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Tag der seltenen Erkrankungen

Marion Riedel im Gespridch mit Prof. Dr. med. Kuipers

Der Tag der seltenen Erkrankungen
wird immer am letzten Februartag
begangen. Diesen Tag wollten die
Rheuma-Liga Bremen und ich, als eh-
renamtliche Ansprechpartnerin fiir
seltene Erkrankungen im Landesver-
band, nutzen, um auf seltene rheu-
matische Erkrankungen aufmerksam
zu machen. Diese Idee wurde von
Professor Dr. med. Kuipers, Chefarzt
der Klinik fiir internistische Rheu-
matologie im Rotes Kreuz Kranken-
haus Bremen, groRartig unterstitzt.

Am Beispiel meiner Erkrankung - ich ha-
be eine Polyangiitis, eine sehr seltene au-
toimmune Erkrankung mit Entziindun-
gen kleiner und kleinster Geftifbe - wurde
auf die Schwierigkeiten und hdufig lan-
gen Wege bis zur Diagnosestellung, die
Wirkungen und Nebenwirkungen der
Therapie sowie den Umgang mit der Er-
krankung hingewiesen: Im Austausch
aus der Perspektive des medizinischen
Experten Professor Kuipers und aus mei-

ner Sicht als Betroffene. Frau Korinth,
Vorstand Bremer Rheuma-Liga, mode-
rierte die Veranstaltung. Die gut 20 Teil-
nehmenden informierten sich am Stand
mit diversen Publikationen und in Ge-
spréichen mit Frau Burchardt und Frau
Bradt von der Rheuma-Liga. Sie nutzten
auch die Gelegenheit spezifische Frage-
stellungen zu verschiedenen Krankheits-
bildern bzw. deren Diagnose mit Profes-
sor Kuipers zu klaren. Dartber hinaus
wurden im Austausch mit den Teilneh-
menden folgende Punkte hervorgehoben:

* Die Diagnosestellung gestaltet sich
schwierig, da viele seltene Erkrankun-
gen meist schleichend und unspezi-
fisch beginnen. Haufig werden die Be-
troffenen Uber Jahre hinweg entlang
der Einzelsymptome behandelt, bevor
es gelingt aus vielen Puzzleteilchen
und nach vertiefenden Antikor-
per-Blutanalysen sowie bildgebenden
Verfahren (CT, MRT) eine Diagnose zu-
sammenzusetzen.

» Wichtig ist, dass Betroffene tber Wir-
kungen und Nebenwirkungen - bei-
spielsweise des Kortisons - informiert
sind und verschiedene medizinische
Fachrichtungen mit der Hausarztpra-
xis und der Rheumatologie zusam-
men wirken (Augen, HNO und je nach
betroffenem Organ bzw. Gewebe wei-
tere Fachrichtungen).

¢ Durch das medikamentds abgeddmm-
te Immunsystem sind besondere
Schutz- und Hygienemalinahmen er-
forderlich: Eine jahrliche Grippeschut-
zimpfung und eine Impfung gegen ei-
nen Erreger von Lungenentzindung
(Pneumokokken). Zusdtzlich beugen
Handewaschen und eine gute Schleim-
hautpflege vor.

e Ein offener Umgang mit der Erkran-
kung, die man den Betroffenen haufig
nicht ansieht, hilft im alltdglichen Mit-
einander (z.B. ich halte Abstand, weil
mein Immunsystem abgedédmmt ist).

e Eine fleischarme bzw. fleischlose voll-

wertige Erndhrung mit Fisch wird
empfohlen. Rohmilchprodukte sind fir
Menschen mit abgeddmmtem Im-
munsystem tabu. -
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