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Fatigue - Miidigkeitssyndrom

Fatigue ist das am haufigsten beschriebene Symptom
bei Sarkoidose. Zwei von drei Betroffenen berichten
davon, ein Viertel der von Fatigue Betroffenen leidet
sogar unter extremer Mudigkeit.

Klinische Untersuchungen, wie Lungenfunktionstests,
Rontgenaufnahmen und serologische Tests, korrelieren
jedoch schlecht mit dem subjektiven Wohlbefinden der
Patienten.

Sarkoidose-Patienten kdnnen auch in Abwesenheit von
anderen  Symptomen oder  krankheitsbezogenen
Abnormalitaten signifikant unter Ermtdung leiden.

Man sieht auch Einem von aktiver Sarkoidose
Betroffenen seine reduzierte Leistungsfahigkeit nicht an,
was haufig ein Grund fir soziale Isolation bis hin zur
Depression sein kann.

Es gibt eine positive Assoziation zwischen Symptomen
mit Verdacht auf Small Fiber Neuropathie (SFN) und
Midigkeit sowie zwischen Dyspnoe und Miidigkeit.

Wo ist der Best Point of Service

Es gibt leider nicht den ultimativen Laborparameter oder
Test, um Sarkoidose, ihre Aktivitat oder ihren Verlauf
aussagekraftig bestimmen zu konnen, weshalb die
Begleitung des Krankheitsverlaufs vor allem auf der
Erfahrung der behandelnden Arzte beruht.

Aufgrund des jeweils individuellen Krankheitsverlaufes
ist die medizinische Betreuung bei jedem einzelnen
Patienten eine Herausforderung, auch weil das
Ansprechen auf Medikation ebenso individuell ist.

Durch die geringen Fallzahlen sollte eine gute Betreuung
am ehesten in konzentrierenden Spezialambulanzen
geleistet werden koénnen.

Aufgrund des systemischen Charakters der Krankheit
waren aber auch dort interdisziplindre Betrachtung und
definierte  fachlUbergreifende  Zusammenarbeit in
Kombination mit der Benennung eines Leitarztes
unbedingt notwendig.

Kommen auch Sie zur Selbsthilfe !

Wir verstehen uns als eine Gruppe, die durch ihre Aktivitat
die Situation der von Sarkoidose Betroffenen verbessern
will. Wir versuchen, den aktuellen Wissensstand Uber die
Krankheit zu vermitteln und Sarkoidose verstarkt in die
offentliche Wahrnehmung zu riicken. Im offenen
Erfahrungsaustausch  versuchen wir Hinweise auf
geeignete medizinische Behandlungs- und Versorgungs-
moglichkeiten zu eruieren und zu kommunizieren.

Es gibt eine Menge triftiger Griinde, sich einer
Selbsthilfegruppe anzuschlieBen. Nicht nur um von
vorhandenen personlichen Erfahrungen profitieren zu
kdnnen oder eigenes Wissen weiterzugeben, sondern
auch um der Gruppe die Legitimation zu geben, nach
auBen fiir eine groBere Gruppe Betroffener sprechen zu
konnen.

Um unsere Situation zu verbessern hoffen wir auf den
Kontakt mit mdglichst vielen Mitbetroffenen und
Angehorigen.

Selbsthilfegruppen in Osterreich

gibt es derzeit in NO - Stmk - Tirol - Wien.

Dariiber hinaus gibt es auch etliche Sarkoidose-Erfahrene
im ganzen Bundesgebiet, die ihre Erfahrungen teilen.
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Was ist
Sarkoidose
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Sarkoidose - eine Seltene Krankheit.

Aber was ist Sarkoidose ?

Und wie geht es
nach der Diagnose weiter ?
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Sarkoidose

Sarkoidose ist eine systemische Entziindungsreaktion im
Bindegewebe mit Granulombildung. Sie tritt meist
zwischen dem 20. und dem 40. Lebensjahr auf und ist
eine der haufigsten seltenen Erkrankungen.

Der Mechanismus, der zur Entstehung der Sarkoidose
fuhrt, ist ebenso unbekannt wie eine ursdchliche Therapie.
Allerdings kann das wahrend der Erkrankung Uberaktive
Immunsystem erfolgreich (aber nicht nebenwirkungsfrei)
beruhigt werden, um Organschaden zu minimieren.

Der Krankheitsverlaufs reicht von akut, kurz andauernd
und selbstlimitierend bis zu chronisch progressiv. Haufig
tritt die Sarkoidose in Schiben auf, es kann dabei zu
dauerhaften Funktionsstérungen der betroffenen Organe
bis zum Ubergang in Narbengewebe - der sogenannten
Fibrose - kommen.

Am hdufigsten ist die Lunge betroffen. Aufgrund des
systemischen Charakters konnen aber alle Korperteile
beeintrachtigt werden.

Symptome

Meist findet man an sich selbst einige Symptome wie
e Mudigkeit

e NachtschweiB, selten Fieber

e Atemnot unter Belastung (Belastungsdyspnoe)
e trockenen (Reiz-)Husten

e Thoraxschmerzen, Herzrhytmusstérungen

e Lymphknotenschwellungen

e Schwellungen der Speicheldriisen

e (Sprung-) Gelenksschwellungen / -schmerzen
e Hautbefall, Knétchen

e Augenschmerzen  mit
Sehkraftverschlechterung

e unscharfes Sehen, Sicca Syndrom

e Kopfschmerzen

e Nervenausfalle, Gesichtslahmung

e Storungen des vegetativen Nervensystems

Lichtempfindlichkeit  und

Was ist Sarkoidose ?

Wie wird die Diagnose gestelit

Die Diagnose wird aus einem passenden Erscheinungsbild
(an Lunge, Haut, Auge, oder woher auch immer) plus
nach Mdglichkeit einem feingeweblichen Nachweis der
epithelioidzelligen Granulomatose gestellt.

Schonende Alternative zur Biopsie ist die BAL (broncho-
alveolare Lavage), die bereits bei rund 40% der Patienten
zu einem eindeutigen Ergebnis flhrt.

Lunge und Lymphknoten der Lunge sind bei mehr als 90%
der Sarkoidoseerkrankten mitbetroffen, weshalb die
Sarkoidose oft falschlich einschréankend als reine
Lungenkrankheit betrachtet wird.

Leben mit Sarkoidose

Ein Riickgang der Symptome erfolgt bei der Halfe der
Patienten innerhalb von drei Jahren, bei zwei Dritteln der
Patienten innerhalb von 10 Jahren mit keinen oder
wenigen Folgen.

Die Einschdtzung der Schwere der Sarkoidose wird durch
ihre Formenvielfalt ~ schwierig  gemacht. Einige
Hauptprobleme von  Sarkoidosepatienten  betreffen
Symptome, die nicht durch Granulome in einzelnen
Organen erklart werden kénnen. Neben pneumologischen
Symptomen (z.B. Husten, Atemnot und Belastungs-
dyspnoe) konnen Patienten auch an einem breiten
Spektrum von unspezifischen Beeintrachtigungen leiden.

Auf diese Symptome, wie z.B. Fatigue, Appetitlosigkeit,
Fieber, Gelenkschmerzen,  allgemeine  Schwache,
Muskelschwache, Belastungsdyspnoe und kognitive
Ausfdlle, findet sich oft kein Hinweis in der klinischen
Befundung. Diese Beschwerden sind oft Heraus-
forderungen fiir Pneumologen, Rheumatologen oder
andere Sarkoidosespezialisten, weil sie nicht direkt mit
einem abnormen Befund in Verbindung gebracht werden
kdnnen und schwierig zu quantifizieren, zu Uberwachen
und zu behandeln sind.

Sarkoidose-bezogene Beschwerden, einschlieBlich Fatigue,
kdnnen chronisch weiterbestehen und den Patienten
weiter beeintrachtigen, selbst wenn alle anderen
Anzeichen der Erkrankung wieder verschwunden sind.
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Pneumologischer Befund

Zur Beschreibung des Lungenzustands wird das normale
Rontgenbild herangezogen und in funf charakteristische
Rontgentypen (0 - IV) eingeteilt, wodurch teilweise wohl
auch die typische Abfolge bei einem progressiven
Verlauf der Lungenbetroffenheit beschrieben wird.

Bei langer andauerndem Krankheitsverlauf ist die Lunge
allerdings nur noch bei rund 50% der Patienten das
therapiefiihrende Organ.

Im Rahmen einer Lungenfunktionsdiagnostik ist die
Diffusionskapazitat (DLCO) meist die aussagekraftigste
MessgroBe bezliglich Krankheitsaktivitat.

Sarkoidose-Aktivitat muB  nicht mit auffalligem
Granulomwachstum verbunden sein. Die Beurteilung der
Entziindungsaktivitdt bei Sarkoidosepatienten ohne
eingeschrankte Lungenfunktion oder radiologischen
Hinweisen, aber mit unerkléarten anhaltenden
Beschwerden, ist eine wichtige und oft herausfordernde
Fragestellung.

Was sind die Behandlungsoptionen

Da weder ein genauer Mechanismus noch ein Ausloser
der Sarkoidose bekannt ist, kénnen nur Symptome
gelindert und das Fortschreiten von Fibroisierungen
verlangsamt werden.

Bei nur rund einem Drittel aller Betroffenen ist mit einer
langen Krankheitsdauer und Behandlungserfordernis zu
rechnen.

Cortison ist das Medikament der Wahl.

Die Behandlungsdauer sollte nicht wesentlich kiirzer als
ein Jahr sein um einen Rickfall beim Ausschleichen zu
vermeiden.

Zur Cortison-Einsparung werden MTX und Azathioprin
als Zweitlinienmedikation eingesetzt.

Bezliglich Laborparameter, Medikamentierung und
allgemeinen Patientenempfehlungen gibt es sehr groBe
Ahnlichkeiten zur rheumatoiden Arthritis.

Auch bei kurzzeitiger Cortisontherapie sollte auf
Osteoporoseprophylaxe Wert gelegt werden.





