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PRESSEINFORMATION


23.2.2011
28. Februar 2011: Internationaler Tag der Seltenen Erkrankungen:

Kennen Sie Sarkoidose? Eine seltene Erkrankung mit 40.000 Betroffenen! 
In Deutschland leiden ca. 30.000 - 40.000 Menschen an Sarkoidose. Und trotzdem gibt es keine interdisziplinäre Versorgungsstrukturen für Sarkoidose-Kranke. Deshalb fordert die Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V. (DSV) Sarkoidose-Zentren und Spezialambulanzen. 
Sarkoidose ist eine Erkrankung, die etwa einen von 2.000 Menschen betrifft – meist im jungen Erwachsenenalter. Bei der Erkrankung bilden sich mikroskopisch kleine Bindegewebsknoten im betroffenen Organ und beeinträchtigen dessen Funktion. Als Systemerkrankung kann die Sarkoidose prinzipiell alle Organe betreffen. Die Erkrankten leiden an Entzündungen vorwiegend der Lymphknoten, des Haut-, Nerven- und Lungengewebes, an den Augen oder am Herzen. 
„Weil viele Ärzte die Krankheit nicht so kennen und kein Fall dem anderen gleicht, dauert die Diagnose oft lang und die Behandlung ist unspezifisch“, so Bernd Quadder, Vorsitzender der DSV. Ist die Diagnose erst einmal gestellt, ist es für Patienten wichtig, dass die Informationen der verschiedenen Disziplinen gebündelt und für ihn optimal ausgewertet werden. 

Die Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V. hat die Förderung der wissenschaftlichen Erforschung der Sarkoidose und anderer granulomatöser Erkrankungen sowie damit zusammenhängender Krankheitsbilder und Syndrome zum Ziel. Die 1987 gegründete Selbsthilfe-Vereinigung fördert die Auffindung von Mitteln zur Heilung und Linderung dieser Erkrankungen und steht mit Rat und Hilfestellung den Betroffenen zur Seite. Die DSV will die Ursachenforschung der Erkrankung und die Diagnoseverfahren verbessern und dazu beitragen, dass neue Behandlungsmöglichkeiten gefunden werden. Die Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V. ist Gründungsmitglied der Allianz Chronisch Seltener Erkrankungen ACHSE e.V. mit Sitz in Berlin. 
Rund um den 4. Internationalen Tag der Seltenen Erkrankungen, den RARE DISEASE DAY, finden am Samstag, den 26.2.2011, viele Veranstaltungen statt, die auch über Sakoidose informieren. 
Weitere Informationen: www.Sarkoidose.de
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Besuchen Sie unsere Sarkoidose-Informationsstände zum Tag der Seltenen Erkrankungen! 
Köln - Freitag, den 25.02.2011 
Von 12 – 17 Uhr findet der Informationstag Seltene Erkrankungen im Foyer und im Hörsaal der Städtischen Klinik Köln-Holweide - Akademisches Lehrkrankenhaus der Universität Köln - Neufelder Str. 32, 51067 Köln, unter der Schirmherrschaft der Kölner Bürgermeisterin Frau Elfi Scho-Antwerpes statt. 
Hannover - Samstag, den 26.02.2011 

Von 9 – 15 Uhr veranstaltet Orphanet Deutschland und Patientenuniversität der MHH an der Medizinischen Hochschule Hannover (MHH), Carl-Neuberg-Str. 1, 30625 Hannover, im Hörsaal D, Gebäude J2, zum Rare Disease Day ein Symposium “Seltene Krankheiten und ungleiche Gesundheitsversorgung”. 
Patientinnen und Patienten, Ärztinnen und Ärzte sind herzlich eingladen, sich zu informieren. 9 Kurzvorträge von geladenen Experten stellen aktuelle Versorgungsangebote und Konzepte vor. Im Anschluss an die Vorträge besteht die Möglichkeit sich mit weiterführenden Fragen an die Referenten zu wenden, die an einem „Expertenstand“ zur Verfügung stehen. Darüber hinaus können sich alle Besucher an speziellen „Lernstationen“ der vor Ort anwesenden Selbsthilfegruppen und -organisationen über einige der mehr als 6000 existierenden seltenen Krankheiten informieren.

Stuttgart - Samstag, den 26.02.2011 
Von 10 - 16 Uhr läuft das Programm der Selbsthilfeorganisationen in den Königsbau-Passagen, Königstr. 28, im Zentrum von Stuttgart. Sonja Schrecklein (Moderatorin beim Südwestfernsehen) startet die ACHSE - Luftballons. 
Dessau - Sonntag, den 27.02.2011 
Von 9.30 – 14.30 Uhr bietet der Informationstag am Städtisches Klinikum Dessau, Auenweg 38, 06847 Dessau-Rosslau, allen Patienten, Angehörigen, Ärzten, Pflegern, Krankenkassen, Presse, Politik und der Öffentlichkeit die Möglichkeit zur umfassenden Information. 
Würzburg - Samstag, den 05.03.2011 
Von 9 - 14 Uhr findet eine Informationsveranstaltung des Universitätsklinikums Würzburg zusammen mit Selbsthilfeorganisationen statt zum Thema "Forschung für/mit Patienten mit seltenen Erkrankungen", und zwar im Hörsaal 1 des Zentrums für Innere Medizin (ZIM), Oberdürrbacher Str. 6, 97080 Würzburg. Würzburger Selbsthilfegruppen laden zum umfangreichen Programm ein. 

