Vom ,,Chamaleon der Krankheiten®

GESUNDHEIT Wer weifd schon
was von Sarkoidose? Langst
nicht alle Arzte und schon
gar nicht die, die die grippe-
dhnlichen Symptome spii-
ren. Das soll anders werden.

REGENSBURG. Roswitha Kolbe ist eine
grofie, vitale und sympathische Frau,
die anschaulich erzihlen kann. Wi-
ren da nicht jene zwei unauffilligen
transparenten Plastikschlduchchen,
die unter ihrer Nase enden und ihr
Sauerstoff zufiacheln, niemand kime
auf die Idee, dass die Geschichte von
einer schweren Krankheit, die, wie
60-Jahrige erzahlt, ihre eigene ist.
Diese Krankengeschichte begann
im Herbst 2008. ,Ich war miide, abge-
schlagen, hatte geschwollene Fiifle
und Gelenkschmerzen, es war wie bei
einer Grippe, mir ging‘s beschissen®,
erinnert sich Roswitha Kolbe. Der
Hausarzt tippte auf ,etwas mit den
Nieren“ und schickte sie zum Fach-
arzt. Und der blickte sofort durch.

Die Krankheit kann einschlafen

»Das war ein grofRes Gliick” sagt Ros-
witha Kolbe, denn viele Arzte kennen
die Krankheit, an der aufler ihr noch
mindestens 40000 Menschen in
Deutschland leiden (die Dunkelziffer
diirfte hoch sein), gar nicht: Sarkoido-
se. Nicht umsonst wird sie als ,,Cha-
maleon der Krankheiten“ bezeichnet.
Sarkoidose kann in vielen Formen da-
herkommen und sich an allen inne-
ren Organen, aber auch an der Haut,
den Augen, den Knochen und Mus-
keln manifestieren. Sie sorgt fiir iiber-
schiefende Reaktionen des Immun-
systems und entziindliche Prozesse,
in deren Folge sich Knétchen bilden.
Langfristig kann es zu Vernarbungen
des betroffenen Organs und im
schlimmsten Fall zum Organversagen
kommen.

Nur eines hilft: Kortison. Roswitha
Kolbe wurde am Klinikum in Donau-
stauf erfolgreich behandelt. Nun
schlief die Sarkoidose in ihrem Kor-
per. Doch die Krankheit ist wieder
aufgewacht. Heute weif} die Patientin,
dass sie das Kortison zu rasch abge-
setzt hat. Nur in winzigen Schritten
soll die Dosierung reduziert werden.
Das Ausschleichen kann bis zu zwei
Jahre dauern. So viel Zeit nahm sich
Roswitha Kolbe nicht. Monate spater
schmerzten die Beine wieder, Waden-
krampfe, die sich nicht mehr losten,
qudlten sie. Roswitha Kolbe bekam
Magnesium verschrieben, fuhr zum
Erholen an die Nordsee und kam fix
und fertig wieder heim. Im Kranken-
haus der Barmherzigen Briider diag-
nostizierten die Arzte eine Lungen-
embolie, eine Lungenentziindung
und Venenthrombosen. Die Sarkoido-
se war wieder erwacht.

,»Du denkst nur noch in Flaschen*

Heute schlift die tiickische Krankheit
in Roswitha Kolbe wieder. Eine winzi-
ge Erhaltungsdosis Kortison sorgt da-
fiir, dass sie nicht erwacht. Doch nicht
nur das Cortison ist nun ihr dauerhaf-
ter Begleiter geworden, auch der Sau-
erstoff. Denn ihre Lunge hat Schaden
genommen und wiirde sie zu einem
Leben in stindiger Atemlosigkeit
zwingen, kdme nicht der erlésende
Sauerstoffstrom aus dem Schlduch-
chen. Roswitha Kolbe bekam riesige
Druckluftflaschen und einen 15 Me-
ter langen Schlauch ins Haus gestellt.
Doch sie wollte ein Leben fiihren,
dass einen grofleren Aktionsradius als
15 Meter hat. Wenn sie unterwegs
war, begleitete sie eine Kkleinere
Druckluftflasche — zusammen mit

Seit die Sauerstoffbrille und das Gerat mit Sauerstoffkonzentrat fiir Ro-
switha Kolbe zu stiandigen Begleitern wurden, ist sie nicht mehr atemlos.
Die Leiterin der Selbsthilfegruppe Sarkoidose erzahlt von der ratselhaf-

ten und bisher kaum bekannten Krankheit.

dem Druckminderer acht Kilo
schwer. Beides trug sie in einer Ten-
nistasche mit sich herum. Zweiein-
halb Stunden reicht so eine Flasche.
Auch kein schones Leben. ,,Du denkst
nur noch in Flaschen®, sagt Roswitha
Kolbe. Wie lange dauert die Fahrt aus
der Region um Kallmiinz, wo sie
wohnt, nach Regensburg und der dor-
tige Facharztbesuch? Wie viele
Druckluftflaschen sind das? Dabei
durfte ihr Mann Bernd Kolbe gar
nicht mehr als zwei Flaschen im Auto
transportieren. ,Sonst ware ich zum
Gefahrguttransporter geworden®, er-
zdhlter.

Die beiden haben mit Hilfe ihres
Arztes lange gekdmpft, bis die Kran-
kenkasse einwilligte und Roswitha
Kolbe ein Gerdt mit Sauerstoffkon-
zentrat bekam. Die neue Atembhilfe
passt in einen kleinen Rucksack, ist
3,2 Kilogramm schwer, hidlt acht
Stunden und braucht nichts anderes
als Strom. Seitdem hat das Leben der
Patientin wieder viel mehr Qualitat
bekommen. Roswitha Kolbe kann un-
terwegs sein, in den Urlaub fahren
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und wenn sie mit ihrem Mann einen
gemiitlichen Abend in einer Restau-
rant verbringt, sucht sie sich einfach
nur einen Platz in der Nihe einer
Steckdose, an die sie ihren Sauerstoff-
spender ansteckt.

Fluchtreflexe einer Facharztin

Die neue Freiheit ermdglicht es der
rithrigen Patientin, auch fiir andere
Sarkoidose-Kranke aktiv zu sein. Sie
rief eine Selbsthilfegruppe ins Leben,
die sich nun alle zwei Monate im
Krankenhaus der Barmherzigen Brii-
der trifft. Das Krankenhaus stellt
Raumlichkeiten zur Verfiigung, ver-
sorgt die Gruppe mit Getranken und
wenn medizinischer Rat bendtigt
wird, ist ein kompetenter Ansprech-
partner nicht weit.

Acht bis zehn Sarkoidose-Kranke
treffen sich hier regelmiflig. Doch
gibt es in Ostbayern wesentlich mehr
Betroffene, ist sich die Gruppenleite-
rin sicher. Es geht um Erfahrungsaus-
tausch, Tipps fiirs tdgliche Leben und
darum, sich gegenseitig ein wenig bei-
zustehen. Vor allem die Information,

KRANKHEIT UND HILFE

> Die Sarkoidose ist eine seltene Er-
krankung, bei der es zu einer starken
Uberreaktion des Immunsystems
kommt. Sie duBerst sich in einer Viel-
zahl von Symptomen, die von Mudig-
keit, Niedergeschlagenheit, Grippege-
fuhl, Gelenkschmerzen, Hautverande-
rungen, Atemnot, starkem Fieber bis zu
Herzrhythmusstérungen und Seh- und
Horstérungen reichen kénnen.

> Die Ursache der Sarkoidose ist unbe-
kannt. Weil nahezu immer die Lunge
betroffen ist, vermutet man eingeatme-
te Noxen als Ausloser. Ob es sich dabei
um Chemikalien, Bakterien, Viren, Pilze
oder Pollen handeln kénnte, ist vollig
unklar. In der Folge entwickeln sich ent-
ztindliche Prozesse, bei denen es zu ei-
ner Knoétchenbildung und einer Schadi-
gung des betroffenen Organs durch
Vernarbung kommen kann. Betroffen
ist in 90 Prozent der Félle die Lunge,
Milz und Leber zu 50 bis 70 Prozent,
Augen 20 bis 50 Prozent, Gelenke 10
bis 40 Prozent und Haut, Herz und
Muskulatur zu 20 Prozent. Auch Ner-
ven, Nieren, Knochen, Ohren und
Lymphknoten kénnen betroffen sein.

» Verlauf: Die Sarkoidose kann als aku-
te Form sehr rasch beginnen und mit
starken Symptomen einhergehen. Die
Patienten flihlen sich dabei sehr krank.
Bei der chronischen Form ist der Be-
ginn eher schleichend. Patienten klagen
Uber verminderte Leistungsfahigkeit,
fuhren dies aber oft eher auf Uberarbei-
tung, Frihjahrsmudigkeit oder andere
Faktoren zurtick. Oft wird die Sarkoido-
se dann eher zufallig bei einer Réntgen-
untersuchung der Lunge oder im Rah-
men eines Vorsorge-Checks entdeckt.
So kénnen bereits Schaden aufgetreten
sein, bevor die Behandlung beginnt. Ei-
ne spezielle Form der akuten Sarkoido-
se ist das Lofgren-Syndrom,; betroffen
sind in erster Linie junge Menschen zwi-
schen 20 und 30 Jahren. Ein Erkran-
kungsgipfel ist im Fruhjahr und Herbst.
> Die Selbsthilfegruppe trifft sich zum
Sarkoidose-Gesprachskreis im Regens-
burger Krankenhaus der Barmherzigen
Brtider das nachste Mal am 12. Februar
von 17 bis 20 Uhr. Weitere Treffen je-
weils zur gleichen Zeit sind am 9. April,
11. Juni, 13. August, 8. Oktober und 10.
Dezember. Die Treffen finden jeweils im
Raum W1 statt.

=» Kontakt Uber die Infostelle der
Selbsthilfegruppen Kiss unter Tel.

(09 41) 599 388 610

=» Weitere Infos beim Bundesverband
der deutschen Sarkoidose Vereinigung:
www.Sarkoidose.de

wo es kompetente Arzte gibt, ist wich-
tig. Roswitha Kolbe hat erlebt, dass
bei ihrem Satz ,Ich habe Sarkoidose“
eine Facharztin gleich zwei Meter mit
ihrem Biirostuhl wegrollte, weil sie
das fiir eine ansteckende Krankheit
hielt — und weifR um die nieder-
schmetternde Wirkung solcher Erleb-
nisse. Das mochte sie ihren Schick-
salsgefdhrten einfach ersparen.
Sarkoidose kann sich an unter-
schiedlichen Organen und Geweben
manifestieren. An der Lunge tut sie es
fast immer. Und so sind die Mitglieder
der Selbsthilfegruppe allesamt ein
wenig atemlos. ,Gleich, ich muss erst
schnaufen, bevor ich rede“ ist ein
hiufiger Satz, wenn sie sich beim
Gruppentreffen in den Sessel fallen
lassen. Roswitha Kolbe wiirde ihren
Leidensgenossen gerne Mut zu einem
Atemgerdt machen. ,Aber die trauen
sich noch nicht®, sagt sie. Weil ein Le-
ben mit Sarkoidose aber auch leichter
fiallt, wenn man mit Betroffenen re-
den kann, freut sich die Selbsthilfe-
gruppe iber jede Kontaktaufnahme
und gibt gerne wichtige Infos weiter.



