Wenn das soziale Abseits droht —
Sarkoidose-Patienten werden hiufig als Simulanten betrachtet

Meine Fiile wurden von einem Tag auf den anderen doppelt so groB3. Das war Pfingsten 1997.
Auch farblich setzten sie sich vom Rest des Korpers ab, und meine Knochel schwollen stark
an. Es wurde so schmerzhaft, das ich kaum noch gehen konnte. Deshalb fielen mir die
anderen Symptome gar nicht so auf. Luftnot und groB3e rote Flecken auf den Beinen, die ich
bis dahin fiir Miickenstiche gehalten hatte. Meine Hausérztin schickte mich an die Uniklinik
in die Rheumatologie. Dort wurde sofort richtig "Sarkoidose I, Lofgren Syndrom"
diagnostiziert. Mir wurden hohe Cortisondosen verordnet.

Es wurde besser, aber ging nie richtig weg. Die Luftnot war manchmal unertréglich, meine
Kndochel schmerzten weiter. 1998 war ich zweimal stationér zur Bronchoskopie und jedes Mal
waren die Befunde in Ordnung. Das hieB fiir die Lungenérzte soviel wie gesund. Im Oktober
1998 war ich zu einer stationdren Rehabilitationsmafnahme.

Nach der Rehabilitationsmallnahme ging es mir sehr gut. Die Meeresluft und die sportliche
Bewegung hatten mich fast kuriert. Keine schmerzenden Kndchel mehr, die Luftnot war auch
besser. Ich war zufrieden, es konnte nur noch aufwirts gehen. Cortison habe ich aber nie sehr
lange genommen, weil der Befund nach den Bronchoskopien immer in Ordnung war. Es
wurde mir auch von Seiten der Arzte immer wieder bestitigt, dass ich nur Geduld briuchte,
die Sarkoidose wiirde sich in den allermeisten Féllen selber ausheilen.

Doch es wurde wieder schlechter.

Vor Weihnachten hatte ich beruflich viel zu tun und dachte zuerst an Uberarbeitung, als mir
die Luft knapp wurde. Dazu kamen Kopfschmerzen, Ubelkeit, Gelenkschmerzen, Durchfall.
Ich war immer schlapp und miide. Nach dem Weihnachtsgeschift begann ich dann wieder
meine Arztodyssee aufzunehmen. Zwei Wochen wurde ich in der Klinik durchgecheckt — CT,
Magen-, Darmspiegelung, Ultraschall u. a. Mit dem Ergebnis, dass ich jetzt eine "Sarkoidose
II" habe. AuBlerdem fand man nebenbei Kalkablagerungen in der Niere und ein vergrofertes
Herz. Was, wie mir die Arzte bestitigten, ganz normal bei einer Sarkoidose sei. Jetzt bin ich
verunsichert, geht das so weiter? Innerhalb von drei Jahren ist mein Lungenbefund schlechter
geworden. Was kommt als niichstes? Ich habe inzwischen mit vielen Arzten gesprochen. Alle
erkldren mir ausfiihrlich die Symptome, aber ansonsten kommt nur Vertrostung nach dem
Motto "Abwarten und Tee trinken".

Ich bin erst 34 Jahre alt und bin jetzt schon mehrere Wochen im Jahr nur durch eine
Erkrankung arbeitsunfiahig! Dazu kommen die Nebenwirkungen des Cortisons, die bei mir
auch bei geringer Dosierung ziemlich unangenehm sind. Beim Lesen eines Berichtes in der
Mitgliedszeitung der Deutschen Sarkoidose-Vereinigung begann ich zu begreifen, das ich
auch in den letzten zwei Jahren schon wieder Probleme mit der Sarkoidose hatte, dass ich das
nur nicht hatte wahrhaben wollen. Denn obwohl mir die Arzte nach der Bronchoskopie immer
bestétigten, dass meine Lunge ,,0. B.“ (ohne Befund) sei, war immer noch eine zeitweise
starke Luftnot vorhanden. Meine Lungenérztin gab mir zu verstehen, dass ich etwas zuviel
Gewicht hitte und deshalb wire die Luft knapp. Bei einer Grofle von 160 cm wiege ich 75 kg.
Damit bin ich zwar korpulent, aber nicht so schlimm, dass man keine Einkaufstiiten mehr bis
in den 2. Stock bekommt. Auch dauert es sehr lange, bis sich die Atmung wieder normalisiert
hat.



Meine Umwelt reagiert oft sehr befremdlich auf meine Erschopfung. Unverstindnis schligt
mir entgegen. Jeder mochte zwar wissen, was es mit der Erkrankung auf sich hat, aber
Verstdndnis mit der langen Arbeitsunfahigkeit hat eigentlich niemand so richtig. Thre
Uberzeugung: "Sie sieht doch ganz gut aus, da kann die doch arbeiten gehen". Die
Erkrankung selbst ist mir nun mal nicht anzusehen.

Erfahrungsberichte werden von uns anonym verdffentlicht. Den Herausgebern sind die
Autorinnen und Autoren bekannt.
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