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SARKOIDOSE: WAS IST DAS?

Die Sarkoidose ist eine Systemerkrankung, betrifft also den ganzen Kérper.

Die eigentliche Ursache der Sarkoidose ist unbekannt; man weil3 nur, dass ein gestortes Verhdltnis in der Anzahl
zweier Arten von Immunzellen auftritt. Es bilden sich in den aktiven Geweben der Koérperorgane kleine
knétchenartige Gewebsumsetzungen (Granulome). Beim Fortschreiten der Krankheit stéren diese Granulome oft
die normale Funktion der betroffenen Gewebe / Organe.

Die Sarkoidose kann sich z.B. an den folgenden Stellen im Kérper manifestieren:

Lunge (haufig), Haut, Augen, Leber, Herz,
Nervensystem, Nieren, Milz, Gelenke, Muskeln.
Oft sind mehrere Bereiche betroffen, dann ist meist auch die Lunge beteiligt.

Da die Sarkoidose sich in den unterschiedlichsten Teilen des Korpers befinden kann, ergeben sich ganz
verschiedene Krankheitsbilder. AuBerdem sind die allgemeinen Beschwerden der Patienten, wie plotzliche
Mudigkeit und Schwache oder Grippegefuhl und eventuell Gewichtsverlust ganz unspezifisch. Dies fuhrt dazu,
dass die Krankheit oft sehr spat erkannt wird. Zudem gibt es keinen speziellen Test, der einfach auszufiihren ware;
auch eine Rontgenaufnahme der Lunge gibt noch keinen endgultigen Beweis fir das Vorliegen einer Sarkoidose.
Die Diagnose ist bislang letztlich nur durch invasive Verfahren (z.B. Lungenspiegelung mit Spulung, Enthahme von
Gewebeproben) mdaglich.

Die Therapie der Sarkoidose erfordert sehr viel arztliche Erfahrung. In vielen Fallen reicht es aus, den
Krankheitsverlauf zu beobachten, da die Sarkoidose sich spontan zurtickbilden kann. Ist wegen der Beschwerden
und wegen des Befalls lebenswichtiger Organe eine Behandlung nétig, so ist Kortison das bisher wichtigste
Medikament, mit dem eine Eingrenzung bewirkt werden kann. Es muss rechtzeitig (auch nicht zu frih), in
angemessener Dosierung und fir eine ausreichende Dauer eingesetzt werden. Eine Rickbildung bestehender
Granulome ist in der Regel nicht méglich.

Die Eigenart der Krankheit, das oftmals geringe Wissen der behandelnden Arzte, die fehlende Forschung um
Ursachen und Zusammenhange, die bedriickenden sozialen Auswirkungen flr viele Betroffene und in letzter Zeit
die negativen Auswirkungen der Gesundheitsreform zwingen die Patienten, ihr Schicksal in die eigene Hand zu
nehmen.

Zur Erreichung ihrer vielfaltigen Ziele bendtigt diese ehrenamtliche Arbeit die Mithilfe und Unterstitzung von vielen
medizinischen und staatlichen Institutionen. Neben den Beitrdgen der Mitglieder ist die regelméRige finanzielle
Unterstltzung eine weitere wichtige Saule fur den Verein. Das Sarkoidose-Netzwerk e.V. ist ein gemeinnitziger
Selbsthilfeverein. Mitgliedsbeitrage und Spenden sind steuerlich absetzbar.

Die Mitglieder des Sarkoidose-Netzwerk e.V. organisieren sich bundesweit in Regionalgruppen. Sie arbeiten aktiv
daran, ein Netzwerk mit Arzten, Kliniken und Institutionen in ihrer jeweiligen Region zu errichten bzw. auszubauen.
In den Regionalgruppen kann jeder Betroffene eine Vielzahl von Informationen zu Krankheitsbildern, zu Arzten und
Behandlungsmaoglichkeiten sowie zum Umgang mit der Krankheit erhalten, aber auch seine eigenen Erfahrungen
einbringen und anderen Mut machen.

Alles Uber Sarkoidose, die Regionalgruppe in lhrer Nahe und alle Veranstaltungen finden Sie auf unserer
Homepage www.sarkoidose-netzwerk.de.

Kontakt: Sarkoidose-Netzwerk e.V., Rudolf-Hahn-Str. 148, 53227 Bonn, Tel./Fax: 0228-47 11 08
Mail: verein@sarkoidose-netzwerk.de
www.sarkoidose-netzwerk.de

Bank- und Spendenkonto: Volksbank Karlsruhe , IBAN: DE 06 6619 0000 0010 1570 64
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