkoi-
dosa-Selbathilfegruppe im  Allzdin
und berichtet von seiner Krankheit.

Herr Dr. Peters, wne geht es Thnen
keute mat threr Erkrankungy
Peters: Ich habe seit vier Jahren ein
Spenderherz und damit lebe ich bis
auf einige Einschrinkungen gut. Ich
geniefle das Leben jetzt intensiver,
und beim Sport geht es gemiitlicher
zi. Mit der Familie gehe ich eher im
Lechtal wandern und renne nicht
mehr auf den Siuling hoch.

Dhe Sarkordose st jedoch mcle ge-
keilte Ist me denn fiberkaupt kurierbar?

Peters: Nein. Die Ausbreitung und
die Symptome kinnen aber bei ei-
nem chronischen Erankheitsverlauf
durch Medikamente wis Antibiotika
und Kortison eingedimmt werden.
Bei mir helfen auch die Immunsup-
pressiva, die ich wegen der Trans-
plantation ohnehin nehmen muss.
Sie verhindern die Abstoffung mei-
nes Spenderherzens, indem sie mein
Immunsystem herabzetzen.

Und das halft auck ber Sarkordose?
Peters: Ja, die Granulome [ (eeebe-
kndtchen, siche Infokasten), die sich
bei der Krankheit bilden, werden
durch ein tiberaktives Immunsvs-
tem vwverursacht. Die Immunsup-
pressiva steuern dem entgegen.

Nach jedem Schub schlechter

Sie sprachen eben wom chronmischen
Verlauf. Gibt es noch emen weiterend
Peters: Ja, einen aluten. Diess Va-
riante heilt aber oft spontan inner-

halb weniger Monate aus. Auch eine
chronische Sarkoidose kann die Be-

troffenen ihr Leben lang kaum be-
eintrichtizen. In anderen Fillen
aber tritt aie in Schitben auf und
nach jedem ist es ein Stiick schlech-
ter — bis hin zum totalen Organver-
SAgEn.

(Fibt es spezielle Arzte, die die Er-
Erankung behandeln?
Peters: Ja und solche Spezialisten
sollte man auch aufsuchen. Denn
Sarkoidose ist selten und zeigt viel-
filtige Beschwerden und Verliufe.

Daher zieht sich die Diagnose in vie-
len Fillen hin und kann nur mit ei-
ner Computertomografie oder einer
Gewebeprobe endgiiltiz sicherge-
stellt werden.

Dhese lange Ungennssherr st be-
stomimit belastend filr dwe Patienten.
Peters: Sie ist mit das Schlimmste.
Aber auch mit der Diagnose zu le-
ben, iat nicht leicht.

Soll dre Selbsthilfegruppe den Men-
schen belfen, das zu
beroitltywen?
Peters: Auch.
Aber sie soll viel
mehr der Infor-
mation und dem
Erfahrungzaus-
tausch dienen und
Fontakte mit er-
fahrenen  Klini-
ken, Arzten und Therapeuten her-
stellen.

Sie arberten daber mr dem Sarkom-

dose-Net zeoerk susammen?
Peters: Ja. Das besteht schon seit
funf Jahren und wir kinnen die
bundesweiten Erfahrungswerts nut-
zen. Das Netzwerlk will keine zen-
trale Gruppe aufstellen, sondern
getzt auf Hilfe in der Region.

Dhe jerzt auch ms Allgdu kommit?
Peters: So ist es. Bisher waren die
niichsten Gruppen in Augsburg und
Minchen.

Im Gesprach

€3 Gegriindet wird die Sarkoidose-
Selbsthifegruppe am Samstag, 9.

Sarkoidose

® Sarkoidose {griechisch: die
Weichteile betreffend) ist eine Sys-
temerkrankung, hetrifft also den
ganzen Korper. Einfach ausge-
driicht ist dabei das Immunsystem
gestort. Es bilden sich knotchenar-
tige Gewebeneubildungen (Granulo-
me). Diese Yerandenungen beein-
trachtigen die Funktion der Organe,
bis hin zu deren Totalausfall.

® Am haufigsten ist die Lunge be-
troffen. Aber auch Haut, Augen,
Leber, Herz, Nervensystem, Muskeln,
Mieren, Gelenke — und oft mehrene
Berziche gleichzeitig — konnen befal-
len sein.

® Da Sarkoidose die unterschied-
lichsten Korperteile betrifft, erge-
ben sich ganz verschiedene Symp-
tome und die Krankheit ist
schwer zu erkennen. Nicht selten
treten unspezifische Beschwerden
wie Midigkeit, Gewichtsverdust und
Grippegefihl auf.

® Uber die Zah! der Erkrankten gibt
es heine aktuellen Statistiken. Al-
tere Studien sprechen aber von 440
bis 50 pro 100 ({00 Einwohnern.
® Meist tritt die Krankheit im mittle-
ren Erwachsenenalter zwischen

30 und 40 Jahren auf.

® Die Ursache ist unbekannt. For-
scher vermuten aber, dass teils die
Gene, teils Umweltfalktoren die Aus-
lGser sind.

Aprl, 15 Uhe in der Fachklinik Allgau in
Pfronten (Ostallgau). Eingeladen sind
alle Interessierten, Betroffenen und deren
Angehonige. Bei Fragen stehen Dr. Ste-
fan Peters (Telefon 08362/39483) und
Michael Hackberger (0836498 7069)
zur Verfigung.

£ www.sarkoidose-netzwerk.de




