Deutsche Sarkoidose-Vereinigung gemeinniitziger e.V.

Die Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V. ist der Zusammenschluss von Sarkoidose-Erkrankten und
thren Angehorigen. Sie setzt sich fiir die nachhaltige Verbesserung der Situation Sarkoidose-Kranker ein.

Die Sarkoidose wurde bereits im letzten Jahrhundert entdeckt und frither Morbus Boeck oder Boeck'sche
Krankheit genannt. Heute weil man, dass die Sarkoidose eine entziindliche Allgemeinerkrankung (multi-
systemische Granulomatose) ist, also eine Erkrankung des gesamten Korpers, die alle Organe betreffen
kann. Daher bietet die Krankheit ein ausgesprochen vielfdltiges klinisches Bild. Die Ursache der
Sarkoidose ist bisher unbekannt.

Aktuelle Zahlen iiber die Entwicklung der Anzahl Sarkoidose-Kranker in Deutschland fehlen mangels
epidemiologischer Forschung. Altere Studien sprechen von 40-50 Erkrankten pro 100.000 Einwohner.

Die Sarkoidose umfasst dabei mehrere ICD-10-Ziffern im internationalen Krankheitsverzeichnis
(International Code of Diseases) der WHO (World Health Organisation)

ICD-10-Kodierungen bei Sarkoidose:

D86.0 Sarkoidose der Lunge

D86.1 Sarkoidose der Lymphknoten

D86.2 Sarkoidose der Lunge mit Sarkoidose der Lymphknoten
D86.3 Sarkoidose der Haut

D86.8 Sarkoidose an sonstigen und kombinierten Lokalisationen
D86.9 Sarkoidose, nicht ndiher bezeichnet

und umfasst die verschiedenen Verlaufsformen (akut, chronisch, subakut chronisch, wiederkehrend akut)
sowie eine Reihe von Unterformen, so etwa

Lofgren-Syndrom

Morbus Jiingling

Sjogren- Syndrom

Heerfordt- Syndrom

Lupus Pernio

Juvenile Sarkoidose (Kindersarkoidose).

Dariiber hinaus beschéiftigen uns und vertreten wir auch mogliche Folgeerkrankungen wie z.B.

(Idiopathische) Lungenfibrose
Cor pulmonale

Aspergillose

Bronchiale Hyperregeabilitét



und die Formen von Sarkoidose, bei denen bereits die Ursachenzusammenhénge aufgeklart werden
konnten, wie etwa

Berylliose
Kupfer-Silikat-Granulomatose

sowie andere granulomatdse Erkrankungen und seltene interstitielle Lungenerkrankungen (EAA, BOOP,
R-BILD, Vogelhalterlunge, Farmerlunge u..), die im Rahmen der Differentialdiagnose relevant sind.

Es sind iiberwiegend junge Erwachsene im mittleren Lebensalter, die mit dem diffusen, schwer fassbaren
Krankheitsbild konfrontiert werden. Charakteristisch fiir die Sarkoidose ist die Bildung von gutartigen
Knotchen im Bindegewebe, den so genannten Granulomen.

Das Granulom ist die Reaktion des Immunsystems auf eine bislang unbekannte Schidigung. Haufige
Organbeteiligungen sind die VergroBerung der Lymphknoten auf beiden Seiten der Lunge, sowie
Lungen-, Augen- und Hautverdnderungen. Herz, Leber, Milz, Speicheldriisen, Nervensystem, Muskeln,
Knochen und andere Organe konnen ebenso befallen sein.

Krankheitsformen:

e Die akute Sarkoidose (Lofgren Syndrom) mit Erythema nodosum (bldulich-rote Hautflecken an den
Streckseiten der Unterschenkel und -arme) und beidseitiger VergroBerung der Hiluslymphknoten an
der Lungenwurzel kann im weiteren Verlauf eine Spontanheilung bedeuten.

e FEin allméhlicher Beginn, besonders mit Ausdehnung der Schiadigungen auf mehrere weitere Organe,
deutet auf einen chronischen Verlauf hin. Zunehmende Vernarbung (Fibrose) der Lunge oder
funktionelle Beeintrdchtigungen an anderen Organen kann letztendlich zu Friih- oder Teilinvaliditat
fithren.

e FEin nicht unerheblicher Teil der akuten Verlaufsform geht in die chronische Verlaufsform iiber.

e Das Wiederauftreten der akuten Form der Krankheit selbst nach einigen Jahren ist moglich.

Symptome:

Vielfaltige Symptome begleiten das komplexe Krankheitsbild der Sarkoidose. U.a. konnen auftreten:
standige Miidigkeit und Schwéche
Leistungsminderung
Grippegefiihl

Fieber

Gelenkschmerzen
Gewichtsverlust

Atemnot / Hustenreiz
Herzrhythmusstérungen
Sehschwiche

Horminderung

Lihmungen

blau-rétliche Hautflecken oder
knotige Hautverdnderungen.

AuBler in wenig beschwerlichen Fillen, bei denen durch eine anderweitig durchgefiihrte Untersuchung
zufillig die Diagnose erhoben wird, stehen oft Kranke und Arzte zunichst vor einem Ritsel. Man fiihlt
sich krank, miide, schlapp, hat manchmal Fieber, manchmal grippedhnliche Erscheinungen.



Therapiemoglichkeiten:

Die MaBnahmen hingen im wesentlichen von der Organbeteiligung und deren Entwicklung ab. Da die
Ursache der Sarkoidose bisher noch unbekannt ist, fehlt eine ursachenspezifische Medikation oder
Therapiemoglichkeit. Forschung ist hier dringend notwendig. Die Behandlung erfolgt mit Kortison als
Mittel der Wahl. Dariiber hinaus gibt es auch interessante alternative Ansétze je nach Organbeteiligung
und Typ der Erkrankung.

RegelmiBige Verlaufskontrollen konnen unterschwellige Krankheitsentwicklungen und die Ausbreitung
gefdhrlicher Organbeteiligungen friithzeitig aufdecken und therapeutischen Mafinahmen zufiihren. So
sind interdisziplinédr angelegte Verlaufskontrollen das wichtigste Mittel der Sekundérpriavention.

Reha-MafBinahmen:

Aufenthalte in Fachkliniken, Behandlung von Arzten, die sich speziell der Sarkoidose-Behandlung
angenommen haben. Korperliche Aktivierung im Sinne einer dem individuellen Leistungsrest
entsprechenden Bewegungs- und Atemtherapie.

Die Vereinigung:

Die Deutsche Sarkoidose-Vereinigung gemeinniitziger e.V. ist der Zusammenschluss von Erkrankten
und ihren Angehorigen, die von Sarkoidose, Fibrose oder anderen granulomatdsen Erkrankungen oder
bestimmten anderen seltenen intersitiellen Lungenerkrankungen betroffen sind. Die 1987 gegriindete
Selbsthilfe-Vereinigung hat tiber 4.000 Mitglieder und informiert mehr als tausend Interessierte pro Jahr
zum Krankheitsbild, den Problemen und Moéglichkeiten. Die Vereinigung wird bei ihrer Arbeit durch
einen wissenschaftlichen Beirat aus Sarkoidose-Experten beraten.

Aufgaben und Ziele der Vereinigung:
e Verbesserung der Krankheitssituation der Sarkoidose-Betroffenen mit Diagnose
e Verminderung der Dunkelziffer durch Information von Patienten und Arzten, Therapeuten und
der Offentlichkeit
e Verkiirzung der Zeit bis zur richtigen Diagnose
e Hilfe und Erfahrungsaustausch fiir die Betroffenen in regionalen Gespriachskreisen (z. Z. rund 60
in Deutschland)
e Unterstiitzung bei der Krankheitsbewéltigung und Verbesserung der Lebensqualitit
e Recherche und Erstellung von Informationen fiir Patienten, Arzte, Therapeuten und die
Offentlichkeit
e Herausgabe und Verbreitung von Informationsschriften zum Krankheitsbild Sarkoidose und zur
Krankheitsbewéltigung
Vermittlung von Arzten, die sich speziell der Sarkoidose-Behandlung angenommen haben
Verbesserung der sozialmedizinischen Situation der Sarkoidose-Kranken
Forderung der interdisziplindren Zusammenarbeit bei diesem multi-systemischen Krankheitsbild
Unterstiitzung der wissenschaftlichen Erforschung der Sarkoidose zur Ursachenkldrung und zur
Entwicklung von ursachengezielten und nebenwirkungsarmen Medikamenten
e Wir wollen gemeinsam mit Arzten und Therapeuten sowie Kostentriigern interdisziplinire
Sarkoidose-Zentren mit Spezialambulanzen begriinden, unterstiitzen und ausbauen.
e Wir wollen die Entwicklung und Umsetzung von Rehabilitationskonzepten je nach



Organbeteiligung bzw. Kombinationen und Stadium/Typ der Sarkoidose sowie vorhandenem
Leistungsrest erreichen.

e Wir wiinschen uns eine bessere Information der Arzte und Therapeuten durch Fort- und
Weiterbildung sowie eine stirkere Beriicksichtigung solcher Krankheitsbilder in der Ausbildung
der Medizinstudenten.

e Wir vertreten die Interessen von Betroffenen und Angehdrigen bei Verbanden und Gremien und
fithren Politikberatung durch.

Zielgruppe:

Patienten und deren Angehdrige mit

Sarkoidose (Morbus Boeck, Morbus Besnier-Schaumann)
Lofgren-Syndrom

Morbus Jiingling

Sjogren-Syndrom

Heerfordt-Syndrom

Lupus Pernio

(Idiopathischer) Lungenfibrose

Berrylliose

anderen granulomatdsen Erkrankungen

anderen seltenen interstitiellen Lungenerkrankungen, z.T. als mogliche Folgeerkrankungen der
Sarkoidose wie beispielsweise Aspergillose

Arzte und Wissenschaftler, die auf diesen Gebieten titig sind, sowie Mitarbeiter und
Verantwortungstriger im Gesundheitswesen und in der Politik sowie den Medien und die Offentlichkeit,
um {iber die Krankheitsbilder und Syndrome und die offenen Fragen und Probleme zu informieren.

Aktivititen:

Der Schwerpunkt unserer Aktivititen liegt in den Bereichen:

Recherche und patientenorientierte Aufarbeitung von Informationen zum Krankheitsbild

Herausgabe und Veroffentlichung sowie Verbreitung und Versand von Informationsschriften iiber die
Sarkoidose und die anverwandten Krankheitsbilder, um den Betroffenen zu helfen, ihre Erkrankung
zu verstehen, erfahrene Arzte und Behandlung zu finden.

Beratung von Betroffenen und Mitgliedern

RegelmiBige Gesprachskreistreffen zum Erfahrungsaustausch und zur Krankheitsbewiltigung in den
regionalen Gesprichskreisen

Veranstaltung von Arzt-Patienten-Seminaren mit Sarkoidose-Fachirzten

Information von Arzten iiber neue Forschungsergebnisse

Information auf Messen und Kongressen, Gesundheits- und Selbsthilfetagen mit Informationsstinden
Unterstiitzung oder Initiierung von Forschungsprojekten sowie Férderung von Teilprojekten
Unterstiitzung oder Veranstaltung von interdisziplindren Foren

Information von Betroffenen und Aufruf zur Teilnahme an Forschungsstudien sowie gezielte
Vermittlung von interessierten Patienten und Forschungsgruppen

Ausschreibung des Sarkoidose-Forschungspreises

Informationsdienst / Literatur:

Zeitschrift: "Sarkoidose Nachrichten und Berichte" (4 mal im Jahr fiir Mitglieder kostenlos)
Buch: "Sarkoidose: Fachbeitrige zum Krankheitsbild. Auf dem Weg der Synektik"



Broschiire: "Sarkoidose - Eine Orientierungshilfe"

Flyer: ,,Sarkoidose — Was ist das?*

Flyer: ,,Sarkoidose bedarf Rehabilitation*

Internet-Portal: www.Sarkoidose.de

u.a. mit Kurzinformationen, Literaturhinweisen, Lexikon und Links sowie zusétzlich fiir Mitglieder
Online-Archiv und Antworten auf héufig gestellte Fragen

Angebote:
e Information und Beratung aufgrund von Anfragen bei der bundesweiten Geschifts- und
Beratungsstelle durch
— schriftlich erarbeitete und herausgegebene Informationen zur Differentialdiagnostik, Therapie,
Priaventions- und Rehabilitationsmdglichkeiten sowie Forschungsansitzen
— Vermittlung von Beratungsgesprichen mit erfahrenen Patienten
— Bereitstellung der recherchierten und gesammelten Expertenantworten auf Mitgliederfragen
e Erfahrungsaustausch und Information zwischen Betroffenen in den
— regionalen Sarkoidose-Gesprichskreisen
— bei regionalen und bundesweiten Seminaren und Vortragen
e Zusitzliches Angebot flir Mitglieder: Vermittlung von Sarkoidose-spezifischer sozialrechtlicher
Beratung.

Vorteile fiir Mitglieder:

o Kostenloser Bezug der Zeitschrift ,,Sarkoidose Nachrichten und Berichte*

e Regelmifige Information iiber laufende Entwicklungen und Aktivitdten auf diesen
Krankheitsgebieten

e Erfahrungsaustausch in den regionalen Gespréachskreisen

e Gegenseitige Unterstiitzung bei der Krankheitsbewiltigung in der Gruppe und Entwicklung eines
Zusammengehorigkeitsgefiihls

e FEinladung zu Arzt-Patienten-Seminaren zu den verschiedenen Aspekten des Krankheitsbildes
einschlieBlich Therapieoptionen, Forschungsansitzen, Praventions- und Rehabilitationsmoglichkeiten

e Information iiber Forschungsvorhaben und ggf. Aufruf zur Beteiligung an solchen

e Vermittlung von Sarkoidose-spezifischer sozialrechtlicher Beratung

Nihere Auskiinfte erteilt:

Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V.
- Bundesverband -

Postfach 30 43

40650 Meerbusch

Telefon: 0 21 50 /70 59 60

Telefax: 0 21 50 /70 59 699

E-mail: Sarkoidose@aol.com

Internet: www.sarkoidose.de

Unterstiitzen Sie die Informations- und Beratungsarbeit sowie die Interessenvertretung der Sarkoidose-
Erkrankten mit einer Spende auf das Spendenkonto:

Sparkasse Neuss

Kto. 801 942 44

BLZ 305 500 00



Sarkoidose

der Clown der Inneren Medizin als Sinnbild fiir die vielen Gesichter und Erscheinungsformen dieser
Erkrankung. Zur besseren Forderung der Erforschung der Sarkoidose, ihrer Ursachen und des
Krankheitsverlaufs sowie der Entwicklung gezielter Therapieméglichkeiten hat die Deutsche
Sarkoidose-Vereinigung die Sarkoidose Stiftung gegriindet.

Bitte helfen Sie mit Threr Spende, das erreichte Startkapital der Stiftung aufzustocken, damit moglichst
schnell relevante Forderungen vergeben werden konnen. Spendenkonto fiir die Sarkoidose-Forschung:
Stadtsparkasse Diisseldorf

Kto. 111 111 19

BLZ 300 501 10



