Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V. — Verbandsvors  tellung des Selbsthilfevereins — St

Die Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V. ist desafumenschluss von Sarkoidose-Erkrankten
und ihren Angehdrigen. Sie setzt sich fur die nattide Verbesserung der Situation Sarkoidose-
Kranker ein.

Die Erkrankung:

Die Sarkoidose wurde bereits im vorletzten Jahreurehtdeckt und friiher auch Morbus Boeck
oder Boeck'sche Krankheit genannt. Heute weil3 ulass die Sarkoidose eine entziindliche
Allgemeinerkrankung (multi-systemische Granulomajast, also eine Erkrankung des gesamten
Korpers, die alle Organe betreffen kann. Daheebiie Krankheit ein ausgesprochen vielféltiges
klinisches Bild. Die Ursache der Sarkoidose ishéraunbekannt.

T

Bild: Lupus Pernio - Sarkoidose der
Gesichtshaut und des Nasen-
knorpels mit Beteiligung der
oberen Atemwege

Bild: Lungensarkoidose
im Rdéntgenbild

Aktuelle Zahlen tber die Entwicklung der Anzahll&adose-Kranker in Deutschland fehlen
mangels epidemiologischer Forschung. Altere Stusiigachen von 40-50 Erkrankten pro 100.000
Einwohner.

Die Sarkoidose umfasst dabei mehrere ICD-10-Zifferinternationalen Krankheitsverzeichnis
(International Code of Diseases) der WHO (World IHe@rganisation)

ICD-10-Kodierungen bei Sarkoidose:

D86.0 Sarkoidose der Lunge

D86.1 Sarkoidose der Lymphknoten

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

D86.8 Sarkoidose an sonstigen und kombiniertemlisdtionen
D86.9 Sarkoidose, nicht ndher bezeichnet
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und umfasst die verschiedenen Verlaufsformen (akugnisch, subakut chronisch, wiederkehrend
akut) sowie eine Reihe von Unterformen, so etwa

Lofgren-Syndrom

Morbus Jingling

Sjogren- Syndrom

Heerfordt- Syndrom

Lupus Pernio

Juvenile Sarkoidose (Kindersarkoidose).

Dariliber hinaus beschéftigen uns und vertretenweain andgliche Folgeerkrankungen wie z.B.

(Idiopathische) Lungenfibrose
Cor pulmonale

Aspergillose

Bronchiale Hyperreagibilitat

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

Berylliose
Kupfer-Silikat-Granulomatose

sowie andere granulomatdse Erkrankungen und sefterstitielle Lungenerkrankungen (EAA,
BOOP, R-BILD, Vogelhalterlunge, Farmerlunge u.di¢, im Rahmen der Differentialdiagnose
relevant sind.

Es sind Uberwiegend junge Erwachsene im mittleedyehsalter, die mit dem diffusen, schwer
fassbaren Krankheitsbild konfrontiert werden. Chemastisch fir die Sarkoidose ist die Bildung
von gutartigen Knotchen im Bindegewebe, den somgaea Granulomen.

Das Granulom ist die Reaktion des Immunsystemeiaefbislang unbekannte Schadigung.
Haufige Organbeteiligungen sind die VergroRerung.genphknoten auf beiden Seiten der Lunge,

sowie Lungen-, Augen- und Hautveréanderungen. Hestaer, Milz, Speicheldriisen, Nervensystem,
Muskeln, Knochen und andere Organe kdnnen eberfialenesein.
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Krankheitsformen:

Die akute Sarkoidose (Lofgren Syndrom) mit Erythemadosum (bléaulich-rote Hautflecken an
den Streckseiten der Unterschenkel und -arme) ard$éitiger VergréRerung der
Hiluslymphknoten an der Lungenwurzel kann im weiteYerlauf eine Spontanheilung
bedeuten.

Bild: Erythema nodosum
beim Loéfgren Syndrom
mit schmerzhaften
Gelenkschwellungen

Ein allm&hlicher Beginn, besonders mit AusdehnuergSthadigungen auf mehrere weitere
Organe, deutet auf einen chronischen Verlauf himehmende Vernarbung (Fibrose) der
Lunge oder funktionelle Beeintrachtigungen an as&rganen kann letztendlich zu Frih-
oder Teilinvaliditat fuhren.

Ein nicht unerheblicher Teil der akuten Verlaufgfiageht in die chronische Verlaufsform tber.

Das Wiederauftreten der akuten Form der Krankta#iitss nach einigen Jahren ist moéglich
(Wiederkehrendes Lofgren-Syndrom).
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Symptome:

Vielfaltige Symptome begleiten das komplexe Krantdield der Sarkoidose. U.a. kdnnen auftreten:

» standige Mudigkeit und Schwache

» Leistungsminderung

» Grippegefunl

* Fieber

* Gelenkschmerzen

* Gewichtsverlust

* Atemnot/ Hustenreiz

* Herzrhythmusstérungen

» Sehschwéche

e HOrminderung

* Lahmungen

* blau-rétliche Hautflecken oder

* knotige Hautveranderungen.
Aul3er in wenig beschwerlichen Féllen, bei denerldeine anderweitig durchgefihrte
Untersuchung zuféllig die Diagnose erhoben wireheh oft Kranke und Arzte zunéchst vor einem
Ratsel. Man fuhlt sich krank, mude, schlapp, hatchanal Fieber, manchmal grippeahnliche
Erscheinungen.

Therapiemdglichkeiten:

Die Malinahmen hangen im Wesentlichen von der Oggailigung und deren Entwicklung ab. Da
die Ursache der Sarkoidose bisher noch unbekanifeldt eine ursachenspezifische Medikation
oder Therapiemdglichkeit. Forschung ist hier drirdj@otwendig. Die Behandlung erfolgt mit
Kortison als Mittel der Wahl. Dartiber hinaus gibtaeich interessante alternative Ansétze je nach
Organbeteiligung und Typ der Erkrankung.

Regelmalige Verlaufskontrollen kénnen unterschgelKrankheitsentwicklungen und die
Ausbreitung gefahrlicher Organbeteiligungen frihgeiufdecken und therapeutischen Malinahmen
zufuhren. So sind interdisziplinar angelegte Vddkantrollen das wichtigste Mittel der
Sekundarpravention.

Reha-MalRnahmen:
Aufenthalte in Fachkliniken, Behandlung von Arztdi sich speziell der Sarkoidose-Behandlung

angenommen haben. Korperliche Aktivierung im Siaeimer dem individuellen Leistungsrest
entsprechenden Bewegungs- und Atemtherapie.
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Die Vereinigung:

Die Deutsche Sarkoidose-Vereinigung gemeinnitzgér ist der Zusammenschluss von
Erkrankten und ihren Angehdrigen, die von Sarkagd®&sbrose oder anderen granulomatdsen
Erkrankungen oder bestimmten anderen seltenersiiiglten Lungenerkrankungen betroffen sind.
Die 1987 gegrundete Selbsthilfe-Vereinigung hatrdr©00 Mitglieder und informiert mehr als
tausend Interessierte pro Jahr zum Krankheitstédd,Problemen und Moglichkeiten. Die
Vereinigung wird bei ihrer Arbeit durch einen irdesziplindren wissenschatftlichen Beirat aus
Sarkoidose-Experten beraten.
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Aufgaben und Ziele der Vereinigung:

* Verbesserung der Krankheitssituation der SarkoiBeteoffenen mit Diagnose

« Verminderung der Dunkelziffer durch Information v&atienten und Arzten, Therapeuten
und der Offentlichkeit

* Verklrzung der Zeit bis zur richtigen Diagnose

» Hilfe und Erfahrungsaustausch fur die Betroffenenregionalen Gesprachskreisen (z. Z.
rund 60 in Deutschland)

» Unterstitzung bei der Krankheitsbewaltigung undoésserung der Lebensqualitat

» Recherche und Erstellung von Informationen fiir étaéin, Arzte, Therapeuten und die
Offentlichkeit

» Herausgabe und Verbreitung von Informationsschritem Krankheitsbild Sarkoidose und
zur Krankheitsbewaltigung

« Vermittlung von Arzten, die sich speziell der Sadase-Behandlung angenommen haben

» Verbesserung der sozialmedizinischen SituatiorS@ekoidose-Kranken

* Forderung der interdisziplindren Zusammenarbeitmsem multi-systemischen
Krankheitsbild

» Unterstitzung der wissenschaftlichen Erforschungs@ekoidose zur Ursachenklarung und
zur Entwicklung von ursachengezielten und nebenwigsarmen Medikamenten

« Wir wollen gemeinsam mit Arzten und Therapeutenisd¢ostentragern interdisziplinare
Sarkoidose-Zentren mit Spezialambulanzen begrindearstiitzen und ausbauen.

* Wir wollen die Entwicklung und Umsetzung von Reliigdtionskonzepten je nach
Organbeteiligung bzw. Kombinationen und Stadium/dlgp Sarkoidose sowie vorhandenem
Leistungsrest erreichen.

« Wir wiinschen uns eine bessere Information der AmateTherapeuten durch Fort- und
Weiterbildung sowie eine starkere Berticksichtigaalgher Krankheitsbilder in der
Ausbildung der Medizinstudenten.

* Wir vertreten die Interessen von Betroffenen ungéhorigen bei Verbanden und Gremien
und fihren Politikberatung durch.
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Zielgruppe:

» Patienten und deren Angehdrige mit
— Sarkoidose (Morbus Boeck, Morbus Besnier-Schaumann)
- Lofgren-Syndrom
— Morbus Jiungling
— Sjogren-Syndrom
- Heerfordt-Syndrom
— Lupus Pernio
— (Idiopathischer) Lungenfibrose
- Berylliose
— anderen granulomatdsen Erkrankungen
— anderen seltenen interstitiellen Lungenerkrankungdn als mogliche Folgeerkrankungen der
Sarkoidose wie beispielsweise Aspergillose
« Arzte und Wissenschaftler, die auf diesen Gebititg sind, sowie
» Mitarbeiter und Verantwortungstrager im Gesundiettgen und in der
* Politik sowie den
* Medien und die
« Offentlichkeit, um Uber die Krankheitsbilder und nByome und die offenen Fragen und
Probleme zu informieren.

Aktivitaten:

Der Schwerpunkt unserer Aktivitaten liegt in denmd3ehen:

* Recherche und patientenorientierte Aufarbeitungafermationen zum Krankheitsbild

» Herausgabe und Vero6ffentlichung sowie Verbreitund Wersand von Informationsschriften Giber
die Sarkoidose und die anverwandten Krankheitshild® den Betroffenen zu helfen, ihre
Erkrankung zu verstehen, erfahrene Arzte und Bdbhagdu finden.

» Beratung von Betroffenen und Mitgliedern

* Regelmalige Gesprachskreistreffen zum personliEnmrungsaustausch und zur
Krankheitsbewéltigung in den regionalen Sarkoid@esprachskreisen

* Veranstaltung von Arzt-Patienten-Seminaren mit Sididse-Facharzten und Experten

« Information von Arzten uiber neue Forschungsergsenis

» Information auf Messen und Kongressen, Gesundhgit$-Selbsthilfetagen mit
Informationsstanden

* Unterstutzung oder Initilerung von Forschungsprgeksowie Forderung von Teilprojekten

» Unterstitzung oder Veranstaltung von interdiszgoiam Foren

» Information von Betroffenen und Aufruf zur Teilnabran Forschungsstudien sowie gezielte
Vermittlung von interessierten Patienten und Fanegsgruppen

» Ausschreibung des Sarkoidose-Forschungspreises
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Informationsdienst / Literatur:

» Zeitschrift: "Sarkoidose Nachrichten und Berichi®'mal im Jahr far Mitglieder kostenlos)

* Buch: "Sarkoidose: Fachbeitrdge zum Krankheitsiild. dem Weg der Synektik"

» Broschuire: "Sarkoidose - Eine Orientierungshilfe”

» Erndhrungsbroschire: ,Sarkoidose — Die richtiggdBrang verbessert ihre Lebensqualitat”

* Reha-Broschure: ,Sarkoidose — Rehabilitation - Bintise zu den rehabilitativen Aspekten,
zur Atem- und Bewegungstherapie sowie Kraft- ungddswertraining bei Sarkoidose*

* Flyer: ,Sarkoidose — Was ist das?*

* Flyer: ,Sarkoidose bedarf Rehabilitation”

* Flyer: ,Kindersarkoidose" — Familien-Flyer

* Flyer: ,Kindersarkoidose erkennen” — Kinderarztgefl

* Internet-Portalwww.Sarkoidose.de
u.a. mit Kurzinformationen, Literaturhinweisen, lileon und Links sowie zusatzlich fur
Mitglieder Online-Archiv der Mitgliederzeitschriftach Themenbereichen und Antworten auf
haufig gestellte Fragen

* Internet-Portalwww.Kindersarkoidose.de
mit Informationen Uber dieses sehr seltene Kran&bid der juvenilen Sarkoidose und der
Madglichkeit, sich in unserem Kindersarkoidose-Netdaeinzuschreiben und Kontakt
aufzunehmen mit den wenigen Experten.

» Sarkoidose-Newsletter:
Mitglieder, die sich fur den Zugang zum Mitgliederbich des Sarkoidose-Internet-Portals
freischalten lassen, kdnnen gleichzeitig den Sdds®-Newsletter abonnieren mit aktuellen
Informationen zu speziellen Veranstaltungen undr@phktionen.

Angebote:

» Information und Beratung aufgrund von Anfragenumgerer bundesweiten Sarkoidose —
Informations- und Beratungsstelle durch
— schriftlich erarbeitete und herausgegebene Infaomanh zur Differentialdiagnostik, Therapie,
Praventions- und Rehabilitationsméglichkeiten, restdigen Verlaufskontrollen sowie
Forschungsansatzen
- Vermittlung von Beratungsgesprachen mit erfahréPatnenten
— Bereitstellung der recherchierten und gesammeligreEenantworten auf Mitgliederfragen
» Erfahrungsaustausch und Information zwischen Bfetneh in den
— regionalen Sarkoidose-Gesprachskreisen
— bei regionalen und bundesweiten Seminaren und &Getr
» Zusatzliches Angebot fur Mitglieder: Vermittlung rv&arkoidose-spezifischer sozialrechtlicher
Beratung.
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Vorteile fur Mitglieder:

Kostenloser Bezug der Zeitschrift ,Sarkoidose Nattien und Berichte®

Regelmalige Information tber laufende Entwicklunged Aktivitdten auf diesen
Krankheitsgebieten

einschliel3lich neuer Forschungsergebnisse

Erfahrungsaustausch in den regionalen Sarkoidoser@ehskreisen

Gegenseitige Unterstitzung bei der Krankheitsbéyuidy in der Gruppe und Entwicklung eines
Zusammengehorigkeitsgefiihls

Einladung zu Arzt-Patienten-Seminaren zu den veézdelmnen Aspekten des Krankheitsbildes
einschliel3lich Diagnoseverfahren, Therapieansa&zerschungsansatzen, Praventions- und
Rehabilitationsmdglichkeiten mit Sarkoidose-Experte

Information Uber Forschungsvorhaben und ggf. AufwfBeteiligung an solchen
Informationen zu Sarkoidose-Aspekten bei der Arstirgllling zum Grad der Behinderung und
zur Anerkennung einer Erwerbsunfahigkeitsrente

Vermittlung von Sarkoidose-spezifischer sozialrechér Beratung

N&ahere Auskiinfte erteilt;

Deutsche Sarkoidose-Vereinigung gemeinnutziger e.V.
- Bundesverband -

Postfach 30 43

40650 Meerbusch

Telefon: 021 59/81530-0
Telefax: 021 59/815 30 - 19
E-mail: Info@Sarkoidose.de
Internet:www.Sarkoidose.de

www.Kindersarkoidose.de

Spendenbitte um lhre Unterstitzung und Hilfe:

Bitte unterstitzen Sie die Informations- und Bemngtarbeit sowie die Interessenvertretung der
Sarkoidose-Erkrankten mit einer Spende auf dasdgmdonto der Vereinigung:

Sparkasse Neuss

Kto. 80194244 IBAN: DEQ09 3055 0000 008212 44
BLZ 305500 00 SWIFT-BIC:  WELA DE DN

Alle Spenden sind steuerlich abzugsfahig.

Vielen Dank fir lhre Hilfel
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Sarkoidose Stiftung fur die Forschung:

Sarkoidose wird auch als der Clown der Inneren klediezeichnet, als Sinnbild fur die vielen
Gesichter und Erscheinungsformen dieser ErkrankimgForderung der Erforschung der
Sarkoidose, ihrer Ursachen und des Krankheitsvisrisawie der Entwicklung neuer gezielt
wirkender Therapiemdglichkeiten hat die Deutsch&@dose-Vereinigung e.V. im Jahre 2003 die
Sarkoidose Stiftung gegrindet.

........

I SARKOIDOSE
STIFTUNG

Spendenbitte um Ihre Unterstitzung der Sarkoidose-6rschung:

Bitte helfen Sie mit lhrer Spende fir die Forschung das Spendenkonto fir die Sarkoidose
Stiftung:

Stadtsparkasse Dusseldorf
Kto. 11111119 IBAN: DE84 3005 0110 0011119
BLZ 30050110 SWIFT-BIC: DUSS DE DD XXX

Alle Spenden sind steuerlich abzugsfahig.
N&here Auskuinfte erteilt:

Sarkoidose Stiftung
Postfach 30 43
40650 Meerbusch

Telefon: 0 21 59/815 30 - 20
Telefax: 0 21 59/ 815 30 - 29
E-mail: Info@Sarkoidose-Stiftung.de
Internet:www.Sarkoidose-Stiftung.de

Vielen Dank fir Ihre Hilfel
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