Pressemitteilung 

Bundesverband der Deutschen Sarkoidose-Vereinigung e.V. feiert 20-jähriges Jubiläum 

Patienten und Ärzte ziehen positive Bilanz der Entwicklung – 
weiterführende Forschung notwendig

„Anlässlich des 20-jährigen Jubiläums der Sarkoidose-Selbsthilfe in Deutschland wollen wir Sarkoidose-Betroffene und Interessierte über die aktuellen Diagnose- und Behandlungsmöglichkeiten, aber auch über neue Forschungsansätze informieren“, so Dr. Bernd Quadder, 1. Vorsitzender der Deutschen Sarkoidose-Vereinigung e.V., nach der Jubiläumsveranstaltung in Essen mit über 200 Betroffenen. 

Eva Luise Köhler, Schirmherrin der ACHSE, der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen, deren Gründungsmitglied die Sarkoidose-Vereinigung ist, wünschte in ihrem übersandten Grußwort „für die Zukunft alles Gute und weiterhin so viel Schaffenskraft und Zielstrebigkeit wie bisher.“ 

Experten sprachen zum Thema: 

· Sarkoidose der Lunge, Prof. Dr. Ulrich Costabel, Essen 

· Herzsarkoidose, Prof. Dr. Detlef Kirsten, Großhansdorf

· Sarkoidose im HNO-Bereich, Prof. Dr. Jürgen Lamprecht, Essen 

· Genetische Aspekte der Sarkoidose, Dr. Manfred Schürmann, Lübeck

Das hochkarätig besetzte Referententeam stellte die Erkenntnisse auf dem Stand der Weltforschung vor und beantwortete die Fragen der Betroffenen. 

Der Pneumologe und Kardiologe Prof. Dr. Detlef Kirsten vom Zentrum für Pneumologie und Thoraxchirurgie im Krankenhaus Großhansdorf bei Hamburg warnte vor einer unentdeckten Herzbeteiligung bei Sarkoidose, die zum plötzlichen Herztod führen kann. 

Prof. Dr. Jürgen Lamprecht von der Klinik für Hals-Nasen-Ohrenheilkunde  am Alfried Krupp Krankenhaus in Essen widmete sich den Problemen von Betroffenen mit Sarkoidose im Hals-Nasen-Ohren Bereich, da hier die Lufteintrittswege gefährdet sind. Dazu zählen auch die Mandeln sowie der sogenannte Lupus Pernio, eine entstellende Sarkoidose des Nasenknorpels und der Gesichtshaut. 
Prof. Dr. Ulrich Costabel, Pneumologe und Allergologe vom Deutschen Sarkoidose-Zentrum an der Ruhrlandklinik in Essen, blickte auf die  medizinischen Erfolge seit dem 10-jährigen Jubiläum beim Sarkoidose-Weltkongress 1997, ebenfalls in Essen, zurück. Erstmals in der über 125-jährigen Geschichte der Erforschung der Sarkoidose wurde 1999 ein zusammenfassendes „Statement of the Art“, das „ATS/ERS/WASOG Statement“, der medizinischen Fachgesellschaften zur Sarkoidose weltweit veröffentlicht. 1997 gab es das menschliche Genomprojekt noch nicht. Erst in diesem Forschungsrahmenprogramm konnten bei der Erforschung der Ursachenzusammenhänge 2004/2005 erste prädisponierende Gene gefunden werden, die zu einem erhöhten Risiko der Krankheitsentstehung beitragen. 

Der Humangenetiker Dr. Manfred Schürmann von der Universität zu Lübeck gab den Ausblick auf die nächsten wichtigen und aussichtsreichen Forschungsfelder: Bestimmung von prädisponierenden Gen-Varianten bei genau untersuchten und lange betreuten Patienten, z.B. im Rahmen von Sarkoidose-Spezial-Ambulanzen, und Forschungsarbeiten zur biologischen Funktion der prädisponierenden Gen-Varianten bei der Sarkoidose. Daher appellierte der Vorsitzende des Bundesverbandes Dr. Bernd Quadder: „Dazu ist die Unterstützung durch Forscher und Ärzte, vor allem auch finanzielle Forschungsförderung von Nöten“. 

Hintergrundinfo Sarkoidose:

Die Sarkoidose ist eine entzündliche Allgemeinerkrankung, die alle Organe betreffen kann und deren Ursache bislang unbekannt ist. 

Bei der Erkrankung kommt es zur Bildung von mikroskopisch kleinen Bindegewebsknötchen, sog. Granulomen. Diese können sich überall im Körper bilden und dann zu Störungen der jeweiligen Organfunktion führen. 

Meist sind die Lymphknoten betroffen. Fast immer ist die Lunge beteiligt. Andere Organe können davor, danach oder gleichzeitig betroffen sein, z.B. Augen, Herz, Haut, Nieren, Leber, Milz, Muskeln, Gelenke, Knochen und das Nervensystem. 

Die Erkrankung äußert sich in unspezifischen Allgemeinsymptomen wie Gelenkschmerzen und -schwellungen, Hautveränderungen, Fieber, Gewichtsverlust, Leistungsminderung und ständiger Müdigkeit aber auch durch Atemnot, anhaltenden Husten, Grippegefühl, Herzrhythmusstörungen, Funktionsausfällen des Nervensystems mit Lähmungserscheinungen, Seh- und Hörstörungen oder auch Einschränkungen der Nieren- oder Leberfunktion. 

Solche Symptome lassen Patienten den Arzt aufsuchen, der dann meist andere Krankheiten ausschließen muss, um eine sichere Diagnose zu stellen. 

Hintergrundinfo Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V.:

Die Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V. ist der Zusammenschluss von Sarkoidose-Erkrankten und ihren Angehörigen. Der Bundesverband setzt sich für die nachhaltige Verbesserung der Situation Sarkoidose-Kranker ein. Dazu zählt auch die Förderung der Sarkoidose-Forschung und die Verbesserung des Zugangs der Betroffenen zu den wenigen Experten. 
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