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Informiert iiber ihre Krankheit: Silke Schliiter (rechts) erkliirt Sarah Schmidt aus Werther, was genau Myositis ist. Die Selbsthilfe-Kontakt-
stelle Bielefeld hatte zu einem Aktions-Tag auf dem Jahnplatz eingeladen.

Das einsame Leiden

Tag der seltenen Erkrankungen: Bei Silke Schliiter (40) wurde eine entziindliche
Muskelkrankheit diagnostiziert. 13 Gruppen haben auf dem Jahnplatz informiert

Von Ariane Moénikes

M Bielefeld. Silke Schliiter war
Ende 20, als sie sich immer 6f-
ter miide und ausgelaugt fiihl-
te. Irgendwann kam sie die
Treppen nicht mehr hoch,
konnte sich nicht mehr die
Haare kdmmen und Fenster
putzen. Sie ging zum Arzt, fand
aber keine Hilfe. ,,Erst hief} es,
es konnte Rheuma sein, dann
etwas Psychisches®, sagt die 40-
Jéhrige aus dem lippischen Bad
Salzuflen. ,Mir wurde gesagt,
ich wiirde mir das alles nur
einbilden.

Erst nachdem in der Me-
dizinischen Hochschule Han-
nover einer Muskelbiopsie ge-
macht wurde, hatte Schliiter
Gewissheit. Die Arzte diag-
nostizierten Polymyositis, ei-
ne entziindliche Muskel-
krankheit. ,,Seitdem muss ich
Tabletten schlucken®, sagt sie.
Auch arbeiten kann sie nicht
mehr, ist seit Jahren berentet.

Myositis ist der Uberbegriff
fir die entziindlichen Erkran-
kungen des Muskels. Myosi-
tiden werden hauptsichlich
unterschieden in Polymyosi-

tis, Dermatomyositis, Ein-
schlusskorpermyositis ~ und
Nekrotisierende  Myopathie.

Bei Silke Schliiter wird die Er-
krankung mit einer Kombi-
nation aus kortisonhaltigen
Medikamenten und Immun-
suppressiva, die das Immun-
system hemmen, behandelt.
Alle vier Wochen bekommt sie
intravends Immunglobuline

verabreicht.  Silke  Schliiter
nahm an Gewicht zu, ihre Haut
wurde diinner. ,,Plétzlich hat-
te ich an simtlichen Korper-
stellen Schwangerschaftsstrei-
fen.“ Ohne Medikamente aber
kommt sie nicht aus.

In Deutschland treten etwa
zehn Fille von Polymyositis,
Dermatomyositis und Ein-
schlusskorpermyositis ~ bezo-
gen auf eine Million Einwoh-

ner pro Jahr auf. ,Es gibt nicht
viele, die unter dieser Krank-
heit leiden®, sagt Schliiter.
Dementsprechend  wenig
weif3 die Bevolkerung tiber die
entziindlichen Muskelerkran-
kungen. Bei der Info-Veran-
staltung zum Tag der seltenen
Erkrankungen, zu der die
Selbsthilfe-Kontaktstelle  des
Paritdtischen 13 Gruppen aus
OWL eingeladen hatte, war

Tradition: Zum Rahmenprogramm gehért es in jedem Jahr, dass rote
Luftballons in den Himmel steigen.

Aktionstag

¢ Die Selbsthilfe-Kon-
taktstelle Bielefeld sowie
folgende 13 Gruppen aus
OWL waren in einem Zelt
auf dem Jahnplatz vertre-
ten:

¢ Angeborene Bindege-
webserkrankungen (ABE)
¢ Anorektale Fehlbildun-
gen (SOMA)

¢ Brustkrebs beim Mann
¢ DGM - Diagnosegruppe

Myositis

¢ Dystonie

# Ehlers-Danlos-Syndrom
(EDS)

# Hereditire Spastische
Spinalparalyse (HSP)

# Ichthyose

¢ Mastozytose

# Mukoviszidose

# Sarkoidose

¢ Turner-Syndrom

¢ Lupus Erythematodes
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deshalb auch Schliiter mit der
»Deutschen Gesellschaft fiir
Muskelkranke — Diagnose-
gruppe Myositis“ vertreten.
Seit 2012 gibt es die Gruppe,
die mittlerweile auf 16 Mit-
glieder angewachsen ist. Weil
die in ganz Deutschland ver-
teilt sind, finden keine regel-
mifligen Treffen statt, son-
dern Telefonkonferenzen.
»Wir telefonieren alle vier
Wochen montags um 20 Uhr*,
erzihlt Schliiter.

Uwe Ohlrich und seine Kol-
legen von der Selbsthilfe-Kon-
taktstelle haben den Aktions-
Tag auf dem Jahnplatz orga-
nisiert. Hauptziel ist es, mit der
Bevolkerung ins Gesprich zu
kommen und die seltenen Er-
krankungen bekannt zu ma-
chen. ,Wir wollen ein Be-
wusstsein fiir diese Krankhei-
tenund ihre Auswirkungen auf
das Leben der Betroffenen
schaffen®, sagt er.

Zum neunten Mal hatte ein
weltweites Netzwerk von Pa-
tienten, Patientenorganisatio-
nen und Vertretern von Ver-
binden zu diesem Tag aufge-
rufen. In diesem Jahr stand er
unter dem Motto ,,Gebt den
Seltenen Eure Stimme*.

Wie viele Menschen genau
mit einer seltenen Erkran-
kung leben, kénne kaum je-
mand beantworten, sagt Ohl-
rich. Es wird aber davon aus-
gegangen, dass rund vier Mil-
lionen Deutsche mit einer be-
kannten, aber wenig erforsch-
ten, seltenen Krankheit leben.



