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Sarkoidose - ein

Netzwerk fiir Betroffene

Lieselotte Joller leitet eine Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit

VON SARAH STIEF

NEUSS Husten, Atemnot, Miidigkeit,
Gelenkschmerzen - all das kénnen
Symptome fiir die Krankheit ,Sar-
koidose” sein. Auch Lieselotte Joller
leidet darunter. Doch sie gab sich
nicht auf, sondern nahm ihr Schick-
sal als Anlass zu helfen und aufzu-
klaren. Vor zwei Jahren griindete die
neusserin die Selbsthilfegruppe
»Sarkoidose-Netzwerk Rhein-Kreis
Neuss“. ,Als mir die Diagnose ge-
stellt wurde, fand ich Unterstiitzung
in einer Selbsthilfegruppe®, berich-
tet Joller. ,Nun mdéchte ich selbst
helfen und beraten.

In Deutschland leiden etwa
80 000 Menschen unter Sarkoidose,
einer Erkrankung des Bindegewe-
bes. In ihrem Verlauf bilden sich
Granulome, also Knétchen, in den
Organen. Das Immunsystem er-
kennt diese als Fremdkorper und
reagiert verstarkt darauf. Meistens
ist die Lunge befallen, die Granu-
lombildung kann aber in jedem Or-
gan geschehen.

Das ,Sarkoidose-Netzwerk” ist
ein deutschlandweiter Verein mit 16
Reginalgruppen. Die von Joller ge-
grilndete Ortsgruppe fiir den
Rhein-Kreis bietet verschiedene In-
formations- und Beratungsangebo-
te: Die etwa 40 Mitglieder verweisen

an fachkundige Arzte, veranstalten
Fachvortrige und informieren
Menschen, die sich mit dem Thema
auseinandersetzen wollen, egal ob
selbst betroffen, angehérig oder
einfach interessiert.

Uber Leute, die sich ,einfach so“
iber die Krankheit informieren
freut sich der Verein besonders.
Denn ein grofes Problem sei, meint
Lieselotte Joller, dass Sarkoidose in
Deutschland immer noch relativ
unbekannt sei. ,Die Krankheit ist
kaum jemandem présent”, erzihlt
die Vereinsvorsitzende. ,Das be-
deutet, dass die Pharma-Unterneh-
men sich wenig dafiir interessieren
und kein Geld in die Erforschung in-
vestiert wird.“ Tatsachlich sind viele
Facetten der Krankheit noch uner-
forscht. Als Ursache vermuten die
Wissenschaftler eine genetische
Veranlagung, da haufig ganze Fami-
lien betroffen sind.

»Oftmals dauert es sehr lange, bis
die richtige Diagnose gestellt wird“,
berichtet Lieselotte Joller von ihren
Erfahrungen. Bevor in einer Lun-
genklinik festgestellt wurde, dass
Sarkoidose die Ursache fiir Jollers
anhaltenden Husten war, wurden
ihr die verschiedensten Krankhei-
ten diagnostiziert, beispielsweise
Lungenkrebs oder Tuberkulose.
»Alle Menschen in meinem Umfeld

- Sarkoidose. So macht sie auf diese seltene Krankheit aufmerksam.

DIE KRANKHEIT

Sarkoidose schidigt
menschliche Organe

Formen Die mikroskopisch klei-
nen Knoétchen (Granulome), die fiir
Sarkoidose typisch sind, konnen
sich in verschiedenen Organen bil-
den. Besonders betroffen sind

' Lymphknoten und die Lunge, aber
auch andere Organe wie Leber, Au-
gen oder die Milz.
Haufigkeit Sarkoidose ist eine sel-
‘tene Krankheit. In Deutschland
sind zehn bis zwolf Menschen pro
100 000 Einwohner betroffen.
Auftreten Am haufigsten tritt die
Krankheit auf bei Menschen im Al-

- ternvon 20 bis 40 Jahren.

mussten sich beim Gesundheitsamt
iiberpriifen lassen®, erinnert sie
sich. Joller bekam bis zu 20 Tablet-
ten am Tag. ,Meine Beschwerden
verbesserten sich nicht, sagt sie.
Darum lie sie sich in eine Lungen-
Klinik iiberweisen, in der dann die
wahre Ursache festgestellt werden
konnte.

Info Das Sarkoidose-Netzwerk gibt unter
wwwi.sarkoidose-netzwerk de weitere In-
formationen.
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Lieselotte Joller, selbst Betroffene, fiihrt die Selbsthilfegruppe der Sarkoidose-
'Kranken von ihrerr Wohnung an der FliederstraRRe aus. FOTO: A. WOITSCHUTZKE
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