Diagnose von Sarkoidose
ist oft dem Zufall iiberlassen

Neugegriindete Regionalgruppe unterstiitzt die Betroffenen

Von unserem Mitarbeiter
Kiaus Miller

Karlsruhe/Eggenstein-Leopoldshafen. Zum
ersten Mal wurde Jiirgen Seyfried vor 15 Jah-
ren mit einer Krankheit konfrontiert, von der
cr bis zum damaligen Zeitpunkt noch nichts
gehort hatte. Bei dem in Eggenstein-Leopolds-
hafen lebenden Mann wurde Lungen-Sarkoi-
dose diagnostiziert (siehe auch ,,Stichwort”).
Mehr oder weniger durch Zufall entdeckte ein
Arzt die Krankheit. Inzwischen sind ctliche
Jahre vergangen, und der Zustand von Sey-
iried ist nach eigenem Bekunden stabil. Seit ei-
nigen Monaten leitet der Mann die Regional-
gruppe Karlsruhe des bundesweit titigen Ver-
eins , Sarkoidose-Netzwerk®. Am Wochenende
lud die Gruppe in die Ficherstadi zu ecinem
Treffen ein. Im Mittelpunkt standen ein Refe-
rat von Renate Scharf zum Thema ,Stress und
Sarkoidose® und vor allem der Informations-
austausch.

Als Konkurrenz zur bereits bestehenden
Deutsche Sarkoidose-Vereinigung will sich
das Anfang des Jahres gegriindete Netzwerk

Stichwort

Sarkoidose

Sarkoidose ist eine Syslemerkrankung,
die den ganzen Kérper betreffen kann. Die
Krankheit selbst ist wegen ihrer zuniichst
unspezifischen Beschwerden schwer zu
diagnostizieren. I'lir die exakte Diagnose
werden unter anderem Zellproben beno-
tigt. Bisher weitgehend unbekannt sind
magliche Ursachen fiir die Erkrankung.

Aktiviert wird das Immunsystem des
Korpers, das allerdings in gestérter Form.
Es bilden sich Bindegewebsknétchen
{Granulome), die wiederum die Funktio-
nen von Organen wie Herz, Lunge, Leber,
Haut oder Augen (massiv) einschriinken
kénnen. Sarkoidose tritt in Schiiben auf.
Das bisher wichtigste Medikament zur
Behandlung ist Cortison. kdm

Badische Neuestes Nachrichten vom 07.09 2009

mit Hauptsitz in Bonn nicht verstanden wis-
sen. ,,Uns geht es in erster Linie um die Betrof-
fenen, ihnen schnell und auf kurzem Weg zu
helfen“, erldutert Bernd Stachetzki im Ge-
sprach mit den BNN.

Zurzeit werden im ganzen Land Regional-
gruppen auigebaut. ,Wir wollen hetreuen, be-
raten und vermitteln®, berichtet Seyfried. Und
das, so die beiden Manner einhellig, gelte nicht
nur fiir die Betroffenen, sondern gleichfalls fiir
die Arzte. Das Netzwerk, nichts anderes als cin
Informationsverbund, umfasst Selbsthilfe-
gruppen, Kliniken, Arzte und Institutionen.

In Deutschland gibt es
etwa 40 000 bis 50 000 Erkrankte

Das Netzwerk soll dabei helfen, die Diagno-
se und Behandlung der ,Krankheit mit den
vielen Gesichtern® zu verhessern. Zurzeit wird
von clwa 40 000 bis 50 000 erkrankten Perso-
nen in Deutschland ausgegangen. ,,Zu wenige
—und zwar unabhiingig von der wahrschein-
lich hohen Dunkelziffer — als dass sich die
Pharmaindustrie verstirkt der Sache an-
nimmt®, mutmaBt Stachetzki, dessen Frau vor
30 Jahren mit der Diagnose Sarkoidose kon-
frontiert wurde.

Umso wichtiger sei die Zusammenarbeit der
Netzwerkpartner. Betroffene oder ihre Ange-
hérige kénnen sich direkt an ecine Regional-
gruppe wenden. ,Wir vermitteln dann Kon-
takte, auch zu [achkundigen Arzten, wir hel-
fen, sind direkte Ansprechpartner, veranstal-
ten Fachvortrige und tauschen uns unterei-
nander aus”, erliutert Seyfried. , Und wir ma-
chen uns gegenseitig Mut.“ Auf iiberregionaler
Ebene mochte das Netzwerk zudem For-
schungsaktivititen anstoflen.

-Service

Die Regionalgruppe Karlsruhe mit Silz in
Eggenstein-Leopoldshafen ist erreichbar unter
Telefon (0 72 47) 20 75 20 (Tiirgen Seyfried).
Das bundesweit titige Sarkoidose-Netzwerk
hat seinen Sitz in Bonn, Tele-
fon (02 28) 47 11 08 (Bernd Stachetzki). Die
Homepage des Netzwerkes findet sich unter
www.sarkoidose-netzwerk.de.



