Pressemitteilung 21.5.2008

Betroffene des Cogan-I-Syndroms grinden bundesweite Selbsthilfe
Vereinigung

Am Samstag, den 10. Mai 2008, griindete sich die Cogan-I-Syndrom Selbsthilfe
Deutschland (CSS Deutschland genannt) in Frankfurt am Main.

Das Cogan-I-Syndrom zahlt zu den seltenen Autoimmunerkrankungen. In der
Literatur sind weltweit etwa 300 Falle dargestellt.

Die Betroffenen leiden haufig an einem seltenen Symptomenkomplex: pl6tzlich
auftretender akuter Horverlust, Tinnitus, Ausfall oder Beeintrachtigung des
Gleichgewichtssinns, einer Visusverschlechterung mit Augenbrennen, Photophobie
und anderen Symptomen. Das Cogan-I-Syndrom ist eine systemische Erkrankung
die gleichzeitig oder in zeitlichen Abstanden mehrere Organsysteme betreffen kann.

Fur die Betroffenen besteht die Gefahr der volligen Ertaubung. In diesem Fall ist
wegen einer drohenden Verknécherung der Schnecke (Cochlea) zu einer raschen
Versorgung mit Cochlea-Implantaten zu raten.

Das Cogan-I-Syndrom tritt in allen Altersgruppen auf und wird meistens bei jungen
Erwachsenen diagnostiziert.

Die Selbsthilfegruppe bietet Beratung und Informationen zur Erkrankung und
Behandlungsmoglichkeiten. Sie fordert den Austausch der Betroffenen
untereinander, vertritt die Interessen aller Betroffenen des Cogan-I-Syndroms,
insbesondere gegeniber Institutionen im Gesundheitswesen.

Ihre Ziele sind auch, die Verbesserung der Aufklarung zu praventiven und
therapeutischen Moglichkeiten fir Menschen mit Cogan-I-Syndrom und die
Steigerung des Bekanntheitsgrads der seltenen Erkrankung durch Mafinahmen in
der Offentlichkeit.
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