Systemische Sklerose: Wie
kénnen Sportbarrieren
iiberwunden werden?
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Patientinnen und Patienten mit einer sys-
temischen Sklerose haben angesichts der
die Haut, das Muskel- und Skelettsystem
sowie die inneren Organe betreffenden
abnormen Fibrosierungsprozesse eine
deutlich schlechtere Lebensqualitit als
Personen aus der Allgemeinbevolkerung.
Koérperlich aktiv zu bleiben fallt vielen Be-
troffenen schwer. Ein kanadisches For-
scherteam untersuchte nun, warum das
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so ist und wie man das moglicherweise
andern kann.

Hierzu befragten die Wissenschaftlerinnen
und Wissenschaftler Sklerodermiekranke
einer internationalen Kohorte, des Sclero-
derma Patient-Centered Intervention Net-
work (SPIN), mithilfe eines Online-Fragebo-
gens. Alle Personen waren mindestens 18
Jahr alt und litten gemaR der Kriterien des
American College of Rheumatology bzw.
der European Alliance of Associations for
Rheumatology (2013) an einer systemi-
schen Sklerose. Bei Aufnahme in die SPIN-
Kohorte waren umfangreiche soziodemo-
grafische und klinische Informationen er-
fasst worden. Ferner hatten die Betroffenen
Angaben zu ihrer kérperlichen Aktivitat
(Haufigkeit, Intensitdt, Sportarten) ge-
macht. lhre physische Funktion bzw. Kapa-
zitdt war mithilfe des PROMIS (Patient-Re-
portet Outcomes Measurement Informati-
on System), korperliche Behinderungen
dagegen mithilfe des Health Assessment
Questionnaire Disability Index (HAQ DI) ab-
gebildet worden. Mithilfe des eigens entwi-
ckelten Fragebogens, des ,,SPIN Physical Ac-
tivity Survey“, wollten die Forschenden nun
kldren, welche Barrieren Sklerodermiekran-
ke an der Ausiibung sportlicher Aktivitdten
hindern, welche Bedeutung die einzelnen
Barrieren fir die Betroffenen haben und
durch welche MaBnahmen diese Hiirden
moglicherweise tiberwunden werden kdn-
nen. Der Fragebogen umfasste 20 Aktivi-
tatsbarrieren aus den Kategorien ,,Gesund-
heit und Medizin“ (n=14), ,Soziales und
Personliches” (n=4), ,Zeit, Arbeit und Le-
bensstil“ (n=1) und ,Umwelt“ (n=1) sowie
12 allgemeine und 91 Barriere-spezifische
Fordermdglichkeiten.

Ergebnisse

721von 1701 eingeladenen Sklerodermie-
kranken (etwa 90 % Frauen) beantworteten
den gesamten Fragebogen. Sie waren zwi-
schen 22 und 89 Jahre alt und litten im Me-
dian seit 10,4 Jahren an der systemischen
Sklerose. Mindestens 25 % der Befragten
zeigten sich von 13 Aktivitdtsbarrieren be-
troffen: Als ,wichtig“ oder ,sehr wichtig“
bewerteten dabei 50 % oder mehr der Be-
fragten die Barrieren ,Fatigue“ und ,Rayn-
aud-Syndrom*. Ferner kristallisierten sich

109

Dieses Dokument wurde zum persénlichen Gebrauch heruntergeladen. Vervielfaltigung nur mit Zustimmung des Verlages.



Gelenksteifigkeit und Kontrakturen, Schwie-
rigkeiten beim Greifen, Kurzatmigkeit, gas-
trointestinale Probleme, Schmerzen, Mus-
kelschwache, Mobilitdtsschwierigkeiten
sowie Motivationsdefizite als wichtige
Sportbarrieren heraus. Mindestens 75 % der
Befragten, die sich durch die entsprechen-
de Barriere eingeschrankt fiihlten, hielten
23 von 103 Lésungsvorschldgen fiir sinn-
voll. Diese umfassten adaptive Strategien
beziiglich der Sportart (z.B. Ausfiihrung
langsamer, kontrollierter Bewegungen),
Veranderungen des Gesundheitsverhaltens
zum Schutz des Korpers (z. B. Dehniibun-
gen), das Warmhalten des Kérpers (z. B.
durch das Tragen von Handschuhen) sowie
den Schutz der Haut (z. B. durch das Abde-
cken von Ulzerationen). 50 % oder mehr der
Befragten hatten angesichts bestehender
Hindernisse bereits 62 der 103 Férdermag-
lichkeiten ausprobiert. 50 % oder mehr die-
ser Personen gaben wiederum an, alle 103
Loésungsvorschldge ausprobieren zu wollen.
Von den Befragten, die im Vorfeld keine der
Férdermoglichkeiten ausprobiert hatten,
wurden dagegen nur 12 der 103 Férder-
moglichkeiten von 50 % oder mehr Perso-
nen als nutzungswert erachtet.

FAZIT

Viele Sklerodermiekranke fiihlen sich
angesichts der kérperlichen
Einschrankungen an der Ausiibung
von Sport gehindert, so die
Autorinnen und Autoren. Allerdings
existieren zahlreiche Mdglichkeiten,
diese Barrieren zu tiberwinden: Das
Anpassen der Belastung an die
korperliche Leistungsfahigkeit sowie
verschiedene Schutzmanahmen
halten viele Betroffene fiir praktika-
bel. Die Forschenden hoffen, dass
diese Erkenntnisse bei der Betreuung
von Menschen mit systemischer
Sklerose von Nutzen sein werden.

Dr. med. Judith Lorenz, Kiinzell
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