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Haben wir |hr Interesse an einer
Kooperation geweckt?

Vielleicht stehen Sie kurz vor der
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UBER UNS

Das Deutsche Netzwerk fir Systemische Sklerodermie wurde am 1. Oktober 2003 als
Zusammenschluss von Kliniken und Wissenschaftlern gegriindet, die ein besonderes Interesse an
der Behandlung und Erforschung dieser schweren und seltenen Erkrankung haben.

Ausgehend von einer initialen Forderung des Netzwerkes durch das Bundesministerium fur
Bildung und Forschung von 2003 bis 2008 konnte die Zusammenarbeit kontinuierlich werden. Seit
dem 20.09.2013 ist das Netzwerk als eingetragener Verein tatig.

Das Deutsche Netzwerk flr Systemische Sklerodermie setzt auf die Zusammenarbeit zahlreicher
Kliniken in ganz Deutschland, die Uber besondere Erfahrung und Expertise in der Behandlung
dieser Erkrankung verflgen. Ziel ist es auf Grund der Zusammenarbeit und gemeinsamer Projekte
langfristig die Diagnose und Versorgung der betroffenen Patienten zu optimieren.

Krise, zu |
und zur Mortalitat erfassSt

Im Jahre 2003 haben wir damit begonnen ein
Patientenregister aufzubauen. Mittlerweile ist es
eines der gréBten in Deutschland mit mehr
aktuell 6000 Patienten.

Durch die groBe Fille und Qualitat der Stand 209,22
Datenmenge ist eine Datenauswertung Formen der 55c die im Register erfasst sind
hinsichtlich verschiedener
wissenschaftlicher Gesichtspunkte
Uberhaupt moglich. Wir férdern aktiv den
wissenschaftlichen Austausch.

Durch die Zusammenarbeit innerhalb des
Registers ist eine Erstellung von Diagnose-
und Therapieleitlienien und deren Revision
maoglich.
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