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29. Oktober: Welt-Psoriasistag 2013

Gute Versorgung fiir jeden

Eine Volkskrankheit mit globaler Herausforderung -
mehr als 125 Millionen Menschen weltweit betroffen
- Versorgungslage nicht ausreichend

BERLIN - Unter dem Motto - ,,Psoriasis - gute Versorgung fiir jeden* -
startet am 29. Oktober in Berlin der Welt-Psoriasistag in Deutschland.
Gleichzeitig findet am

Montag, 29. Oktober 2013, 11 Uhr

im Tagungszentrum der Bundespressekonferenz
Berlin-Mitte, Schiffoauerdamm 40

eine Pressekonferenz aus aktuellem Anlass statt. Erstmals werden Daten
zur Versorgungssituation im europaweiten Vergleich présentiert. Folgende
Themen und Experten stehen auf der Agenda:

11.00 Uhr Eréffnung und BegriiBung

11.15 Uhr Inken Junge - Psoriasis aus der Sicht einer Betroffenen

11.25 Uhr Prof. Dr. med. Matthias Augustin — Psoriasis-Versorgung
im gesamteuropaischen Vergleich

11.55 Uhr Dr. med. Ralph von Kiedrowski — VVersorgungsziele 2015:
Fortschritte und Hindernisse

12.15 Uhr Hans-Detlev Kunz - Pso-Real: Zur Versorgungssituation aus

der Betroffenensicht

12.35 Uhr Prof. Dr. med. Matthias Augustin — Zukinftige Therapie-
optionen: was kdnnen wir erwarten?

Hintergrund:

Die richtige, gezielte und schnelle Behandlung von Psoriasis (Schuppen-
flechte) ist fiir viele der weltweit 125 Millionen Betroffenen nicht selbstver-
sténdlich. Am 29. Oktober steht der Welt-Psoriasistag 2013 in Deutschland
deshalb unter dem Motto: ,Psoriasis: Gute Versorgung fir jeden®. In Uiber 40
weiteren Landern weltweit machen an diesem Tag Psoriasis-Erkrankte und
ihre Unterstutzer auf die vielfach kritische Versorgungslage aufmerksam.
Viele Psoriasis-Patienten sind mit der therapeutischen Behandlung ihrer Er-
krankung unzufrieden — auch in Europa. Rund 24 Prozent der Erkrankten ge-
hen sogar Uberhaupt nicht mehr zum Arzt, schitzen Experten. Mangeln-

de Kenntnis Uber das AusmaB der Erkrankung und deren therapeutische
Méglichkeiten sowohl bei Arzten als auch bei Patienten sorgen immer wie-
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der fur einen unnétig langen Leidensweg. In Europa sind rund 15 Millionen
Menschen an Psoriasis erkrankt, in Deutschland sind es etwa zwei Millio-
nen. Chronisch, das heif3t: ein Leben lang. Rund 2,5 Prozent der Bevolke-
rung sind von dieser entzlindlichen Hauterkrankung betroffen, gleich wel-
cher Hautfarbe. Heftiges Jucken bis hin zum Schmerz macht das Leben in
den wiederkehrenden Krankheitsschiiben oft unertraglich. Schuppende, ge-
rétete stellenweise blutige Hautareale sind unibersehbare, stigmatisierende
Begleiterscheinungen.

Die zeitweise entstellenden Hautveranderungen sind entgegen schier un-
ausrottbarer Vorurteile nicht ansteckend, es handelt sich nicht um Aussatz.
Dabei kdnnte vielen Patienten geholfen werden, doch die meisten wer-

den immer noch zu spét, falsch oder nicht ausreichend therapiert. ,,Die Un-
terversorgung von schwer an Psoriasis erkrankten Menschen in Deutsch-
land ist nicht weiter hinnehmbar®, unterstreicht Hans-Detlev Kunz vom Deut-
schen Psoriasis Bund aus aktuellem Anlass. ,Daflir sind Patienten nicht ver-
antwortlich.”

Etwa 70 Prozent leiden zudem an unentdeckten Begleiterkrankungen, war-
nen deutsche Hautarzte: ,Schuppenflechte ist nicht ausschlieBlich eine
Hautkrankheit, sondern eine entzlindliche Systemerkrankung, die gleich-
zeitig zu Erkrankungen am Herz, sowie zu Diabetes und Schlaganfall fiih-
ren kann®, erlautert Prof. Matthias Augustin, Direktor des Instituts flr Versor-
gungsforschung in der Dermatologie an der Uni-Klinik Hamburg-Eppendorf.

So zeigten Studien, dass ein 30-jahriger Patient mit schwerer Schuppen-
flechte ein dreifach erhdhtes Risiko hat, einen Herzinfarkt zu erleiden. Schon
Kinder mit Schuppenflechte entwickeln doppelt so oft wie ihre gesunden Al-
tersgenossen eine Fettsucht oder Bluthochdruck, jeder vierte Psoriasispa-
tient in seinem Leben eine Arthritis. ,Diese Zusammenhange sind Arzten
noch zu wenig bekannt®, bedauert Dermatologe Augustin. Darum bemuht
sich die am Welt-Psoriasistag beteiligte Pso-Netz-Initiative um eine verstark-
te Zusammenarbeit mit anderen medizinischen Disziplinen insbesondere mit
Hausérzten.

Bereits im Jahr 2010 haben Dermatologen als die zustandigen Experten
»,Nationale Versorgungsziele® formuliert. Bis zum Jahr 2015 soll die Behand-
lung von betroffenen Erwachsenen und Kindern deutlich verbessert werden.
Um dieses Konzept zu unterstiitzen, wurden Uber 25 Netzwerke der auf die
Schuppenflechtebehandlung spezialisierten Dermatologen gegriindet. Neue
Wirkstoffe und Medikamente, wie Systemtherapeutika und Biologika, stehen
zur Verfigung und werden weiter entwickelt. Zu Therapieverlaufen sowie zur
Versorgungsqualitat laufen Patientenstudien.

»,Wir haben in den letzten Jahren schon einiges verbessern kénnen®, erlau-
tert Dr. Ralph von Kiedrowski vom Berufsverband der Deutschen Dermato-
logen. ,,Zunehmend werden mehr Patienten schneller und besser behandelt
und es zeigt sich, dass die Lebensqualitat von Menschen, die mit Schup-
penflechte leben missen, deutlich gesteigert werden kann, wenn sie richtig
versorgt werden®, unterstreicht der Psoriasis-Experte.

Deutschland gilt in der medizinischen Behandlung europaweit als Vorbild. 19
europdische Lander wollen die deutschen, international anerkannten Thera-
pie-Standards Gbernehmen. Dennoch ist auch in Deutschland nach Schat-
zungen von Experten immer noch jeder zweite Patient mit mittelschwerer bis
schwerer Psoriasis nicht angemessen versorgt.

,Wir missen die Ressourcen, die uns zur Verfligung stehen, so effektiv wie
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moglich einsetzen®, fordert Versorgungsforscher Augustin, der als Vorsit-
zender der European Expert Working Group for Healthcare in Psoriasis (EE-
WGHP) auch von der Gesundheitspolitik Unterstttzung.

Ende 2013 bringt die EEWGHP gemeinsam mit dem Européischen Dach-
verband fir Psoriasis-Bewegungen (EUROPSO) einen Initiativantrag bei der
EU-Kommission in BrUssel ein, um auf das Versorgungsmanko aufmerksam
zu machen. Im Frihjahr 2014 soll Gber einen Antrag, die Erkrankung Psori-
asis als Aktionstag der Weltgesundheitsorganisation (WHO) zu etablieren,
von der WHO in Genf entschieden werden.

In Deutschland ziehen das PsoNet — das ist der Zusammenschluss samt-
licher regionalen Psoriasis-Netzwerke — , der Berufsverband der Deutschen
Dermatologen (BVDD), die Deutsche Dermatologische Gesellschaft (DDG)
und der Deutsche Psoriasis Bund (DPB) als Selbsthilfeorganisation an einem
Strang, wenn es gilt flir die Anliegen der Patienten am Welt-Psoriasistag
2013 zu werben.

Der Welt-Psoriasistag will der groBen Zahl der Betroffenen eine internatio-
nal vernehmbare Stimme geben und klart tGber die noch haufig verkannte
Hauterkrankung auf. Neben der zentralen Pressekonferenz am 29. Oktober
in Berlin informieren am Welt-Psoriasistag bundesweit Kliniken, niederge-
lassene Dermatologen und Selbsthilfegruppen mit Vortragen und Info-Ver-
anstaltungen Uber aktuelle Entwicklungen in der Psoriasis-Forschung und
Uber medizinische Behandlungsmaoglichkeiten.

Mehr zum Thema ,Welt-Psoriasistag 2013 — Gute Versorgung fir jeden!”
unter http://www.weltpsoriasistag.de/

Nutzen Sie die Gelegenheit der Pressekonferenz, weitere Einzelheiten zu er-
fahren.

Mit freundlichen GriBen
~\

()

fall ' ‘“‘W

Ralf Blumenthal
Leiter der BVDD-Pressestelle
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mann
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Kontaktadresse:

Deutscher Psoriasis Bund e.V. (DPB)
SeewartenstraBe 10

20459 Hamburg

Tel: 040-223399-0

Fortgesetzte Unterversorgung bei
Schuppenflechte ist nicht hinnehmbar

Hans-Detlev Kunz, Hamburg

Der DPB, die Selbsthilfe bei Schuppenflechte, ist ein gemeinnitziger Bri-
ckenbauer fiir an Schuppenflechte der Haut und der Gelenke (Psoriasis

und Psoriasis-Arthritis) Erkrankte vor und nach dem professionellen Ver-
sorgungssystem. Der DPB assistiert bei der Integration der versteckten, le-
benslangen Volkskrankheit in individuelle Lebenswelten der Erkrankten. Ge-
fallt werden durch den DPB damit gesellschaftlich nicht organisierte Licken
in der Gesundheitsversorgung. Die Selbstverwaltungspartner, verantwortlich
fur die Gesundheitsversorgung, vernachlassigen diese Bereiche oder fuhlen
sich nicht verpflichtet.

Unterversorgung bei Psoriasis

Die seit Jahren bestehende Unterversorgung von schwer an Psoriasis er-
krankten Menschen in Deutschland ist nicht fortgesetzt hinnehmbar. Pati-
enten sind flr diesen wissenschaftlich belegten Sachverhalt nicht verant-
wortlich. Patienten kdnnen nichts dafir, nicht angemessen versorgt zu wer-
den. Allerdings leiden viele und in Unkenntnis darunter.

Stigma Schuppenflechte

Der jahrliche Welt-Psoriasis-Tag am 29. Oktober verschafft der lebensbe-
gleitenden Last der Krankheit weltweit Offentlichkeit — auch gegen das ge-
sellschaftliche Stigma der versteckten Volkskrankheit.

Forderungen an die Regierungskoalition

Gesetzliche Regelung zur Ubernahme des DPB-Mitgliedsbeitrages durch
die Gesetzliche Krankenversicherung, weil die Mitgliedschaft zu einer ho-
heren Lebensqualitat, zu besserer Kenntnis im Gesundheitssystem und zu
einer besseren Therapietreue fllhrt, als bei Erkrankten ohne diese Mitglied-
schaft. Diese Tatsachen stiitzen die Studie PSOreal und die weltweit einzig-
artige Studie PSOplus!

Verpflichtende Aushéndigung einer Dokumentation (Patientenquittung) an
den Patienten Uber die fur ihn erbrachten &rztlichen Leistungen. Die Abgabe
muss so selbstverstandlich sein, wie die Kassenquittung beim Discounter,
damit das Vertrauensverhéltnis zwischen Patient und Arzt nicht durch Nach-
frage gestort wird. Quittungen Uber erbrachte Leistungen sind eine Selbst-
verstandlichkeit! Darum muss kein Kranker extra bitten oder gar betteln.

Verpflichtung zur vorherigen Anmeldung aller Studien in einem 6ffentlich-
rechtlichen Register und Verpflichtung zur Veréffentlichung, sofern diese
Studien fur die Zulassung oder fur die Verkehrsfahigkeit eines Arzneimittels,
einer medizinischen Methode, eines Heil- oder Hilfsmittels in Deutschland
notwendig sind.

Der DPB fordert seit Jahren die nachhaltige Finanzierung von Konzepten
zur gesundheitlichen Selbsthilfe bei Schuppenflechte, die Harmonisierung
vom SGB V und SGB VI bei Leistungen zur Rehabilitation bei Psoriasis, eine
deutlich bessere Dotierung der sprechenden Medizin sowie die Anerken-
nung des DPBs als Fachkreis fur die Indikation Psoriasis mit der Beschran-
kung des Heilmittelwerbegesetzes sowie eine geminderte Umsatzsteuer auf
verschreibungspflichtige Arzneimittel.
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Nationale Versorgungsziele bei Psoriasis
2015 - Fortschritte und Hindernisse

Dr. Ralph von Kiedrowski, Selters

Die Bedeutung der Erkrankung zum einen und die bestehende Unterversor-
gung zum anderen brachte im Frihjahr 2010 etwas Einzigartiges fur unser
Fachgebiet hervor: im Zuge der Nationalen Konferenzen zur Versorgung der
Psoriasis erarbeiteten und verabschiedeten die Deutsche Dermatologische
Gesellschaft (DDG) und der Berufsverband der Deutschen Dermatologen
(BVDD) die Nationalen Versorgungsziele Psoriasis 2010 — 2015.

Dabei wurden vier Ziele hinsichtlich Lebensqualitat, Friherkennung Psori-
asis-Arthritis, Begleiterkrankungen und Kinder/Jugendliche formuliert, so-
wie MessgréBen und Zielparameter bis zum Jahr 2015 festgelegt. In den
jahrlich stattfindenden Versorgungskonferenzen werden der Fortschritt die-
ses ambitionierten Programms ausgewertet und weitere MaBnahmen koor-
diniert. Mittlerweile hatten wir ,,Halbzeit“. Ende diesen Jahres sind 2/3 des
Weges gegangen, Zeit flr eine Zwischenbilanz fir die anstehende Zielgera-
de:

Lebensqualitat

Psoriasis stellt bei einem GroBteil der Betroffenen eine Erkrankung dar, die
geprégt ist von einem hohen Leidensdruck mit starkem negativen Einfluss
auf die Lebensqualitét vergleichbar mit Erkrankungen wie Krebs und dies
mit einer langen Krankheitsdauer und keiner Aussicht auf Heilung. Abhil-

fe kann hier nur eine leitliniengerechte, flachendeckende Versorgung der Er-
krankung bringen. Hindernisse lagen dabei in der Implementierung der Leit-
linie in der niedergelassenen Hautarztpraxis mit z.T. auch erheblichen regi-
onalen Unterschieden. In den letzten Jahren wurde deshalb intensiv die S3-
Leitlinie in der Fachgruppe kommuniziert, auf zahlreichen Kongressen domi-
niert das Thema Psoriasis das Fortbildungsangebot. Zudem wurde die Leit-
linie 2011 erneut aktualisiert.

Flr die nicht spezialisierte Hautarztpraxis, aber auch die mitbehandelnden
Fachgruppen inkl. der Allgemeinmediziner und die Kostentréager, steht zu-
dem ein aus dem Niedergelassenen-Bereich entwickelter Behandlungspfad
zur Umsetzung der Leitlinien-Empfehlungen zur Verfligung. Auch konnte die
Wichtigkeit des Nationalen Psoriasis Registers PsoBest gesteigert werden,
wodurch Daten zur Langzeit-Therapie und Langzeit-Sicherheit der System-
therapie generiert werden kdnnen. Mittlerweile sind Gber 3.000 Patienten im
Register eingeschlossen, 2/3 davon aus dem Bereich der ambulanten Ver-
sorgung durch niedergelassene Kolleginnen und Kollegen.

Friilherkennung Psoriasis-Arthritis (PsA)

Daten der Versorgungsforschung und Studienergebnisse zeigen, dass ein
GroBteil (bis 80%) der an Psoriasis-Arthritis-Erkrankten nicht diagnosti-
ziert und damit auch nicht behandelt ist. Folge ist eine weitere Beeintrach-
tigung der Lebensqualitat der Betroffenen durch Schmerzen und eine fort-
schreitende Gelenkdestruktion mit den gravierenden Folgen fiir die Erkrank-
ten und die Gesellschaft. Zur Verbesserung der beiden Teilziele ,,Friiherken-
nung“ und ,.bessere Schmerztherapie” sind mittlerweile ein Screening-Algo-
rithmus und ein interdisziplindrer Leitfaden entwickelt und publiziert worden,
der zum einen den Fokus des Dermatologen auf diese ,fachfremde” Gelenk-
problematik im Sinne einer Friherkennung richtet und zum anderen die in-
terdisziplindre Versorgung mit den Rheumatologen strukturiert und die Zu-
sammenarbeit in der taglichen Versorgung foérdert.

Dr. med. Ralph v. Kiedrowski
BVDD-Vorstandsmitglied fur PR-
und Offentlichkeitsarbeit

1987

Approbation als Arzt nach dem Stu-
dium der Humanmedizin an der
Heinrich-Heine-Universitat Dissel-
dorf

1992
Promotion

1996
Facharztanerkennung fir Dermato-
logie, Venerologie und Allergologie

seit 1997

Facharzt fur Dermatologie und Vene-
rologie, Allergologie in eigener Pra-
Xis

2006
Anerkennung der Zusatzbezeichung
Berufsdermatologie (ABD)

Kontaktadresse:
Hautarztpraxis
Dr. Ralph von Kiedrowski

KirchstraBe 1
56242 Selters

Tel. 02626 — 921450
E-Mail: rvonkiedro@bvdd.de

http://www.praxis-kiedrowski.de



Komorbiditaten bei Psoriasis

Seit Jahren ist die Bedeutung der Psoriasis als chronische Systemerkran-
kung Wissensstand. Auch hier zeigen die Daten, dass noch ein erhebliches
Wissens-Defizit bei den Betroffenen, aber auch den mitbehandelnden Fach-
gruppen besteht, was eine groBe Grauzone nicht erkannter und nicht ada-
quat behandelter Begleiterkrankungen bei Psoriasis vermuten |asst. Hier-
zu wurde ein nationaler Konsensus zu einem strukturierten Komorbiditaten-
Screening in Abstimmung mit den angrenzenden Fachgesellschaften erar-
beitet, verabschiedet und publiziert.

Fir die Implementierung in die Praxisroutine wurden Screening-Bégen und
ein Kompendium, das ,,Komorbimeter®, erstellt. Der Dermatologe wird in sei-
ner Funktion als Weichensteller dieses Screenings definiert, da ein GroBteil
der Patienten mit Psoriasis im jungen Erwachsenenalter erkrankt und damit
der Hautarzt der erste Ansprechpartner flir die Systemerkrankung ist.

Kinder und Jugendliche

Psoriasis ist leider nicht nur eine Erkrankung des Erwachsenenalters. Auf
Grund der genetischen Komponente erkranken auch Kinder und Jugendli-
che bereits am kompletten Spektrum dieser Systemerkrankung. Die Prava-
lenz wird mit 0,7 % angegeben. Probleme bestehen hier in einer friihen und
sicheren Diagnosestellung und standardisierten Behandlung, denn die Opti-
onen sind deutlich eingeschréankt.

Eine eigene Leitlinie gibt es nicht; auch dadurch ist der hohe Anteil einer
ausschlieBlichen Behandlung durch (interne) Kortikosteroide zu erklaren mit
all den negativen Auswirkungen fir die Erkrankung selbst wie auch der all-
gemeinen Entwicklung. Die Versorgungsziele setzen hier auf die Verbesse-
rung des Zugangs zu den Kinderadrzten und die Entwicklung einer Leitlinie
auf dem Boden des bisherigen Konsensus-Papiers. Erfreulich ist in diesem
Zuge eine derzeit laufende klinische Phase-IlI-Studie zur Erweiterung der
Maoglichkeiten einer Systemtherapie jenseits des Kortisons.

Die Fortschritte bei allen vier Versorgungszielen sind deutlich zu sehen, in
den nachsten zwei Jahren wird die Implementierung weiter in die Breite der
Versorgung getrieben werden missen, um den Psoriasis-Patienten wohn-
ortnah zu erreichen. Die Zwischenbilanz macht Hoffnung, die Ziele auch er-
reichen zu kénnen.

Hindernisse

Aber es gibt natirlich auch Hindernisse, sie betreffen alle Versorgungsziele
gleichermaBen: So wird weiter an der interdisziplindren Kommunikation und
Zusammenarbeit zu arbeiten sein; der dermatologische Wissenstand ist den
anderen Fachgruppen zu vermitteln, um das gemeinsame Ziel erreichen zu
kénnen.

Und bis dato fehlt es weiter bei der Awareness in Politik und bei den Ko-
stentrdgern, denn die Dermatologie geht mit allen Aktivitaten in eine unver-
gltete Vorleistung mit einer Quartalshonorierung von 12 bis 18 Euro fir ei-
nen multimorbiden Patienten. Es wéare wiinschenswert, die Kostentrager von
den zahlreich existierenden wirksamen Versorgungskonzepten Uberzeugen
zu kdnnen.

Diese Konzepte stellen einen Zusatznutzen fiir alle Beteiligten dar. Sie las-
sen die interdisziplinare Versorgung von Psoriasis mit ihrer Bedeutung als
chronische Systemerkrankung nicht zu einem betriebswirtschaftlichen Risi-
ko fUr den Dermatologen werden.
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Psoriasis im internationalen Vergleich:
Deutschland Schrittmacher fir Europa

Prof. Dr. Matthias Augustin, Hamburg

Far viele Erkrankungen in der Medizin gilt, dass betroffene Patienten unter
einem Mangel zugelassener Medikamente leiden. Dieses trifft nicht fur die
Psoriasis zu: In Deutschland wie auch in den anderen europdaischen Lan-
dern sind hochwirksame und zugleich gut vertrdgliche Medikamente ver-
figbar, mit denen einem GroBteil der Betroffenen wirksam geholfen werden
kénnte.

Entscheidendes Manko: trotz ihres Anrechtes auf diese Therapien erhalten
viele schwer betroffene Patienten sie nicht. Gemeint sind hier Patienten, die
jahrelang oder jahrzehntelang unter schwersten Hautauschldgen mit gravie-
renden EinbuBen ihrer Lebensqualitdt und ihres Daseins leiden.

In praktisch allen Landern reagieren Patienten, die sich stigmatisiert und
ausgegrenzt fihlen, mit sozialem Ruckzug, Depression, Angst und Hilflosig-
keit. Sie haben vielfach keine Firsprecher und werden bestenfalls von be-
sonders engagierten Arzten und von Patientenorganisationen aktiv unter-
sttzt.

In dieser Situation haben sich europédische Dermatologen und Patientenver-
treter unter dem Dach der European Expert Working Group for Healthca-

re in Psoriasis (EEWGHP) zusammengeschlossen und im Juli 2012 ein Kon-
sensuspapier verfasst, das ,,Psoriasis White Paper®. (Hauptautor: Prof. Dr.
Matthias Augustin, Direktor des Instituts flr Versorgungsforschung in der
Dermatologie und bei Pflegeberufen am Universitatsklinikum Hamburg-Ep-
pendorf) Dieser Konsens stellt einen wichtigen Schritt dar: hin zu einer all-
gemein erhoéhten Aufmerksamkeit fir die Psoriasis und deren Wahrnehmung
als eine ernstzunehmende Erkrankung.

Die Versorgungsforschung und ihre Umsetzung in Versorgungskonzepte ist
in Deutschland bei Psoriasis sehr viel weiter als in den meisten anderen EU-
Landern. Deswegen wurde das ,White Paper® stark an deutsche Daten und
Erfahrungen angelehnt.

Verbunden mit dem White Paper ist eine Petition an die europaische Kom-
mission fir Gesundheit, die inzwischen ein groBes Echo gefunden hat. Die
Anhdérung der Experten und Patientenvertreter findet am 7. November 2013
in Brussel statt.

Wir haben in der Versorgung der Psoriasis etliche Liicken auf Patientensei-
te identifiziert und starken Handlungsbedarf gesehen. Diese Versorgungs-
licken kdnnen Patienten und Arzte nicht alleine |6sen. Dafiir braucht es ver-
anderte Rahmenbedingungen, mehr Aufmerksamkeit, ein gesteigertes Ver-
standnis und umfassendere Kenntnisse auch unter den Entscheidern im Ge-
sundheitswesen.

Damit Psoriasis als schwere Erkrankung ernst genommen und eine best-
mdgliche Versorgung ermdglicht wird und damit dem Patienten hochwer-
tige Therapien zu Gute kommen. Es geht dabei nicht nur um Arzte und Pati-
enten, auch die Offentlichkeit muss eingebunden werden. Vor allem der Po-
litik und den Kostentragern muss deutlich gemacht werden, dass es sich
lohnt, hier zu investieren. Ziel aller ist es, die Versorgung der Schwerkranken
mit Psoriasis zu verbessern - und zwar europaweit.

Prof. Dr. med. Matthias Augustin

Direktor des Instituts fiir Versor-
gungsforschung in der Dermatologie
und bei Pflegeberufen (IVDP), Uni-
versitatsklinikum Hamburg
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und Lebensqualitatsforschung
Co-Direktor des Hamburg Center for
Health Economics (HCHE)

2009

Leiter des Comprehensive Wound
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GefaBmedizin, Prof. Dr. Debus

2005

Grunder und Leiter der Competenz-
zentren fUr dermatologische For-
schung (CeDeF) und fir Versor-
gungsforschung in der Dermatologie
(Cvderm)

seit 2004

Universitats-Professur fur Gesund-
heits6konomie und Lebensquali-
tatsforschung, Universitats-Klinikum
Hamburg-Eppendorf (UKE)

2003 - 2004
Stellvertretender arztlicher Direktor
der Universitats-Hautklinik Freiburg

1998 - 2004

Leitender Arzt der Abt. Dermatolo-
gische Rehabilitation, Klinik St. Ur-
ban

1996 - 2004
Oberarzt an der Universitats-Haut-
klinik Freiburg

1995

Weiterbildung zum Facharzt fir Der-
matologie und Venerologie an der
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Das ,,European White Paper” zur
Versorgung der Psoriasis

Das ,White Paper” und die europaische Petition beinhalten finf Kernforde-
rungen, die nachfolgend genannt und erklart werden:

1. Férderung des Bewusstseins von Psoriasis als eine ernstzuneh-
mende Erkrankung

Im Gesundheitswesen und in der breiten Offentlichkeit fehlt es oftmals an
Anerkennung der Psoriasis als eine ernsthafte und schwere Erkrankung. Zu-
dem werden die tatsé&chlichen Auswirkungen der Psoriasis und deren wirt-
schaftliche Folgen fir die Gesellschaft unterschatzt. Hier muss ein Umden-
ken stattfinden — sowohl bei staatlichen Gesundheitsorganisationen wie bei-
spielsweise der WHO als auch bei den Regierungen. Das 6ffentliche Be-
wusstsein und das Verstandnis fur Psoriasis mussen erhéht werden. Mittel-
fristig muss eine kosteneffektive Gesundheitsversorgung bereitgestellt wer-
den. Die EEWGHP empfiehlt dazu die Entwicklung von Informationskampa-
gnen sowie die finanzielle Unterstlitzung von Schulungen fir versorgende
Arzte und Pflegepersonal.

2. Verbesserung der Entwicklung und Anwendung von Behandlungs-
leitlinien

Die Verbesserung der Behandlungsergebnisse wird durch mangelnde Emp-
fehlungen bei der Einleitung therapeutischer Interventionen erschwert.
Derzeit gibt es groBe Unterschiede in den Landern bezlglich der absoluten
Kriterien zur Einleitung einer systemischen Therapie bei Patienten mit mit-
telschwerer und schwerer Psoriasis und hinsichtlich der Messung des Be-
handlungserfolges bzw. Definition des Behandlungsmisserfolges. Unzurei-
chende Kenntnis der Leitlinien (sofern in den Landern vorhanden) und der
Umstand, dass im Rahmen der Patientengespréche zu wenig Zeit fur die Er-
krankung aufgewendet wird, kbnnen ebenfalls eine angemessene Versor-
gung behindern. Die EEWGHP empfiehlt dazu die Entwicklung nationa-

ler evidenzbasierter Behandlungsieitlinien (sofern noch nicht geschehen)
mit Unterstltzung der Leitlinien und Gremien auf europaischer Ebene (EDF,
EADV) als wichtiges Instrument zur Verbesserung der Versorgungssituati-
on von Psoriasis-Patienten. Aber auch das Bewusstsein innerhalb der Arz-
teschaft fir bestehende Leitlinien muss erhdéht werden, ebenso wie die Er-
hdéhung der Prioritat von Psoriasis im Rahmen des Patientengespraches als
schwerwiegende Erkrankung.

3. Férderung der Anwendung von Messverfahren und Definition der
Therapieziele und Behandlungsstrategien bei Psoriasis

Unterschiedliche Anséatze zur Anwendung von Messverfahren fir den Krank-
heitsgrad erschweren eine optimale Psoriasis-Behandlung ebenso wie der
Mangel an klaren und angemessenen Behandlungszielen und -strategien.
Derzeitiger Goldstandard unter den Messinstrumenten ist der PASI; aller-
dings hat auch der PASI seine Lucken: Begleiterkrankungen und psychoso-
ziale sowie wirtschaftliche Faktoren werden nicht beriicksichtigt. Daneben
gibt es noch weitere Beurteilungsinstrumente (PGA, DLQI, BSA, PBI). Die
Nutzung dieser Instrumente in den Landern ist uneinheitlich, was zu unter-
schiedlichen Bewertungen und Behandlungen flhren kann. Die Beurteilung



des Therapieerfolges ist eine notwendige Grundlage fiir die Entscheidung
bzgl. der Behandlungsstrategie.

Die EEWGHP fordert eine europaweite Standardisierung der derzeitigen
Psoriasis-Beurteilungsinstrumente in der klinischen Praxis. Zudem muss die
wissenschaftliche Forschung zur Entwicklung weiterer Beurteilungskriterien
und -instrumente geférdert werden. Von zentraler Bedeutung fir eine hoch-
wertige Versorgung ist auch die Definition klarer und angemessener Thera-
pieziele auf européischer Ebene zur Standardisierung der klinischen Praxis.

Weiterhin muss eine allgemeinguiltige Definition von Therapieerfolg bzw.
-versagen formuliert werden. Basis dazu kdnnte die bereits erstellte EU-
Konsensus-Definition sein. Sie hat Potential, als Ergdnzung der Leitlinien zur
Anwendung zu kommen. Nach Auffassung der Arbeitsgruppe missen auch
Fortbildungsprogramme initiiert werden, die an Arzte, Industrie, Hochschu-
len, Gesundheits- und auch Patientenorganisationen gerichtet sind, um das
Bewusstsein flr die Beurteilungsinstrumente und deren Anwendung zu fér-
dern. Arzte missen die Leitlinien mehr in ihr Bewusstsein riicken und ihre
Patienten in die Uberlegungen zu den Therapiezielen und Behandlungsstra-
tegien aktiv mit einbeziehen.

4. Verbesserung des Zugangs zu frithzeitiger therapeutischer Interven-
tion, neuen Therapien, kontinuierlicher Versorgung und Unterstiit-
zung von Patienten

Trotz der Verfligbarkeit zahlreicher Optionen zur Behandlung von Psoriasis
erhalten Patienten nicht die optimale Versorgung. Eine friihzeitige Interven-
tion mit systemischen Therapien kdnnte fir Patienten, ahnlich wie bei Pa-
tienten mit Rheumatoider Arthritis, von groBem Nutzen sein. Ohne unter-
stlitzende Langzeitdaten ist es allerdings schwierig, die Auswirkungen einer
frihzeitigen Intervention zu beurteilen.

Auch eine multidisziplinare Versorgung findet bisher nur in ungeniigendem
MaBe statt, d.h. es existiert gréBtenteils kein klar definierter Uberweisungs-
pfad (Ausnahme: groBe Kliniken und Krankenhauser). Eine regelmaBige Ver-
laufskontrolle des Behandlungserfolges als wichtiges Element der Behand-
lungsstrategie, ist bisher nicht auf europédischer Ebene festgeschrieben bzw.
beriicksichtigt. Die EEWGHP fordert die Sicherstellung flir einen friihzeitigen
Zugang zur optimalen Gesundheitsversorgung und Behandlung, insbeson-
dere von Patienten mit mittelschwerer bis schwerer Psoriasis.

5. Bestimmung der Rolle von Patientenorganisationen in der Psoriasis-
Behandlung

Patientenorganisationen leisten einen wichtigen Beitrag in der Unterstlitzung
und Aufkl&rung der Patienten und tragen mit verschiedensten Aktivitaten
dazu bei, das Bewusstsein flr die Erkrankung zu erhéhen, aber auch die In-
teressen der Patienten nach ,,auBen” zu vertreten. Und sie sorgen dafir,
dass die BedUrfnisse der Patienten Eingang in die Leitlinien und Grundsatze
finden. Aus diesem Grund empfiehlt die EEWGHP eine starkere Zusammen-
arbeit mit den Selbsthilfegruppen. Die Organisationen missen gestarkt bzw.
gefordert werden und es missen Allianzen mit assoziierten Organisationen,
auch auf europaischer Ebene, gebildet werden. Zudem mussen die Patien-
tenorganisationen aktiver in die Entwicklung von relevanten Leitlinien und
HTA-Reports eingebunden werden. Nur so kann sichergestellt werden, dass
die Bedurfnisse der Patienten ausreichend beriicksichtigt werden.
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Zukiinftige Therapieoptionen:
was konnen wir erwarten?

Prof. Dr. med. Matthias Augustin, Hamburg

Etwa zwei Millionen Menschen in Deutschland leiden unter einer Schuppen-
flechte (Psoriasis), davon etwa 400.000 unter schweren bis schwersten For-
men. Uber 1,2 Millionen der Betroffenen mit Psoriasis leiden zudem unter so
genannter Komorbiditat, d.h. Begleiterkrankungen wie Arthritis, Herz-Kreis-
lauf-Erkrankungen, Diabetes und Depression. Diese Begleiterkrankungen
erhéhen nicht nur die Krankheitslast, sie fihren bei unbehandelten Patienten
mit schwerer Psoriasis auch zu schweren Komplikationen und einer um
durchschnittlich 4 Jahre verminderten Lebenserwartung.

Internationale Studien aus den letzten Jahren zeigen, dass mit den moder-
nen Systemtherapeutika sowohl die schwere Psoriasis wie auch die Begleit-
erkrankungen erfolgreich behandelt werden kénnen. Voraussetzung dafir ist
die friihzeitige Erkennung und sachgerechte Diagnosestellung dieser schwe-
ren Leiden.

In Deutschland haben die vielfaltigen Aktivitdten der Dermatologen in den
letzten Jahren zwar eine bessere Frilherkennung erbracht, jedoch werden
immer noch zu viele Patienten mit schwerer Psoriasis unzureichend ver-
sorgt. Allein etwa 180.000 der 400.000 Patienten mit schwerer Psoriasis er-
halten keine Systemtherapie — obwohl nach Leitlinie angezeigt.

Von groBer Bedeutung ist deswegen die Kenntnis iber Chancen und Nutzen
der modernen Systemtherapeutika, die in Deutschland bereits im Einsatz
sind oder in Kiirze zum Einsatz kommen werden.

Systemtherapie: Mehr Heilungschancen durch Innovationen

Die gute Nachricht: in keinem Gebiet der Dermatologie steht flir schwer be-
troffene Patienten ein derartig breites Spektrum an Systemtherapien zur
Verfligung wie gegen Psoriasis. Hierzu zéhlen als Wirkstoffe zum einen die
konventionellen Immuntherapeutika (Fumarsaureester, Methotrexat, Cyclo-
sporin), zum anderen die Biologika (Infliximab, Adalimumab, Etanercept,
Ustekinumab, gegen Psoriasis-Arthritis ferner Golimumab).

Mit Blick auf das vorhandene Spektrum an Therapieoptionen und seine
hohe Wirksamkeit fir die Patienten mit schwerer Psoriasis gilt es, den Pati-
enten einen Zugang zu den wirksamen Therapien zu schaffen. Bislang ha-
ben noch unter 50% der hierzu berechtigten Patienten diese Therapien er-
halten.

Zur Verbesserung der Versorgung fir alle Patienten mit Psoriasis in
Deutschland haben die deutschen Dermatologen die ,,Nationalen Versor-
gungsziele 2010-2015" aufgestellt. Demnach ist die wiederhergestellte Le-
bensqualitat der Patienten mit Psoriasis ein vorrangiges Versorgungsziel. Im
Zusammenwirken der Dermatologen und kooperierenden arztlichen Diszi-
plinen (z.B. Rheumatologen, Hausérzte) werden in den bundesweit 25 regio-
nalen Psoriasisnetzen und ihrem Dachverband PsoNet die Weichen fir eine
bessere Versorgung und den erleichterten Zugang zu wirksamen, innova-
tiven Therapien gestellt.

An den Heilungsraten dieser Patienten und an der wiedergewonnenen Le-
bensqualitat ist der Wert dieser Versorgung festzumachen. Es zeichnet sich
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ab, dass in den letzten Jahren mit der Einflihrung der Psoriasisnetze eine
messbar bessere Versorgung erzielt werden konnte.

Neue Therapien in der Pipeline

Bereits mit den heute zugelassenen innovativen Therapien kann Patienten
mit Psoriasis entscheidend besser geholfen werden. Dank intensiver Grund-
lagenforschung wurden zudem weitere auBerst wirksame Therapien entwi-
ckelt, die in den nachsten Jahren mit neuen Wirkprinzipien in den Einsatz
kommen. Hierzu z&hlen monoklonale Antikdrper gegen Interleukin 17, gegen
Interleukin 12/23 sowie gegen weitere Signalwege des Immunsystems.

Weitere pharmazeutische Wirkstoffe wirken gegen andere Mechanismen der
Psoriasis-Entztindung, etwa JAK-Inhibitoren und Phosphodiesterase-Inhi-
bitoren. Diese Substanzen haben sich in den klinischen Studien der Phasen
zwei und drei ausnahmslos als wirksam und sicher erwiesen. Zum Teil wei-
sen sie nach diesen Studiendaten eine auBerst hohe Effektivitat bei sehr ge-
ringen Nebenwirkungen und Risiken auf.

Geringe Langzeitrisiken sind nicht zuletzt wegen des auBerst langen Be-
handlungsbedarfes der Patienten mit schwerer Psoriasis von groBer Bedeu-
tung: Die durchschnittliche Erkrankungszeit betragt bei diesen Betroffenen
Uber 40 Jahre.

Fir die zuklinftige Versorgung der Psoriasis stellen diese Substanzen somit
eine zusétzliche Chance dar, etwa fiir Patienten, die auf die bisherigen The-
rapien nicht gut angesprochen haben oder mit ihnen auf andere Weise nicht
klarkamen. Mit dem Markteintritt dieser ndchsten Medikamentenriege ist ab
2014 zu rechnen.

Fazit: FUr Patienten mit Psoriasis gibt es in Deutschland eine Vielzahl zuge-
lassener Arzneimittel, mit denen bereits heute fast jedem Patienten auch mit
schwerster Psoriasis geholfen werden kann. Der rechtzeitige Zugang zu die-
sen Therapien ist von hochrangiger Bedeutung, um groB3es Leid friihzeitig
abzuwenden und langerfristige Schaden durch die Erkrankung konsequent
zu vermeiden.

Mit den regionalen Psoriasisnetzen im PsoNet-Verbund stehen die deut-
schen Dermatologen und ihre Kollegen aus der Allgemeinmedizin, Rheuma-
tologie und vielen weiteren Disziplinen daflir ein, dass der bessere Zugang
im Sinne der Nationalen Versorgungsziele 2010-2015 auch erreicht wird.

,1¢h habe mich nie versteckt”

Inken Junge hat gelernt, mit Schuppenflechte zu leben
Friederike Seifert

HAMBURG - Inken Junge erkrankte bereits mit drei Jahren an Schuppen-
flechte. Sie kennt die Probleme dieser unheilbaren Erkrankung von klein auf.
Doch trotz aller Probleme und Hindernisse hat sie gelernt, ihr Leben mit der
Psoriasis — so der medizinische Fachbegriff — selbstbewusst zu meistern.

In der Schule wurde sie gemobbt, ihr Ex-Freund schamte sich mit ihr, Men-
schen auf der StraBe starren sie an, viele ekeln sich und wenden sich ab.
sIch habe bisher viel durchgemacht®, fasst Inken ihr junges Leben in einem
Satz zusammen. ,Es ist schlimm, wie eine Aussétzige behandelt zu wer-
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den, das tut einfach weh.” Die 21-Jahrige kennt das Repertoire der Stigma-
tisierung durch Psoriasis (Schuppenflechte) rauf und runter. Fast sei es ein
Gllck, dass sie schon mit drei Jahren erkrankt sei, denn sie habe in den vie-
len Jahren gelernt, selbstbewusst mit dieser immer noch unheilbaren Hau-
terkrankung umzugehen und sie habe akzeptiert, dass sie damit leben
muss. ,,lch habe mich nie versteckt.“ Geholfen hat ihr, dass ihr Vater auch an
Schuppenflechte erkrankt ist und er sie immer verstanden hat. Als Jugendli-
che hat sie dann eine Psychotherapie gemacht. ,,Das hat mich gestarkt und
mir die Angst genommen, dariiber zu reden, auch in der Offentlichkeit.

Viele Betroffene, die spater erkrankten, hatten weit groBere Probleme,
glaubt sie. Viele Jugendliche zégen sich zurlick, saBen zu Hause alleine he-
rum, trauten sich nicht ins Schwimmbad oder mit T-Shirt, Rock oder kurzer
Hose auf die StraBe. Viele versteckten ihre schuppige Haut unter Kleidung
und verheimlichten sogar ihren besten Freunden, dass sie an Schuppen-
flechte erkrankt sind.

Eine wohltuende Auszeit ist das jahrliche DPB-Jugendcamp fir junge Men-
schen mit Psoriasis. ,Dieses Wochenende einmal im Jahr ist so wichtig fur
uns®, betont Inken. ,Wir alle kennen das Thema Mobbing, wir alle werden
angestarrt, ausgegrenzt und beleidigt.” Liebe und die Akzeptanz in der Part-
nerschaft seien wichtige Themen. ,,lm Camp kénnen wir dann endlich ein-
mal offen Uber alles sprechen und wir sind endlich mal keine AuBenseiter.
Wir geben uns gegenseitig Tipps und bleiben auch danach Uber Facebook
in Kontakt®, berichtet sie.

Offen und selbstbewusst mit ihrer chronischen und unheilbaren Erkrankung
umzugehen, sich dem Leben mit Psoriasis zu stellen und es so anzunehmen
wie es ist, das lernen die Teilnehmer im Jugendcamp vom hochkaréatigen
Betreuerteam, dem stellvertretenden Vorsitzenden des DPB, Ottfrid Hill-
mann, dem Psychologen Rolf Baumer und dem Dermatologen Dr. Sascha
Gerdes von der Uni-Hautklinik in Kiel.

Ottfrid Hillmann leitet das Camp. Er selbst ist in jungen Jahren erkrankt und
kennt die Probleme genau, den sozialen Riickzug bis hin zu Depression. Mit
Ende 40 beschloss er offen und proaktiv mit seiner Erkrankung umzugehen:
»lch nahm Anlauf, Gberwand meine Schuld- und Schamgefiihle und sprang
Uber diese Grenze hinliber, berichtet der heute 61-Jahrige. ,,Ich wollte nicht
mehr gegen meine Erkrankung ank&mpfen und das erléste mich von un-
glaublich viel Druck und Stress.“ Hillmann begann, anderen zu helfen, ihre
Angste und Selbstzweifel zu iberwinden. Mittlerweile leitet er eine Regional-
gruppe in Dusseldorf und seit funf Jahren das DPB-Jugendcamp flr junge
Patienten.

Die Ursache fir Inken Junges Psoriasis ist unklar. Vererbung spielt bei die-
sem Krankheitsbild oft eine Rolle. Ist ein Elternteil erkrankt, dann liegt die
Wahrscheinlichkeit der Vererbung bei etwa zehn Prozent, und etwa bei 40
Prozent, wenn beide Eltern krank sind.

»Als haufiger Ausléser der Erkrankung gilt Stress”, berichtet Dr. Sascha
Gerdes, der den Jugendlichen wahrend des Camps fiir alle medizinischen
Fragen zur Verfligung steht. ,Haufig sind es einschneidende Familienerleb-
nisse, wie die Trennung der Eltern, aber auch stressige zwischenmensch-
liche Beziehungen sind ernst zu nehmen. Infekte, wie etwa Mandelentzin-
dungen, flhren haufig zu Schiben und Medikamente wie Schmerzmittel
kénnen Ausléser sein.”

»ES ist gut, dass ein Dermatologe dabei ist, der sich mit Psoriasis auskennt
und uns Uber die therapeutischen Méglichkeiten aufklart®, betont Inken.
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Denn genau daran wiirde es im Alltag oft hapern. ,Viele Arzte, auch Derma-
tologen, kennen sich mit den therapeutischen Mdglichkeiten und neuen Me-
dikamenten nicht aus. Meistens verschreiben sie jahrelang Salben und Kor-
tison.”

Mit 19 Jahren wechselte Inken zum ersten Mal den Arzt und seit einem

Jahr nimmt sie zum ersten Mal ein Systemtherapeutikum. ,,Das hilft mir. Die
Symptome auf der Haut sind seitdem fast weg“. Zwar sei sie gerade am An-
fang der Therapie oft miide gewesen, matt und kdérperlich schnell erschépft,
doch trotz der Nebenwirkungen ist diese Behandlung fiir sie der richtige
Weg. Und sie wiinscht sich mehr Arzte, die bereit sind, alle Méglichkeiten
auszuschdpfen. Wichtig sei es auch, immer wieder dran zu bleiben, bis die
richtige Behandlung gefunden wurde. ,,Das kann die Beschwerden und
Symptome eindeutig lindern®, so Inkens Erfahrung.

Doch gerade bei Kindern und Jugendlichen ist der Einsatz von Medikamen-
ten immer noch schwierig: ,Da gibt es nicht so viel auf dem Markt®, erlau-
tert Unikliniker Gerdes, nicht, weil es keine Therapien gibt, sondern weil zum
Beispiel wichtige Wirkstoffklassen fir Kinder und Jugendliche nicht zugelas-
sen seien.

Einige junge Teilnehmer des Camps haben mit den ,alteren” Medikamenten
gute Erfahrungen gemacht. Doch die ersten effektiven Therapieschritte sind
in vielen Fallen kortisonhaltige Salben und Cremes. ,Wenn es die individu-
elle Situation eines jungen Patienten erfordert, sollte auch eine systemische
Therapie zum Einsatz kommen®, fordert Gerdes. ,,Entscheidend fir mich ist,
dass Arzt und Patient miteinander die beste individuelle L6sung finden.”

Eine engmaschige, gezielte und schnelle Behandlung ist aus Sicht des Der-
matologen von klein auf wichtig, denn Schuppenflechte geht weit tUber die
Haut hinaus. Schuppenflechte ist eine entziindliche Systemerkrankung, die
zu Erkrankungen am Herz, sowie zu Diabetes und Schlaganfall fihren kann.
Kinder mit Schuppenflechte entwickeln doppelt so oft wie ihre gesunden Al-
tersgenossen eine Fettsucht oder Bluthochdruck. Jeder Vierte entwickelt in
seinem Leben eine Arthritis. Und Studien zeigen, dass ein 30-jahriger Pa-
tient mit schwerer Schuppenflechte ein dreifach erhdhtes Risiko hat, einen
Herzinfarkt zu erleiden.

Doch Inken ist zuversichtlich. Zwar gilt ihre Erkrankung als mittelschwere
Form und sie weiB, dass sie wohl ihr Leben lang mit Schuppenflechte le-
ben muss. Doch sie hat fir sich den richtigen Arzt gefunden. Sie vermeidet
Stress, denn der 16st bei ihr oft einen Schub aus. Seit einem halben Jahr ist
sie neu verliebt. Zum ersten Mal hat sie das Gefiihl, einen Freund zu haben,
der sie so annimmt wie sie ist.

Mehr Infos fir Junge Menschen mit Psoriasis unter http://www.pso-jugend.
de/

Buahnbrechender Erfolg der globalen
Selbsthilfe bei Schuppenflechte

WHO-Resolution kénnte Weg frei machen

GENF/LEIPZIG - Die medizinische Versorgung chronisch Hautkranker in der
gesetzlichen Krankenversicherung ist seit vielen Jahren unterfinanziert. Sie
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gilt als Teil der in der Leistungsmenge streng budgetierten ,,Grundversor-
gung“. Um so wichtiger ist fiir betroffene Patienten wie ihre Arzte, eine Initi-
ative, diese Erkrankung von Seiten der Weltgesundheitsorganisation starker
in den Fokus des 6ffentlichen Interesses zu riicken.

Mit tatkraftiger Unterstlitzung aller 50 Mitgliedslander — einschlieBlich
Deutschlands - ist es der Selbsthilfe-Dachorganisation der Psoriasiskran-
ken — der International Federation of Psoriasis Associations (IFPA) — ge-
lungen, das Executiveboard der Weltgesundheitsorganisation (WHO) zur
Annahme einer Resolution zu bewegen, die im n&chsten Jahr der Vollver-
sammlung zur Verabschiedung vorgelegt werden soll.

,Mit dieser Resolution wird die Psoriasis auf eine Stufe mit den bisher von
der WHO vordringlich beachteten vier anderen groBen, nicht infektidsen
Volkskrankheiten Atemwegserkrankungen, Diabetes, Herz-Kreislauferkran-
kungen und Krebs gestellt”, erlautert Prof. Joachim Barth, der als Dermato-
loge, diese Initiative auf deutscher Seite maBgeblich unterstiitzt hat. ,Nach
Annahme durch die Vollversammlung besteht die Chance, auf nationa-

ler Ebene und damit auch in Deutschland Gesundheitsprogramme zur Be-
kampfung der Erkrankung zu installieren wie es beispielsweise bereits auf
den Philippinen der Fall ist”, so der in Borna bei Leipzig lebende Schuppen-
flechte-Experte.

Im Wortlaut

Menschen mit Psoriasis tragen
ein erhohtes Risiko

Das Executive Board der WHO empfiehlt nach Kenntnisnahme des Be-
richtes Uber die Psoriasis der 67. WHO-Vollversammlung die Annahme der
folgenden Resolution :

Die 67. WHO-Vollversammlung mdge

e bezug nehmend auf alle relevanten Resolutionen und Entschei-
dungen der Vollversammlung Uber Pravention und Kontrolle nicht
infektioser Erkrankungen und unter Betonung der fir alle Mitglieds-
lander bedeutsamen kontinuierlichen Aufdeckung von Risikofak-
toren fUr diese Krankheiten entsprechend dem globalen WHO-Ak-
tionsplan 2013 — 2020 zur Kontrolle und Prévention nicht infektiéser
Erkrankungen,

e in Erkenntnis der dringenden Notwendigkeit einer Fortfiihrung
multinationaler Anstrengungen zur Férderung und Verbesserung
der menschlichen Gesundheit, fir Zugang zu Behandlungen und
zur gesundheitsférdernden Aufkléarung ,

e in der Erkenntnis, dass Psoriasis eine chronische, nicht infektidse,
schmerzhafte, entstellende, behindernde, nicht heilbare Erkrankung
ist,

® in Erkenntnis, dass weltweit viele Menschen mit Psoriasis neben
Schmerzen, Juckreiz und Blutungen soziale und berufliche Stigmati-
sierung und Diskriminierung erfahren,

e unter Betonung, dass Menschen mit Psoriasis ein erhdhtes Risiko
fir eine Reihe von Begleitkrankheiten insbesondere kardiovaskulare
Erkrankungen, Diabetes, Adipositas, Morbus Crohn, Herzattacken,
Colitis ulcerosa, metabolisches Syndrom, Schlaganfall und Leber-
erkrankungen haben,

e unter Betonung, dass bis zu 42 % der Menschen mit Psoriasis auch
eine Psoriasis-Arthritis aufweisen, die Schmerzen, Versteifung und
Schwellung der Gelenkehervorruft und zu permanenter Entstellung
und Behinderung fihren kann,
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e unter Betonung, dass weltweit zu viele Menschen unnétigerweise
infolge falscher oder verzégerter Diagnosestellung, inadequater Be-
handlung oder ungeniigendem Zugang zur Behandlung an Psoriasis
leiden,

e in Anerkennung der Bemlihungen der Interessenvertreter, insbe-
sondere deren Aktivitaten, die alljahrlich am 29. Oktober in vielen
Landern stattfinden, um die Aufmerksamkeit auf die Erkrankung
einschlieBlich der mit ihr verbundenen Stigmatisierung zu lenken,

e unter Zustimmung zu den Erkenntnissen des Exekutiveboards
Uber die Psoriasis auf dessen 133. Sitzung,

1. die Mitgliederstaaten auffordern, sich weiter flr Unterstlitzungsmag-
nahmen zur Aufmerksamkeitsférderung flr die Erkrankung Psoriasis ein-
zusetzen, gegen die Stigmatisierung der Menschen mit Psoriasis zu kdmp-
fen, insbesondere auch durch Aktivitdten, die

2. alljahrlich am 29. Oktober in den Mitgliedsstaaten durchgefiihrt werden,
3. den Generaldirektor ersuchen,

(1)die Aufmerksamkeit auf die Bedeutung der Psoriasis fir die mensch-
liche Gesundheit zu lenken, einen weltweiten Bericht Uber Psoria-
sis einschlieBlich Inzidenz und Pravalenz zu erstellen, die Notwendig-
keit weiterer Forschung Uber die Psoriasis zu unterstreichen und einen
erfolgreichen Ansatz zur Integration der Psoriasisbetreuung in die exi-
stierenden MaBnahmen fir nicht infektidse Erkrankungen unter Einbe-
zug der Interessenvertreter, insbesondere auch der politischen Entschei-
dungstrager, bis Ende 2015 zu erarbeiten,

(2) Informationen Uber Psoriasis-Diagnostik, - behandlung und - betreu-
ung in die WHO-Webseite aufzunehmen mit dem Ziel, die 6ffentliche
Aufmerksamkeit Uber die Psoriasis und ihre verschiedenen Risikofak-
toren zu erhéhen und damit eine Plattform fir die Aufklarung tber die
Erkrankung und flr ein besseres Verstandnis der Psoriasisproblematik
zu bieten.

Interview

Adiiquate Psoriasis-Therapien fir alle!

Am 29. Oktober findet bereits zum zehnten Mal der Welt-Psoriasis-Tag statt,
der in diesem Jahr unter dem Motto ,,Global access to treatment® steht.
Anliegen und Aktionen erlautern Prof. Dr. Joachim Barth, Hautarzt in Borna
bei Leipzig und Mitglied im Wissenschaftlichen Beirat des Deutschen Pso-
riasis Bundes e.V. (DPB) sowie Ottfrid Hillmann, stellvertretender Vorsitzen-
der des DPB.

Der Psoriasis-Tag findet alljahrlich weltweit am selben Tag statt. Wie kann
eine solche konzertierte Aktion rund um den Globus gelingen?

Prof. Dr. Joachim Barth: Der Welt-Psoriasis-Tag wurde 2004 von der Inter-
national Federation of Psoriasis Associations (IFPA) initiiert. Die Selbsthil-
fe-Dachorganisation vereint auf beispielhafte Weise Patientenselbsthilfe-
vertretungen aus derzeit 50 Landern in dem gemeinsamen Ziel, die Situati-
on von Menschen mit Schuppenflechte unter Berlicksichtigung landerspezi-
fischer Unterschiede zu verbessern. Viele engagierte Arzte und Arzteorga-
nisationen wie der Berufsverband der Deutschen Dermatologen (BVDD) und
die Deutsche Dermatologische Gesellschaft (DDG) unterstiitzen die Aktivi-
taten der IFPA ebenfalls.
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Ottfrid Hillmann: Die IFPA macht sich zudem dafiir stark, dass der Welt-Pso-
riasis-Tag von der Weltgesundheitsorganisation WHO anerkannt und in de-
ren Kalender geflhrt wird.

Was ist das Anliegen des Welt-Psoriasis-Tages?

Ottfrid Hillmann: Weltweit leiden schatzungsweise rund 125 Millionen Men-
schen an Psoriasis und Psoriasis-Arthritis, allein in Deutschland sind zwei
bis drei Millionen Menschen erkrankt. Psoriasis ist in Deutschland eine ,ver-
steckte” Volkskrankheit: Die Menschen mit Schuppenflechte fiirchten ihre
Stigmatisierung und versuchen, die schuppenden, entziindeten Hautstellen
zu verstecken. In der Offentlichkeit wird die Erkrankung deshalb kaum wahr-
genommen. Und auch die damit verbundene Krankheitslast ist wenig be-
kannt. Der Psoriasis-Tag will ermutigen, offen mit der Erkrankung zu leben
und gibt den Erkrankten weltweit eine Stimme, um die Offentlichkeit auf die
Menschen mit Psoriasis aufmerksam zu machen.

Prof. Dr. Joachim Barth: Der Welt-Psoriasis-Tag will auch Vorurteile und My-
then ausrdumen, beispielsweise die Schuppenflechte sei ansteckend. Ein
wichtiges Anliegen ist die Aufklarung darlber, dass Psoriasis keine kos-
metische Bagatelle ist, sondern die Lebensqualitat erheblich beeintrachti-
gen kann. Betroffen ist nicht nur die Haut, es handelt sich vielmehr um eine
chronische entzlindliche Systemerkrankung des ganzen Korpers, bei der
auch Gelenke erkranken kénnen und bei der das Risiko fir Adipositas, Dia-
betes, Herz-Kreislauf-Erkrankungen sowie flr Depressionen erhdht ist. Eine
adaquate, nitzliche Therapie ist daher unerlasslich.

Wie sieht die Versorgungssituation fiir Psoriasis-Patienten aus?

Prof. Dr. Joachim Barth: In Deutschland ist die Versorgung im Vergleich zu
Landern Osteuropas oder gar der dritten Welt relativ gut. Ein Manko auch in
Deutschland ist jedoch nach wie vor, dass Begleiterkrankungen oft erst spat
erkannt werden. Einen wichtigen Beitrag, die Qualitat der Versorgung zu ver-
bessern, leisten unter anderem die bundesweit etablierten interdisziplindren
Arztenetzwerke PsoNet.

Ottfrid Hillmann: Hierzulande steht eine ganze Bandbreite an Therapieopti-
onen zur Verfligung, wahrend beispielsweise in Entwicklungsl&dndern kaum
geeignete Medikamente erhaltlich sind. Vor allem bei schweren Erkran-
kungsformen bestehen aber auch in Deutschland erhebliche Defizite, wie
Studiendaten aus der Versorgungsforschung belegen. ,,Global access to
treatment” ist daher das Motto des diesjahrigen Welt-Psoriasis-Tages. Wir
setzen uns dafir ein, dass Entscheidungstrager Psoriasis-Patienten weltweit
den Zugang zur individuell besten Therapie ermdglichen.

Welche Aktionen sind fiir den diesjéhrigen Welt-Psoriasis-Tag geplant?

Ottfrid Hillmann: Regionale Gruppen des DPB werden durch zahlreiche Ak-
tionen und Infostdnde — sei es in Einkaufszentren oder Arztpraxen — tber
die Erkrankung, ihre Behandlung und auch die Unterstitzungsmaéglichkeiten
durch Patientenselbsthilfeorganisationen informieren. In anderen Landern
wird es beispielsweise Theateraufflihrungen zum Thema Ausgrenzung und
Stigmatisierung geben oder Schminkaktionen, die das Aussehen psoria-
tischer Haut veranschaulichen.

Prof. Dr. Joachim Barth: Von &rztlicher Seite werden in Deutschland in vielen
dermatologischen Kliniken und Praxen Informationsveranstaltungen statt-
finden und wie in jedem Jahr wird der BVDD gemeinsam mit dem DPB eine
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Pressekonferenz durchfihren. In anderen L&ndern werden beispielsweise
kostenlose Untersuchungen fiir Patienten angeboten. Somit werden welt-
weit je nach nationalen Bediirfnissen und Gepflogenheiten vielféltige Akti-
vitaten dem gemeinsamen Ziel dienen, auf die Belange von Menschen mit
Psoriasis aufmerksam zu machen.

Das Interview fuhrte Angelika Bauer-Delto

Wichtige Websites zum Thema Psoriasis

www.weltpsoriasistag.de

www.worldpsoriasisday.com

www.bvdd.de

www.derma.de
www.psoriasis-bund.de
http://www.cvderm.de

www.versorgungsziele.de
www.psobest.de

www.psonet.de
www.psoriasisnetz.info/
www.psoriasis-netz.de/

www.europso.de

www.ifpa-pso.org

www.bag-selbsthilfe.de

Weltpsoriasistag national
Weltpsoriasistag international

Berufsverband der Deutschen
Dermatologen

Deutsche Dermatologische Gesellschaft
Deutscher Psoriasis Bund

CVderm - Competenzzentrum Versorgungs-
forschung in der Dermatologie)

Psoriasis Versorgungsziele 2010-2015
Informationen Uber das nationale Psoriasis-
register

Ubersicht tiber regionale
Schuppenflechte-Netzwerke
European Federation of Psoriasis

Associations (EUROPSO)

International Federation of Psoriasis
Associations (IFPA)

Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe (BAGS)
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