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Standig miide und schlapp

 Selbst Arzte sind bei der Erkrankung Sarkoidose oft ratlos. Ein Bonner Netzwerk hilft Betroffenen

Von Jorg Wild

BONN. ,Ich bin durch die Holle
gegangen“, sagt Hildegard Sta-
chetzki, wenn sie iiber die vielen
Jahre spricht, in denen sie unter
Sarkoidose leidet. Dabei handelt es
sich um eine ,genetisch dispo-
nierte multisystemische Reakti-
onserkrankung unklarer & Ursa-
che®, wie es im Fachdeutsch heifst.
Im Gewebe der

sind die Betroffenen oft lange im
Unklaren, was ihnen fehlt.

Wenn die Diagnose dann aber
feststeht, ist der Betroffene schon
einen groflen Teil des einsamen
Leidensweges gegangen. Immer-
hin bietet dann ein bestens orga-
nisiertes Netzwerk Tipps, Hilfen
und Ansprechpartner.

Ortstermin in Limperich. In ei-
ner liebevoll eingerichteten Woh-
nung wohnen Hildegard und

Bernd Stachetz-

betroffenen Or-

gane bilden sich ,ich bin kennt sich mit
kleine Knot- ; Sarkoidose in
chen, die die 3 durch die o manchen Berei-
Funktion  der Holle gegangen ichen besser aus
Organe beein- als so mancher

trachtigen. Oft
dauert es Mo-
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ki. Das Ehepaar

Arzt, denn seit
ihrem 24. Le-

nate, bis Arzte

auf die Idee kommen, einen Pati-
enten auf die Krankheit hin zu un-
tersuchen. Sarkoidose ist eine der
»Seltenen Krankheiten®, und so

bensjahr schldgt
sich die heute 66-jdhrige Frau mit
den unterschiedlichsten Auspra-
gungen der Krankheit herum. An-
fangs waren es nur die typische

Tag der Seltenen Erkrankungen

In Deutschland leiden rund vier Milli-
onenMenschenaneiner Seltenen
Erkrankung. Seit sieben Jahren gibt
esden ,Tag der Seltenen Erkrankun-
gen” jeweils am letzten Tagim Feb-
ruar. Der liegtindiesem Jahr im Kar-
neval, so dass sich das Bonner Sar-
koidose-Netzwerk fiir Mittwoch, 12.
Marz, als Ausweichtermin fiir dasin-
terdisziplindre Netzwerktreffenin
der Uniklinik entschieden hat. Bei
demTreffenauf dem Venusbergim
BiomedizinischenZentrum, Gebau-
de Nr. 344, Klinikum Nord, GroBer

Horsaal (I/A), Sigmund-Freud-Strale
25, bieten Fachvortrage einen Uber-
blick zum Krankheitsbild der Sarkoi-
dose und zum aktuellen Stand der
Forschung. Gemeinsamistallen Ak-
tionen zum Tag der Seltenen Erkran-
kungen, dass Patienten, Angehdrige
und Mediziner auf besondere Krank-
heiten aufmerksam machenwollen.
Dieses Jahr lautetdas Motto ,Ge-
meinsam flr eine bessere Versor-
gung”. Ausflihrliche Informationen
aufwww.sarkoidose-netzwerk.de
undwww.rarediseaseday.org  wWjo

stdndige Miidigkeit und Schlapp-
heit, die die eigentlich sehr sport-
liche junge Frau trafen. Dann ka-
men Lungenentziindungen, Befall
von Niere und Herz bis hin zum
Unterkiefer dazu. Eine Odyssee
durch unzahlige Arztpraxen hatte
die Patientin hinter sich, und mit
jedem neuen Auftreten, das ein
anderes Organ befiel, lernte sie

neue Spezialisten kennen.

Durch das seltene Auftreten der
Sarkoidose fallt vielen Arzten: die
Diagnose unglaublich schwer. So
ging es auch Alexandra Engels. Ihr
Leidensweg begann mit Schwin-
delattacken und steigerte sich zu
epileptischen Anféllen. ,Einmal
bin ich sogar vom Fahrrad gefal-
len“, berichtet sie. Ein halbes Jahr
dauerte es, bis Arzte in einem
Krankenhaus die richtige Diagno-
se stellten: Die Sarkoidose driickt
Fliissigkeit in ihren Kopf, so dass
das Gehirn unter standigem Druck
steht. Heute fiihrt eine Kaniile das
Wasser aus dem Kopf unter der
Haut in ihren Bauchraum. So ldsst
es sich leben, aber die Miidig-
keitsattacken hat Alexandra En-
gels noch immer. ,Das Wichtigste
beim Umgang mit der Krankheit®,
erklart die Patientin, ,sind eine
liebevolle Familie und ein ver-
standnisvoller Freundeskreis.

Die meisten Patienten sind
Friihrentner. Und neben den ge-
meinsamen Symptomen haben sie
alle die gleiche Erfahrung ge-
macht, erklart der Netzwerk-Vor-
sitzende Bernd Stachetzki: Zu-
ndchst werden sie als Driickeber-
ger und Simulanten gebrand-
markt, bis die Diagnose feststeht.
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Gut vernetzt beim Thema Sarkoidose: (von links) Alexandra Engels

sowie Bernd und Hildegard Stachetzki.

Doch Alexandra Engels geht es
wie vielen der 500 Mitglieder, die

. das 2006 von Familie Stachetzki

gegriindete Netzwerk Sarkoidose
inzwischen zdhlt: Der Austausch
iiber die Krankheit, die vielen Se-
minare und natiirlich der Riickhalt
mit Gleichgesinnten helfen beim
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-Umgang mit dem Thema, das das

ganze .Leben bestimmt. Die Fach-
tagungen des Netzwerks geniefien
bei Fachleuten und Betroffenen ei-
nen erstklassigen Ruf, weil selten
so viel geballtes Wissen zu einer
seltenen Erkrankung auf so engem
Raum zusammenkommit.




