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News
Informationsveranstaltung der Scleroderma Liga e.V. in Heidelberg

In Kooperation mit dem Zentrum flr Lungenhochdruck der Thoraxklinik am Universitatsklinikum
Heidelberg veranstaltet die Scleroderma Liga e.V. am 10.10.2026 eine Informationsveranstaltung,
in der neueste Erkenntnisse zur Diagnostik und medikamentdsen Therapie sowie Trainingstherapie

vorgestellt werden. Auch das Thema Sklerodermie und Herzrhythmusstérung wird im Fokus stehen.

Die Selbsthilfeinitiative von Sklerodermie-Patienten Scleroderma Liga e. V. hat seit ihrer Griindung
vor Uber 25 Jahren wertvolle und gesicherte Informationen Uber die Sklerodermie, ihren Verlauf,
erfolgreiche Therapien und diverse Hilfsmittel zusammengetragen, die den Alltag flir Betroffene
erleichtern und die Beeintrachtigungen maoglichst ertrdglich machen. Sie bietet den Betroffenen
Informationen, Beratung, Hilfe vor Ort und persdnliche Kontakte zu anderen Sklerodermiepatienten

in den lokalen Gruppen an.

Prof. Dr. med. Ekkehard Grinig, der Leiter des Lungenhochdruckzentrums der Thoraxklinik und Prof.
Dr. med. Christoph Luderschmidt, Miinchen gehéren zu den erfahrensten Experten Deutschlands flir
Sklerodermie und deren Organbeteiligungen wie Lungenhochdruck. So war die Thoraxklinik mit Prof.
Grinig und seinem Team in den letzten Jahren an den weltweit groBten Studien zu Sklerodermie
maBgeblich beteiligt und hat in Zusammenarbeit mit vielen filhrenden Rheumatologen wie Prof.
Hannes Lorenz, Universitatsklinik Heidelberg dazu beigetragen das neue Verfahren zur
Frihdiagnostik und Therapie des Lungenhochdruckes bei Sklerodermie entwickelt wurden. Das bei
der Tagung vorgestellte Rehabilitationsprogramm wurde in Zusammenarbeit mit der Rehaklinik
Konigstuhl von Prof. Griinig entwickelt und ist mehrfach preisgekront. In der Thoraxklinik werden
aktuell Untersuchungen zur Frihtherapie des Lungenhochdruckes sowie der begleitenden
Lungenfibrose durchgefihrt. Prof. Luderschmidt betreut tiber 600 Patienten mit Skerodermie und ist
Mitbegrinder der Selbsthilfegruppe Skleroderma Liga e.V. die unter Leitung von Frau Maria Reeb
und anderen aktiven Mitgliedern zu einem der wichtigsten Ansprechpartner fir Betroffene in

Deutschland geworden ist.

Sklerodermie ist eine seltene Autoimmunkrankheit. Bei Patienten mit Sklerodermie kann die
Erkrankung in der Lunge zu einer Verdickung des Bindegewebes mit Verschlechterung der
Lungenfunktion und des Gasaustausches fiihren. Durch Einengung der kleinen LungengefaBe kann
ein Lungenhochdruck entstehen, gegen den das rechte Herz anpumpen muss. Etwa 15 - 30 Prozent
der Patienten mit Sklerodermie haben einen zusatzlichen Lungenhochdruck, den sie zu Beginn oft
gar nicht bemerken. Die Gefahr eines Lungenhochdrucks bei Patienten mit CREST-Syndrom liegt

sogar noch deutlich héher. Hier ist fast jeder zweite Patient betroffen.

Lungenhochdruck ist die haufigste zum Tode fiihrende Organmanifestation bei Sklerodermie. Bei

Sklerodermiepatienten ohne begleitenden Lungenhochdruck ist die 10-Jahres-Uberlebensrate gut.



Bei Patienten, die eine Sklerodermie und einen unerkannten und unbehandelten Lungenhochdruck
hatten, waren nach einem Jahr schon 50 Prozent verstorben. Das heit, wenn man an einem

unerkannten Lungenhochdruck leidet, kann dies die Lebenserwartung deutlich verkirzen.

Daher ist es wichtig, die Beteiligung innerer Organe friihzeitig zu diagnostizieren und ggf. zu
behandeln. Bei dem Lungenhochdruck sind viele nheue Medikamente in den letzten 10 Jahren neu
entwickelt und zugelassen worden. So stehen den Patienten mit Sklerodermie und Lungenhochdruck
heute 11 PAH-spezifische Medikamente zur Verfligung. Die Therapie sollte aber nur in einem auf
Lungenhochdruck spezialisierten Zentrum begonnen und dort mitbetreut werden. Wenn der
Lungenhochdruck durch eine begleitende Linksherzerkrankung verursacht wird, kann auch dies gut

behandelt werden.



