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Gender-Hinweis

Als Verein férdern wir Geschlechtergerechtigkeit unter anderem durch
die Starkung von Inklusion in der Sprache und setzen eine gendergerechte
Sprache ein. Eine ,gute” gendergerechte Sprache zu verwenden ist
allerdings nicht immer einfach. Daher bitten wir um Verstandnis, wenn

in diesem Magazin manchmal aus Griinden der besseren Lesbarkeit auf
die gleichzeitige Verwendung der Sprachformen mannlich, weiblich und
divers verzichtet wird. Samtliche Personenbezeichnungen gelten
gleichermalen fiir alle Geschlechter.
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Virtueller
Patiententag
des DNSS

Flr Sie bei Veranstaltungen

Nachdrucke und Wiedergaben, auch auszugsweise,

sind nur mit Zustimmung der Redaktion gestattet.

Fr namentlich gekennzeichnete Artikel sind deren Verfasser
verantwortlich. Bei eingehenden Beitrdgen behalten wir uns aus
Platzgriinden das Recht auf Kiirzungen vor. Berichte Gber Arzneimittel
und Behandlungsmethoden sind nur zu Ihrer Information gedacht.

Sie bedeuten keine Empfehlung durch den Sklerodermie Selbsthilfe e.V.
und ersetzen keine Beratung durch Arzte, Apotheker oder Therapeuten.



Aus dem Vereinsleben
NEUE REGIONALGRUPPEN

REGIONALGRUPPEN-GRUNDUNG

Heidelberg

Als ich vor vier Jahren die Diagnose systemische
Sklerose gestellt bekam, sagte mir mein damaliger
Rheumatologe, ich solle auf keinen Fall im Inter-
net nach Informationen suchen, sondern gleich
einer Sklerodermie Selbsthilfe beitreten, da dort
die Informationen besser waren. Im Internet wiir-
de mich das nur verunsichern.

Also wurde ich Mitglied in der Sklerodermie
Selbsthilfe e.V. und suchte in der Region meines
Wohnortes Weinheim nach einer Gruppe, um
mich mit anderen Betroffenen austauschen zu
kdnnen. Leider suchte ich hier vergebens.

Bei einem Telefonat mit Frau Reil in der Geschafts-
stelle lud diese mich nach Heilbronn ein, also rund
90 km entfernt. Nichtsdestotrotz besuchte ich
dort das nachste Treffen. Mich erwartete dort ein
frohes Miteinander und ich dachte darliber nach,
warum ich nicht eine eigene Gruppe erdffnen soll,
die ndher an meinem zu Hause liegt.

Ich wandte mich an den Vorstand und der unter-
stitzte mich sofort in meinem Anliegen und ich
konnte im Herbst 2021 an der Online-Gruppenlei-
terschulung teilnehmen.

Der Vorstand, sowie die Referentinnen Frau Schro-
er und Frau Niehaus leiteten kompetent und sehr
abwechslungsreich die Fortbildung. Es machte
Spal3, auch andere neue Gruppenleiter zu treffen,
sich auszutauschen und kennenzulernen. Fragen
und Unsicherheiten meinerseits konnten ausge-
raumt werden, ich war bereit.

Nun ging es in den Findungsprozess. Der Vorstand
schrieb, wegen des Datenschutzes, die Mitglieder
in meiner Region mit meinem Einladungsschrei-
ben an. Schnell kamen die Riickmeldungen, ich
suchte einen gemitlichen Treffpunkt aus, reser-
vierte die Platze und freute mich riesig.

Ende April war es dann nach einem schwierigen
Corona Winter soweit, und die neue Heidelberger

Gruppe konnte sich gemitlich in einem Café tref-
fen. Wir tauschten uns erst einmal aus und lernten
uns kennen. Jede einzelne hatte die Moglichkeit
von sich zu berichten. Wir redeten liber behan-
delnde Arzte in der Region, iiber die Sklerodermie
im Allgemeinen und ihre unterschiedlichen For-
men. SchlielRlich wahlten wir die Gruppenleitung
und Vertretung und lberlegten, wann wir uns das
nachste Mal treffen. Ich denke, jede von uns konn-
te viel fiir sich personlich mitnehmen, wir hatten
eine gute Zeit, die wie im Nu verflog.

Erstes Gruppentreffen der RG Heidelberg

Ich personlich habe mich sehr gefreut so viele lie-
be und sympathische Menschen kennen gelernt
zu haben. Nun sind wir gemeinsam unterwegs
und freuen uns schon auf unser nachstes Treffen
in Heidelberg. Die RG Heidelberg besteht momen-
tan aus fuinfzehn Mitgliedern.

Susanne Klaiber

ONLINEGRUPPE

Aus dem Lockdown entstanden —

seit Marz 22 gibt es die Onlinegruppe Bayern

Ausgelost durch Corona und einem strikten
Lockdown, hatte ich 2020 erstmals die Chance,
an den Online-Selbsthilfetreffen der Minchner
Gruppe teilzunehmen, die damals spontan fir
Gruppenmitglieder angeboten wurden. Ich war
ganz iberrascht, wie gut das funktionierte und wie
wertvoll und hilfreich der Austausch war. Ich ge-
hére normalerweise nicht zu den technikaffinen

Menschen, war aber bereit, mich jetzt den Her- >



ausforderungen zu stellen mit Programmen wie
Skype und Zoom umgehen zu lernen, um weiter-
hin am Leben teilhaben zu kdénnen. Tatsachlich
verschwand mein anfangliches Herzklopfen beim
Einwdhlen und mittlerweile mutig geworden,
nahm ich dann auch an Online-Arzt-Patienten-Se-
minaren, an Online-Fiihrungen durch Kunsthallen,
Online-Fortbildungen sowie an unserer beliebten
Online-Fasziengymnastik teil.

Als dann wieder Prasenztreffen der Selbsthilfe-
gruppen moglich waren merkte ich, dass ich wei-
tere Strecken mit dem Auto aus gesundheitlichen
Griinden nicht mehr fahren konnte. Mir fehlten die
Treffen und der Austausch mit Gleichbetroffenen.

So entstand die Idee, fiir alle diejenigen, denen
es ahnlich geht wie mir, eine Onlinegruppe fir
ganz Bayern zu grinden. Mit einer ehemaligen
Gruppenleiterin an meiner Seite und der Unter-
stitzung durch unseren Vorstand, wurden alle
Mitglieder in Bayern eingeladen, die weit von den
dort vorhandenen Regionalgruppen wohnen. Die
dafir notwendige Software und einen lizenzierten
Zugang bekamen wir von unserem Verein gestellt.

Zum ersten Treffen starteten wir mit sechs Teil-
nehmer:innen und es verlief so mihelos und in-
teressant. Technisch gab es keine Probleme und
man merkte, dass alle relativ leicht mit der Soft-
ware umgehen konnten. Mittlerweile sind wir acht
Teilnehmer:innen und ich bin bei unserem letzten
Treffen zur Gruppenleiterin gewahlt worden.

Mein Vorteil als Gruppenleitung ist, dass ich von
meinem bequemen Sessel zu Hause per Link in
die Gruppe starte, mich nicht um Raum, Verkosti-
gung und mogliche Ansteckung kiimmern muss
und nach dem Treffen, nach ca. 1 % Std., keine an-
strengende, lange Riickfahrt anfallt. Es ist schon,
mit diesen liebenswerten Menschen quer durch
Bayern verbunden zu sein und ich bin selbst ganz
gliicklich, mit ihnen diese
Moglichkeit des Aus-
tausches zu haben.

Sabine Schroer Anmerkung des Vorstands:

Bei der Online Gruppe Bayern handelt es sich um

EIN ANGEBOT DER
SKLERODERMIE SELBSTHILFE E.V.

O. JETZT NEU:

(4= INFO-TELEFON

Suchen Sie Rat zum Umgang mit lhrer Erkrankung
Sklerodermie? Mdchten Sie mit Menschen
sprechen, die selbst betroffen sind?

Wir leben alle seit etlichen Jahren mit der
Diagnose Sklerodermie und sind fuir das Gesprach
am Telefon geschult. Wir héren lhnen zu, wir
haben Zeit fiir Sie:
> bei einer gerade erhaltenen Diagnose,
> bei neu auftretenden Problemen im Verlauf
Ilhrer Krankengeschichte,
> bei Problemen im beruflichen oder
sozialen Umfeld

Fragen Sie sich auch gelegentlich, was kann ich
in meiner Situation selbst Gutes fiir mich tun?

Kennen Sie den wenig ermutigenden Satz:
»Ach, du siehst gut aus, so schlimm kann
es gar nicht sein?”

Manchmal braucht man jemanden zum Reden,
der Ahnliches schon kennt, um sich nicht alleine
zu fihlen mit einer seltenen Krankheit wie der
Sklerodermie.

Wir sind erreichbar unter:

Q%Y 07131390 24 27

Sie erreichen uns entweder personlich oder

konnen eine Nachricht hinterlassen, dann rufen
wir Sie zurtick.

Unsere Telefonzeiten:
Montag — Freitag 8 — 10 Uhr
Dienstag 14 — 16 Uhr
Mittwoch 18 — 20 Uhr
Donnerstag 14 — 16 Uhr

ein erfolgreiches Pilotprojekt, das auch in anderen
Bundeslandern und Regionen realisiert werden kann.

Online Gruppen sollen helfen, Mitglieder zusammenzubringen,

lhr Info-Telefon-Team

in deren Umgebung es keine Regionalgruppen gibt oder

die aus gesundheitlichen Griinden nicht reisen bzw. nicht
an Prasenztreffen teilnehmen kénnen.




Fir Sie bei Veranstaltungen

Die Im

Europaischen Parlament

Einblick in die Arbeit der FESCA anhand einer Veranstaltung
im EU-Parlament am 27. September 2022

Ziel der FESCA ist es unter anderem, im In-
teresse der betroffenen Menschen fir die
Forderung der Forschung einzutreten, Wis-
sen und Informationen auszutauschen und
das Bewusstsein fiir die Krankheit, sowohl in
der breiten Offentlichkeit, als auch bei politi-
schen Entscheidungstragern zu scharfen. Dies
erscheint der FESCA als umso notwendiger,
weil ,Sklerodermie” nur als ein Uberbegriff
fur viele verschiedene Manifestationen, von
insbesondere Bindegewebs- und Gefalier-
krankungen, anzusehen sei.

Angesichts der europaweit unterschiedlichen
Forschungsmoglichkeiten, abweichender
Krankheitsdaten- und Erkenntnisgewinnung
und der auch damit verbundenen bisweilen
nicht optimalen Behandlungsstandards ar-
beitet die FESCA auf internationaler Ebene
bei der wissenschaftlichen Erforschung neu-
er Medikamente — die oftmals gar nicht neu
sind, sondern schon lange bei ganz anderen
Krankheiten zum Einsatz kommen — und
Therapieformen mit.

Daneben will die FESCA auch dafir sorgen,

dass die so gewonnenen Erkenntnisse den
politischen Entscheidungstragern zur Verfi-
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gung stehen. Zu diesem Zweck hat die FESCA,
federfiihrend durch ihre Prasidentin, Sue
Farrington, GroRbritannien, sowie der Vize-
prasidentin llaria Galetti, Italien, auf Einla-
dung der gleichfalls aus Italien stammen-
den Patrizia Toia, Mitglied des Europaischen
Parlaments, unter der Schirmherrschaft des
EU-Parlaments am 27. September 2022 eine
Veranstaltung abgehalten unter dem Titel:

Forderung einer gerechten Diagnose

und Behandlung seltener Krankheiten:
Wie die EU-Gesundheitspolitik bestehen-
de Herausforderungen lésen kann.
Uberlegungen der Interessengruppen zur
systemischen Sklerose.

Zu dieser zweistlindigen Prasentation im
Europdischen Parlament waren auch alle
interessierten Mitglieder der Sklerodermie
Selbsthilfe e.V. online als Zuhorer eingeladen.

Die Teilnehmer, der als Podiumsdiskussion
konzipierten Veranstaltung, waren neben
der Gastgeberin Vertreter der FESCA, selbst
von Sklerodermie betroffene Personen und,
teilweise online zugeschaltet, Wissenschaft-
ler aus verschiedenen Fachgebieten.



DAS MAGAZIN DER SKLERODERMIE SELBSTHILFE E.V.

Nach der einflihrenden BegriiBung durch
Patrizia Toia, MdEP, gab Sue Farrington ers-
te Einblicke in die Vielfaltigkeit der Krank-
heit, der Diagnosemoglichkeiten und das
grundsatzliche Erfordernis, den Betroffenen
schnellst- und bestmogliche Hilfe zukommen
zu lassen. lhre informativen Darstellungen
wurden im Rahmen einer ersten Diskus-
sionsrunde unter der Uberschrift ,Praktiken
der Sklerodermie-Diagnose und -Behand-
lung” von mehreren Betroffenen mit jeweils
ganz individuellen Erfahrungsberichten zur
eigenen Erkrankung, und ihrem oftmals wei-
ten Weg bis zu einer sinnvollen Behandlung
untermauert.

Auf dieser Grundlage entwickelte sich nun
ein reger Gedankenaustausch unter Einbe-
ziehung der anwesenden und zugeschalte-
ten Spezialisten aus verschiedenen medi-
zinischen Fachbereichen: Dr. Eric Hachulla,
Professor fir Innere Medizin und Klinische
Immunologie an der Universitat Lille, Frank-

reich, Dr. Vanessa Smith, u.a. aulRerordent-
liche Professorin fiir Rheumatologie an der
Universitat Gent, Belgien, Dr. Marco Matucci-
Cerinic, ordentlicher Professor fir Rheuma-
tologie an der Universitat in Florenz, Italien,
Dr. Irini Kessissoglou, Forscherin in der Ab-
teilung EU-Gesundheitsinformationssysteme
bei Sciensano, Belgien, mit u. a. einer Disser-
tation im Fachgebiet Neurowissenschaften
an der Sorbonne, Frankreich, und schlieRlich
Dr. Frances Halle, Dozentin fiir Rheumatolo-
gie und Grinderin einer Klinik fiir Bindege-
webskrankheiten in Cambridge, England.

Eine zweite Diskussionsrunde beschaftigte
sich, wiederum ausgehend von unmittelbar
eingebrachten Patientenerfahrungen, mit
erst sehr spat erstellten Diagnosen, sowie
fehlendem Zugang zu innovativen Therapien
und Medikamenten. Letztlich kristallisierten
sich die wesentlichen Problemfelder heraus
mit den sich daraus ergebenden Zielen und
Forderungen:

Forderung eines europdischen Netzwerkes mit der Moglichkeit, alle zur Verfligung
stehenden Informationen méglichst allen Beteiligten, Forschungseinrichtungen, Arzten,
Betroffenenvertretungen und der Pharmaindustrie zur Verfligung zu stellen.
Verknipfung von Registern aller Art, insbesondere auch den

bereits bestehenden Patientenregistern.

Von der Politik einheitlich zu regelnde Datenschutzrichtlinien.

Beschleunigung der Medikamentenentwicklung, die derzeit angesichts der
Priorisierung der Covid-Forschung in den Hintergrund tritt.

Europaweite Verfligbarkeit von Medikamenten unter einfacheren und vereinheitlichten
und Bedingungen, beschleunigt zu gewahrleisten.

In diesem Sinne erhob die Pradsidentin der
FESCA, Sue Farrington, die Forderung, auf
die nationale und die internationale Politik
dahingehend einzuwirken, allen Patienten
mit Sklerodermie in der EU gleich gut, gleich
schnell und mit gleicher Qualitat zu helfen.

Dieses Ziel kann, so ist abschlieRend festzu-
stellen, nur erreicht werden, wenn insbe-
sondere alle Selbsthilfeorganisationen, wie
in Deutschland die Sklerodermie Selbsthilfe
eV. den hierfir notwendigen politischen

Prozess anregen und begleiten, in engem
Kontakt mit Forschungseinrichtungen aller
angesprochenen medizinischen Fachrich-
tungen stehen, und die dabei gewonnenen
Informationen vielschichtig im Interesse der
an Sklerodermie erkrankten Patienten ein-
setzen.

Gunter Weber, RG Heilbronn
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MEDIZIN & FORSCHUNG

Raynaud-

Phanomen

Das Raynaud-Phanomen
verstehen und behandeln

Vortrag von Dr. John Pauling, Rheumatologe,
Royal National Hospital for Rheumatic Diseases

.Unter dem Einfluss einer sehr moderaten Kélte und sogar auch im Hoch-
sommer verlasst das Blut ihre Finger, sie verlieren das Gefuhl und werden
weiBlich-gelb. Dieses Phanomen tritt ohne besonderen Grund auf, halt eine
unbestimmte Zeit an und endet mit heftigen Schmerzen, wenn das Blut
zuruckkehrt.” - Maurice Raynaud

Das Raynaud-Phanomen ist das
Symptom, das Sklerodermie-Pa-
tient:innen gleich nach der Fa-
tigue meisten im Alltag stort.
Der franzosische Arzt Maurice
Raynaud beschrieb bereits vor
Uber 150 Jahren Personen, die
ein Problem mit der Blutzufuhr
in ihren Fingern hatten. Die
historische Beschreibung des
Phanomens, das seinen Namen
tragt, passt auch heute noch
sehr gut.

Es gibt zwei Arten des Raynaud-Phdnomens:

> Primar ist es, wenn ihm keine andere Krankheit zugrunde liegt.
In dieser Form tritt es recht haufig auf, bei etwa einer von zehn
Personen und sogar noch haufiger bei Frauen.

> Sekundar ist es, wenn es als Symptom einer anderen
zugrunde liegenden Krankheit auftritt, zum Beispiel bei einer
Autoimmunkrankheit wie der Sklerodermie.

Zur Haufigkeit des Raynaud-Phanomens gibt es unterschiedliche Zah-
len. Wie viele Menschen Raynaud-Symptome haben, scheint mit der
durchschnittlichen Temperatur ihrer Wohnorte zusammenzuhangen.
Aber es gibt auch Orte mit einer niedrigen Durchschnittstemperatur,
wo das Raynaud-Phanomen weniger oft auftritt. Das legt nahe, dass
die Menschen sehr geschickt mit ihren Symptomen umgehen und
sich an sie gewohnen — vielleicht sogar so gut, dass sie leugnen wiir-
den, dass sie damit ein Problem haben.

Der englische Arzt Thomas Barlow (ibersetzte die Beschreibungen
von Maurice Raynaud ins Englische und entdeckte Gemeinsamkeiten
bei seinen Patienten in London. Er beschreibt zusatzlich zum Ray-
naud-Phdanomen bei einer Patientin unter anderem auch Kontraktu-
ren und Fingergeschwiire — also Symptome, die wir heute auch der
Sklerodermie zuordnen, was damals allerdings noch nicht der Fall war.
Das erklart, warum wir den Begriff Raynaud-Phdnomen heute immer
noch fir eine ganze Bandbreite an Ausmalf3en verwenden: sowohl fiir
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sehr wenige und leichte Sympto-  Die Symptome kdnnen durch Kalte, aber auch durch emotionalen
me, aber auch firr Sklerodermie-  Stress (dann kdnnen sich bestimmte BlutgefdRe erweitern) ausge-
Patient:innen, deren Finger sehr  16st werden. Letzteres spielt beim primadren Raynaud-Phdanomen
stark betroffen sind und die zu-  eine groRere Rolle. Es treten drei klassische Farbveranderungen der
satzlich an Geschwiren und Ge-  Finger auf: Weil8 deutet darauf hin, dass die BlutgefaRe sich ver-
webeschwund leiden kénnen. engen und so die Blutzufuhr verhindern. Blau bedeutet, dass das

eingeschlossene Blut Sauerstoff verliert. Rot werden die Finger am

Ende einer Attacke, wenn der Blutfluss wieder beginnt, was sehr

schmerzhaft sein kann.

Weitere Symptome des Raynaud-Phanomens:

> Schmerzen (ein nahezu > Taubheitsgefiihl/Kribbeln/
universelles Merkmal, denn Brennen, Verlust der norma-
wenn die Blutzirkulation in len Nervenfunktion

den Fingern gestort ist, flihrt
dies zu einer verminderten
Sauerstoff- und Nahrstoff-
versorgung der Fingerenden,

was oft mit Schmerzen ver-
bunden ist) > Grolle emotionale Auswir-

kungen: Frustration, Scham,
Reizbarkeit, Wut

> Kombination aus Taubheit
und Schmerz kann die Be-
wegungsfahigkeit der Finger
erheblich einschranken

> All dies beeintrachtigt die
Patienten bei der Planung
ihres Tagesablaufs (sozial
und beruflich)

Das kann zu sozialer
Isolation fithren

Letztlich verringerte
Lebensqualitat

Sorgen um die Zukunft (ins-
besondere bei Systemische-
Sklerose-Patienten und
Geschwiiren)

Kann auch andere Extre-
mitaten betreffen: darunter
Ohren, Nase und Brust-
warzen




Medizin & Forschung
DAS RAYNAUD-PHANOMEN VERSTEHEN

Unterschiede zwischen primdrem und sekundarem
Raynaud-Phanomen

Wenn man sich die BlutgefdaRe der Patienten unter einem Mikroskop
oder bei einer Kapillarmikroskopie der Nagelfalze ansieht, sehen die
BlutgefalRe sehr unterschiedlich aus:

>

Primar: Die Blutkapillaren sind ungefahr gleich gro und lang
und haben dieselbe Form. Auf einem Stiick von etwa einem Mil-
limeter finden sich etwa zehn oder elf Kapillaren in Form einer
Haarnadel, die geordnet aufgereiht sind. Wird ein Blutgefall im
Querschnitt durch ein Mikroskop angeschaut, sieht man, dass die
Wand aus mehreren Schichten mit einem Loch in der Mitte be-
steht, durch das das Blut flief3t.

Sekundar bei SSc: Die Anzahl der Kapillaren am Nagelfalz ist ge-
ringer. Die Kapillaren haben anormale Formen und GroéRen. Es
gibt sogenannte Riesenkapillaren und solche, die mit ihren Ver-
zweigungen wie Aste aussehen und in verschiedene Richtungen
stehen. Der Querschnitt zeigt, dass die Wandschichten dicker
sind, sodass das Loch, durch das das Blut flieBen soll, sehr viel
kleiner ist.

Diagnose

>
>

Beobachtung der Patienten und Untersuchung der Hande
Manchmal werden Warmebilder genutzt, um zu sehen,

wie die BlutgefaRe in den Fingern auf Kalte reagieren (kann
zum Beispiel zeigen, dass die Fingerspitzen wesentlich kalter
sind als der Rest der Hand).

Kapillarmikroskopie: Riesenkapillaren, das Fehlen der
normalen Haarnadelschleifen der Kapillaren und verzweigte
GefaRe legen SSc nahe.

Antikorpertests, zum Beispiel auf den
Anti-Centromer-Antikérper

Verschiedene Tests und Informationen spielen hier zusammen.

Wenn ein Patient:in noch keine Hautverhartungen aufgrund der
SSc hat, aber eine Raynaud-Symptomatik und eine wunde Stelle

am Ende eines Fingers sowie Veranderungen an den Kapillaren und
auch Anti-Centromer-Antikdrper, kann man bereits eine ziemlich
sichere Diagnose auf SSc stellen und dann die Behandlung darauf
abstimmen.

Raynaud-

Phanomen

Leider ist eine verspatete Dia-
gnose ein riesiges Problem bei
systemischer Sklerose. In einer
kanadischen Studie wurde he-
rausgefunden, dass bei einem
Viertel der Patientinnen mit Li-
mitierter Systemischer Sklerose
die Haut kaum oder nur wenig
verhartet und nach dem ersten
Auftreten des Raynaud-Phano-
mens lber zehn Jahre bis zur
Diagnose der Systemischen Skle-
rose vergehen. Eine britische
Studie bestétigt diesen Zeitraum.
Etwa die Halfte der Studienteil-
nehmer:innen hatten schon eine
Raynaud-Diagnose, wurden aber
erst beim Auftreten weiterer
Symptome von einem Rheuma-
tologen untersucht.

29%

Systemische Sklerose (SSc)-Diagnose
innerhalb eines Jahres

499%

warteten zwischen einem
und zehn Jahren

22%

warteten tUber
zehn Jahre
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Wechseln Ihre Finger die Farbe, wenn sich die
Temperatur andert oder Sie in einer Stresssituation sind
(weil, blau, rot, violett)?

Es ist also wichtig, dass Menschen mit der
Diagnose Raynaud-Phanomen zeitnah weiter
untersucht werden, um eine Systemische
Sklerose so frih wie méglich erkennen zu
kénnen. Folgendes deutet auf ein sekundares
Raynaud-Phanomen hin:

> Spates erstes Auftreten (> 30 Jahre) ist ein wichtiger Hinweis, denn
die meisten Menschen mit primarem Raynaud-Phanomen
bemerken die ersten Symptome bereits ab der Pubertat

> Geschwollene Finger, tritt als Friihsymptom auf
(noch vor den Hautverhartungen)

> Entwicklung von Fingergeschwiiren/wunden Stellen

> Gastroosophageale Refluxkrankheit (Sodbrennen) zeitlich
verbunden mit einer Raynaud-Attacke

> Andere SSc-Symptome, wie zum Beispiel Calcinosis cutis
oder Teleangiektasien

> Ist der Patient mannlich, lohnen sich vielleicht auch schon
weiterfiihrende Untersuchungen, da das Raynaud-Phanomen
wesentlich haufiger bei Frauen auftritt.

Raynaud-Selbsttest

Nachdem der Selbsttest etwas
Um das Problem der verspateten Diagnose anzugehen, hat SRUK Uber ein Jahr online war, hatten
(Scleroderma and Raynaud's UK) einen einfachen Selbsttest entwickelt: ihn 18.840 Leute aus 43 ver-
schiedenen Landern mit folgen-

1. Reagieren lhre Finger sensibel auf Kalte? den Ergebnissen gemacht — wo-
2. Wechseln |hre Finger die Farbe, wenn sich die Temperatur bei man annehmen kann, dass
andert oder Sie in einer Stresssituation sind (weiB, blau, den Test vor allem Personen ge-
rot, violett)? macht haben, die sowieso nach
3. Wenn lhre Finger die Farbe dndern, werden sie dann taub Informationen zu dem Thema
oder haben Sie Schmerzen? gesucht haben:
4. Fiuhlen Sie ein Stechen oder Pochen, wenn die Finger sich
wieder aufwarmen? > 6% haben vermutlich kein
5. Haben sich an Ihren Fingern oder Zehen wunde Stellen Raynaud-Phanomen.
oder Geschwiire entwickelt? > 75% leiden vermutlich am

Raynaud-Phanomen.
Bei NEIN auf Frage 1 haben Sie vermutlich kein Raynaud-Phanomen. > 19% leiden vermutlich am

Wer mit JA auf die Fragen 2 bis 4 antwortet, leidet moglicherweise Raynaud-Phanomen und
am Raynaud-Phanomen. sollten sich auf eine zugrun-
Bei JA auf Frage 5, ist es ratsam, weitere Tests zu machen. de liegende Krankheit unter-

suchen lassen.
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DAS RAYNAUD-PHANOMEN VERSTEHEN

Ausloser:

Raynaud-

Phanomen

Unsere Haut ist mit arteriovendsen Anastomosen ausgestattet.

Das sind Verbindungen zwischen den Arterien und den Venen, die die

Haut mit Blut, Sauerstoff und Nahrstoffen versorgen. Ist unserem Kérper
kalt (besonders, wenn die Kerntemperatur des Kérpers bedroht ist),

ziehen sich die GefaBe zusammen und verhindern, dass Blut zur Haut fliet.
Dieser Mechanismus heiBt Thermoregulation und ist eine existenzielle
Schutzreaktion unseres Korpers.

Ist der Korper groRer Kalte aus-
gesetzt, sorgt er dafiir, dass das
Blut in den lebenswichtigen Be-
reichen bleibt. Kiihlt der Kérper
zu sehr ab (Hypothermie), ist
das lebensbedrohlich. Dieser
Mechanismus ist also lebens-
wichtig, l6st aber auch das
Raynaud-Phanomen aus. Des-
halb tritt es haufiger auf, wenn
es kalt ist. Aber auch schnelle
Temperaturwechsel innerhalb
kurzer Zeit konnen ein Ausloser
sein. Studien mit SSc-Patienten
zeigen, dass die Anzahl der At-
tacken im Winter etwa doppelt
so hoch ist wie im Sommer. Und
auch die Zeitspanne, lber die
die Attacke andauert, ist etwa
doppelt so lang: etwa 15 Minu-
ten im Sommer und etwa 33 Mi-
nuten im Winter.

Pravention im Alltag
> Halten Sie Ihren Kérper warm, vor allem lhre Kerntemperatur.

Es reicht nicht, Handschuhe zu tragen, wenn andere Kérperteile,
zum Beispiel der Nacken, der Kalte ausgesetzt bleiben. Wenn
der Kérper merkt, dass seine Kerntemperatur bedroht ist,
konnen auch keine Medikamente helfen.

Absolut wichtig ist es, nicht zu rauchen. Zigaretten sind
voller Stoffe, die die Blutgefalle verkleinern. SSc-Patienten
entwickeln eher Fingergeschwiire, wenn sie rauchen. Zigaretten
flihren auch dazu, dass sich die Arterien verharten, sowie zu
Atherosklerose, was den Blutzufluss zu den Fingern hemmen
kann. Der negative Effekt des Rauchens ist also nicht unbedingt
unmittelbar sichtbar.

Eine gesunde Erndhrung und ein gesundes Gewicht helfen
dabei, die Arterien gesund zu halten. Auerdem konnte Unter-
gewicht einen negativen Effekt auf das Raynaud-Phdanomen

haben, da sich der Kérper dann weniger gut warmhalten kann.




Medizinische Behandlung
Falls die anderen Methoden
zur Symptombekampfung nicht
ausreichen, gibt es mehrere Ar-
ten von Medikamenten, die ge-
gen die Symptome helfen kon-
nen. Vor allem erweitern sie die
Blutgefalle, indem sie die mus-
kularen Teile der BlutgefaRe
entspannen. Dazu gehéren zum
Beispiel: Calciumkanalblocker,
Phosphodiesterase-Hemmer,
AT1-Antagonisten, Serotonin-
Wiederaufnahmehemmer.

Es ist wichtig, darliber nachzu-
denken, ob man eventuell ein
Medikament absetzen kann,
dass das Raynaud-Phdanomen
verschlimmert. Dazu gehdren
vor allem Betablocker. Dies darf
natirlich nur in Absprache mit
dem Arzt geschehen, denn es
kann sein, dass der positive Ef-
fekt der Betablocker wichtiger
als der negative ist. Bei manchen
Patienten haben Betablocker
auch gar keine Auswirkungen
auf das Raynaud-Phdanomen.
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Manchen Patienten kénnen auch Statine oder Thrombozytenaggre-
gationshemmer helfen. Diese werden eher bei Patienten mit einer
besonders schweren sekundaren Form genutzt.

Sildenafil, auch als Viagra bekannt, und Tadalafil wurden bis jetzt
weder in Europa noch in Nordamerika fiir die Behandlung des Ray-
naud-Phdanomens bei SSc-Patienten zugelassen (das bedeutet, die
gesetzlichen Krankenkassen sind nicht zur Ubernahme der Thera-
piekosten verpflichtet), zeigen aber in der Off-Label-Therapie durch
ihre gefaBerweiternde Wirkung gute Ergebnisse. Tadalafil verhin-
dert nachweislich die Entstehung von Ulcera und kann damit auch
praventiv eingesetzt werden.

> Grundlegende Regel: mit einer niedrigen Dosis anfangen und nur
langsam erhohen, damit der Kérper sich langsam daran gewoh-
nen kann und keine Probleme bei der Vertraglichkeit auftreten.

Mdégliche Nebenwirkungen:

> Schwindel (vor allem bei Menschen mit niedrigem Blutdruck,
da einige dieser Medikamente den Blutdruck senken)

> Kopfschmerzen (kbnnen von erweiterten BlutgefaRen kommen,
kann bei einer regelmaRigen Einnahme der Medikamente
aber besser werden, weil sich die Blutgefalle dann geweitet
haben und das Gehirn sich an den veranderten Blutdruck
gewohnt hat)

> Bei manchen SSc-Patienten, die an Sodbrennen leiden,
kann dieses Symptom schlimmer werden.

Weitere mogliche Behandlungsmethoden

Unter den pflanzlichen Mitteln wurde bis jetzt vor allem die
Wirkung von Ginkgo untersucht, das manchen Patienten zu
helfen scheint. Meist wird es gegen Gedachtnisprobleme
genutzt, weil es die Blutzufuhr zum Gehirn verbessert.

Susanne Klaiber




Zur Ermutigung und Krankheitsbewaltigung
EIN GEDICHT

DAS MAGAZIN DER SKLERODERMIE SELBSTHILFE E.V.

DIE EINLADUNG

Es interessiert mich nicht, wovon Du Deinen
Lebensunterhalt bestreitest. Ich méchte
wissen, wonach Du Dich sehnst und ob Du
es wagst, davon zu trdumen, Deine
Herzenswiinsche zu erfillen.

Es interessiert mich nicht, wie alt Du bist.
Ich méchte wissen, ob Du es riskieren wirst,
verriickt vor Liebe zu sein, vernarrt in Deine
Traume, in das Abenteuer, lebendig zu sein.

Es interessiert mich nicht, welche Planeten in
welcher Konstellation zu Deinem Mond stehen.
Ich mochte wissen, ob Du die Mitte Deines Leids

berthrt hast, ob Du durch Verrat, den Du im

Leben erfahren hast, aufgebrochen und offen
geworden oder geschrumpft bist und Dich ver-

schlossen hast vor Angst und weiterem Schmerz.

Ich méchte wissen, ob Du dasitzen kannst mit
Schmerz — meinem oder Deinem eigenen — ohne
irgendeine Bewegung der Ausflucht, ohne den
Schmerz zu verbergen, ohne ihn verschwinden
zu lassen, ohne ihn festzuhalten.

Ich mochte wissen, ob Du mit Freude da sein
kannst, — meiner oder Deiner eigenen —ob Du
mit Wildheit tanzen und zulassen kannst, dass
Ekstase Dich erfillt bis in die Fingerspitzen und

Zehen hinein, ohne jene Vorsicht, in der du dich
in Acht nimmst, realistisch bist und dich an die

Begrenzung des Menschendaseins erinnerst.

Es interessiert mich nicht, ob die Geschichte,

die Du mir erzahlst, wahr ist. Ich mochte wissen,

ob Du jemanden enttduschen kannst, um zu

Dir selbst ehrlich zu sein, ob Du es ertragst,

dass Dir deshalb jemand Vorwiirfe macht und
Du trotzdem Deine eigene Seele nicht
verratst. Ich mochte wissen, ob Du treu

sein kannst und zuverlassig.

Ich méchte wissen, ob Du Schénheit sehen
kannst, auch dann, wenn es nicht jeden Tag
schon ist und ob Du in Deinem Leben einen
gottlichen Funken spirst. Ich méchte wissen,
ob Du mit Misserfolg leben kannst — mit Deinem
und meinem — und immer noch am Ufer eines
Sees stehen und “Ja“ zum Vollmond rufen kannst.

Es interessiert mich nicht, wo Du lebst oder
wieviel Geld Du hast. Ich mochte wissen,
ob Du nach einer kummervollen Nacht voller
Verzweiflung aufstehen kannst, — ausgelaugt
und mit Schmerzen — und trotzdem tust, was
getan werden muss fiir Deine Kinder oder
andere Menschen.

Es interessiert mich nicht, welche Schulaus-
bildung Du hast oder wo und bei wem Du
studiert hast. Ich mochte wissen, ob Du mit mir
in der Mitte des Feuers stehen und nicht zuriick-
schrecken wirst. Ich mochte wissen, was Dich von
innen aufrechterhalt, wenn alles andere wegfallt.

Ich mochte wissen, ob Du mit Dir selbst alleine
sein kannst, und ob Du wirklich die Leute magst,
mit denen Du Dich in Zeiten der Leere umgibst.

Aus dem Amerikanischen (ibersetzt
von Jena llka Frey

Im Original veroffentlicht von Oriah “Mountain Dreamer” House
in ihrem Buch THE INVITATION © 1999. Herausgegeben von HarperONE,
San Francisco. Alle Rechte vorbehalten. Veroffentlicht mit Genehmigung
der Autorin. www.oriah.org

So stelle ich mir
Regionalgruppenarbeit vor

Ich finde dieses Gedicht passt sehr gut zu unserer
Regionalgruppenarbeit. Es geht darum, dass Sie ankommen
und sein dirfen. Sie dirfen tragen und getragen werden,
zuhoren und ein offenes Ohr bekommen, Fragen stellen und
Antworten bekommen. Machen Sie mit, kommen sie zu unseren
Ortstreffen oder virtuell zu den Treffen am Computer oder Handy
und begegnen Sie dort Menschen, die einen dhnlichen Weg
gehen, wie Sie. Das gibt Kraft, Mut und Zuversicht.

Susanne Klaiber
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Bestellformular
INFORMATIONSMATERIAL

INFORMATIONSMATERIAL

fiir Betroffene und medizinisches Fachpersonal Bitte gewiinschtes Infomaterial ankreuzen

Nr. Titel Preis

Nr. 1 Wer sind wir — Unsere Selbsthilfe stellt sich vor 0,00 € ]
Sklerodermie Selbsthilfe e.V. (4 Seiten)

Nr. 2 Sklerodermie — was ist das? Die wichtigsten Krankheiten mit Sklerodermie 1,00 € ]
Prof. Nico Hunzelmann, KéIn + Prof. Ekkehard Genth, Aachen (4 Seiten)

Nr. 3 Kleiner Ratgeber — Wie gehe ich mit der Erkrankung um 1,00 € ]
Emma M. Reil, Sklerodermie Selbsthilfe e.V. (4 Seiten)

Nr. 4 Lokalisierte Sklerodermie — Varianten, Klinik, Therapie 1,50 € ]
Prof. Alexander Kreuter, Oberhausen + Emma M. Reil, Sklerodermie Selbsthilfe e.V. (8 Seiten)

Nr. 5 Das Raynaud Phanomen - Definition, Diagnostik, Ursache, Therapie 2,00 € ]
Oliver Sander, Dusseldorf (12 Seiten)

Nr. 6 Der Verdauungstrakt — Internistisches Spektrum | 1,50 € ]
Prof. UIf Muller-Ladner, Bad-Nauheim (6 Seiten)

Nr. 7 Herz und Nieren — Internistisches Spektrum | 1,50 € ]
Prof. Kirsten de Groot, Offenbach (6 Seiten)

Nr. 8 Lungenbeteiligung — Diagnostische und therapeutische Moglichkeiten 1,50 € ]
Prof. Michael Pfeifer, Donaustauf + Emma M. Reil, Sklerodermie Selbsthilfe e.V. (8 Seiten)

Nr. 9 Mund- und Zahngesundheit — Besonderheiten bei Sklerodermie 1,50 € ]
Emma M. Reil, Sklerodermie Selbsthilfe e.V. (8 Seiten)

Nr. 10 = Frauen und Sklerodermie — urogenitale Besonderheiten 2,00 € ]
Emma M. Reil, SSh + Prof. Cord Sunderkoétter, Halle + PD Dr. Melanie Henes, Tibingen (12 Seiten)

Nr.11 = Manner — urogenitale Besonderheiten 2,00 € ]
Dr. Sebastian Volc, Tibingen + Prof. Gerhard Fierlbeck, Tubingen + E.M. Reil, SSh (12 Seiten)

Nr. 12 = Physiotherapie bei Sklerodermie — Nichtmedikamentdse Behandlungsarten 2,00 € L]

bei Sklerodermie
Dr. Thomas Rath, Bentheim (12 Seiten)

Nr. 13 | Erndhrung bei Sklerodermie — Tipps flr Betroffene 2,00 € L]
Bettina Lanze, Bad Bentheim + Emma M. Reil, Sklerodermie Selbsthilfe e.V. (12 Seiten)
Kompletter Satz Infomaterial im Schuber Nr. 1 bis Nr. 13 18,00 € [l
Aktuelles SkleroMagazin A4-Format 4,50 € ]

Wichtige Information:

Neumitglieder erhalten den Schuber mit dem kompletten Satz Informationsmaterial und das SkleroMagazin
geschenkt. Alle kostenpflichtigen Bestellungen kénnen nur gegen Vorkasse bearbeitet werden.

Sie kdnnen einzelne Infoblatter, den kompletten Schuber und das aktuelle SkleroMagazin

in der Geschaftsstelle bestellen:

Sklerodermie Selbsthilfe e. V. Bei der Uberweisung des Betrages geben
Am Wollhaus 2 Sie bitte lhren Namen und lhre vollstéandige
74072 Heilbronn Adresse an, damit wir den Betrag |Ihrer
info@sklerodermie-sh.de Bestellung zuordnen kénnen.

Tel. 07131/390 2425
Geschiaftszeiten: Dienstag bis Donnerstag 08:00 — 13:00 Uhr

Bankverbindung: Commerzbank AG Frankfurt IBAN: DE75 5008 0000 0147 0243 00
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Aufnahmeantrag Selbsthilfe e.V.
FUR NEUE MITGLIEDER

AUFNAHMEANTRAG

Sklerodermie Selbsthilfe e.V.
Am Wollhaus 2
74072 Heilbronn

Hiermit beantrage ich die Mitgliedschaft in der Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

[J Frau [ Herr [ Divers [] Firma/Institution

Vorname (bzw. Firma/Institution) Name (bzw. Ansprechpartner) Geburtsdatum
StralRe PLZ, Wohnort

Telefonnummer E-Mail-Adresse

Ich bin [] Betroffene:r

[] Angehérige:r eines/r Betroffenen
[] Forderer/Férderin der Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

Ich habe folgende Form der [ ] Systemische Sklerose
Sklerodermie: [] Lokalisierte oder zirkumskripte Sklerodermie (Morphea)
[] Mischkollagenose
[] SHARP-Syndrom
[] CREST-Syndrom
] unbekannt

Der Jahresbeitrag wird gemaR unserer Satzung und Beitragsordnung erhoben. Er betragt derzeit fiir ordentliche
Mitglieder EUR 45,00. Wir empfehlen die Teilnahme am Lastschriftverfahren. Hierdurch reduziert sich der Beitrag
auf derzeit EUR 43,00. Das SEPA-Lastschriftmandat, das auf der Folgeseite abgedruckt ist, reichen Sie uns bitte
unterschrieben mit ein.

Ich willige ein, dass der Verein meine Daten elektronisch speichert und innerhalb des Vereins unter Berlick-
sichtigung des Datenschutzes nutzt. Dazu gehort auch die Verwendung der Kontaktdaten in den Regional-
gruppen. Eine Weitergabe an Dritte erfolgt grundsatzlich nicht. Ausfiihrliche Hinweise zum Datenschutz sind
auf unserer Webseite www.sklerodermie-selbsthilfe.de hinterlegt.

Ort, Datum Unterschrift
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Aufnahmeantrag Selbsthilfe e.V.
LASTSCHRIFTVERFAHREN

LASTSCHRIFTVERFAHREN

Sklerodermie Selbsthilfe e.V.
Am Wollhaus 2
74072 Heilbronn

Wir empfehlen die Teilnahme am Lastschriftverfahren zum Einzug des Jahresbeitrages. Das Lastschriftverfahren
hat neben einer deutlichen Arbeitserleichterung fiir die ehrenamtlich tatigen Vorstdnde auch viele Vorteile fir Sie.
So miissen Sie nicht jahrlich an die Uberweisung denken und der Jahresbeitrag geht termingerecht ein. Mahnun-
gen werden so vermieden. |hr Lastschriftmandat konnen Sie jederzeit ohne Angabe von Griinden widerrufen.

Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

Am Wollhaus 2

74072 Heilbronn

Glaubiger-ldentifikationsnummer: DE98ZZZ00000085020
Mandatsreferenz: XXXX-001 (XXXX entspricht lhrer Mitgliedsnummer)

SEPA Lastschriftmandat

Ich ermachtige die Sklerodermie Selbsthilfe e.V., Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift

einzuziehen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die von der Sklerodermie Selbsthilfe e.V. auf mein Konto
gezogenen Lastschriften einzuldsen.

Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten
Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen.

Vorname und Name (Kontoinhaber)

Stralle und Hausnummer PLZ und Ort

Kreditinstitut (Name)

DE

IBAN

Ort, Datum Unterschrift

Falls der oben genannte Kontoinhaber nicht identisch mit dem Mitglied ist, fir das die Zahlung erfolgt,
bitten wir noch um Angabe der Mitgliedsdaten:

Name, Vorname des Mitglied PLZ und Wohnort



