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soriasis ist eine lebensbegleiten-
de Erkrankung. Sie kommt in re-
gelmdRigen Schiiben. Es gibt gute,
erscheinungsfreie Zeiten, aber auch
schlechte Zeiten mit R6tung, Schuppung,
Juckreiz und Schmerzen. Deshalb wur-
de fiir das Logo des Deutschen Psoriasis
Bundes e.V., der Selbsthilfe bei Schup-
penflechte, der Januskopf gewahlt. Sym-
bolisiert dieser Romische Sonnengott
des Lichtes doch die zwei Gesichter einer
Person oder Sache. Da gibt es die gute,
helle Seite und die dunkle, schlechte Sei-
te. Licht enthdlt auch Gutes fir Schup-
penflechte, Schatten nicht.

Licht und Schatten hat es auch immer in
der DPB-Geschichte gegeben, die 1973
begann. Die urspriingliche Idee der arzt-
lich dominierten Griinder, - ,Patienten
finanzieren die Forschung fiir ihr gesund-
heitliches Problem* - wurde abgel6st
durch eine emanzipierte Patientenschaft,
die ganz andere Fragen stellte, eine in-
nerverbandlich demokratische Struktur
reklamierte und Einfluss auf die Politik als
verbandliche Aufgabe formulierte. Ent-
sprechend waren kontroverse Diskussi-
onen, insbesondere bei Anderungen der
Satzung, die logische Konsequenz.

Das Loslosen von der medizinischen Fiih-
rung erforderte als Laienorganisation
die Einrichtung eines kompetenten wis-
senschaftlichen Beirats. Wurden die be-
rufenen Mitglieder in den Anfangszeiten
von Kollegen eher verhohlen beldchelt,
so dominieren sie heute die Psoriasis-
Forschung in Deutschland.

Fiir spezielle Fragestellungen bildete der
Vorstand zu seiner Unterstiitzung wei-
tere Gremien und Arbeitsgruppen. Der
Politische Beirat, der Ende 2012 die Po-
sitionen des Deutschen Psoriasis Bundes
aktuell formulierte, stellt ein solches un-
terstiitzendes Gremium dar.

Das tragende Geriist des DPBs aber bil-
den die Mitglieder, die Regionalgruppen,
die Kontaktkreise und die Kontaktperso-
nen. Einerseits wird der DPB hauptsach-
lich durch die Mitglieder finanziert und
andererseits ermdglichen sie durch ihr
ehrenamtliches Engagement die kon-
krete ,Hilfe zur Selbsthilfe“. Ohne diese
Struktur hétte der DPB keine innere Sta-
bilitat, die das Auftreten als Stimme fiir
alle Menschen mit Psoriasis 6ffentlich
erst moglich macht.

Der DPB verfligt (iber eine feste interne,
demokratische Struktur. Durch seine
Kompetenzseminare fiir das Ehrenamt
haben ehrenamtlich Tatige eine beson-
dere Qualitat im Bereich der Information
und Unterstiitzung von Hilfesuchenden
in Sachen Psoriasis, die weit iber die
Kompetenz des eigenen Erlebens hinaus-
geht. Im Januar fiihrte der DPB passend
zum Jubildum sein 40. Kompetenzsemi-
nar auf Sylt durch.
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Die Kompetenz und das Engagement der
Ehrenamtlichen wirken letztendlich bis
in die Patientenvertretung im Gemein-
samen Bundesausschuss. Der DPB moti-
viert immer wieder Mitglieder, sich dort
zu engagieren und schldgt Personen zur
Akkreditierung als Patientenvertreter vor.
Solche Vertreter haben mit ihrer Sicht der
Dinge ohne Stimmrecht bewirkt, dass
die ambulante Balneo-Phototherapie als
Regelleistung in den Leistungskatalog
der Gesetzlichen Krankenversicherung
aufgenommen wurde. Auch bei der Ein-
flihrung der Hautkrebsfriiherkennung
als Kassenleistung waren DPB-Mitglieder
in ihrer Funktion als Patientenvertreter
maRgeblich beteiligt.

Die Gewinnung neuer Mitglieder ist seit
der relativ einfachen Nutzung des Inter-
nets als Informationsquelle schwieriger
geworden. Es wird noch eine Weile dau-
ern, bis die Menschen mit Schuppen-
flechte merken, dass die Fiille an Informa-
tionen ihnen letztendlich fir die konkrete
Entscheidung zur Formulierung von The-
rapiezielen gemeinsam mit dem behan-
delnden Arzt nicht wirklich hilft. Der DPB
wird vermutlich in Zukunft verstdrkt um
interpretierende Hilfestellungen zur Ent-
scheidungsfindung ersucht werden.

Aber der DPB ist unbequem. Erinformiert
mit Botschaften, die man nicht so gerne
hort. ,Halte die Therapie durch.” ,Achte
auf dein Gewicht.“ ,Rauche nicht.“ ,Trin-
ke nicht.” Wer andere zu unbequemen
Verhaltensanderungen drdngt, hat es
nicht leicht. Mit Schonfdrberei aber ist
niemandem gedient.

Auch politisch ist der DPB héchst aktiv.
Unzdhlige Briefwechsel, Telefonate und
personliche Gesprache mit Politikern
gehoren seit vielen Jahren zu den Aktivi-
taten des DPB, die eher im Verborgenen
ablaufen. Nur konstruktives, beharrliches
und sachfundiertes Einmischen kann auf
lange Sicht auch auf politischer Ebene Er-
folge zeitigen.

Der Deutsche Psoriasis Bund e.V., als
iiberwiegend privat finanzierter Verband,
hat in seiner 40-jdhrigen Geschichte fiir
alle Menschen mit Schuppenflechte in
Deutschland extrem viel erreicht. Es gilt
in der Zukunft, das Erreichte gegen an-
dere Interessen zu verteidigen und im-
mer dort spiirbar vorstellig zu werden,
wo dies im Interesse der Menschen mit
Schuppenflechte notwendig erscheint.

Es ist eher die Laune des Zufalls, dass
ich als Vorsitzender zum Zeitpunkt des
40. Jubildums im Amt bin. Das freut mich
sehr. Dafiir, dass der Deutsche Psoriasis
Bund e.V. dort steht, wo er heute ist, be-
danke ich mich bei allen, die den Verein
in den letzten 40 Jahren ideell, finanziell
und ehrenamtlich getragen haben.

[hr

Harst von 22z

Ehrenamtlicher Vorsitzender

NNal

GruBwort......coovviiiiint, 4
Vom Partner zum Mitgestalter ... 5
Verbande zum Jubildum ......... 12

Der DPBim Spiegel seiner

Satzung ... 16
EhrenamtimDPB ............... 18
Der Wissenschaftliche Beirat ... .. 21

Erfahrungen und Interessen
weltweit einbringen ............ 23

Was der Deutsche Psoriasis

Bund e.V., die Selbsthilfe bei
Schuppenflechte in Deutschland
erreichte ..........oooviines. 24

Impressum

Deutscher Psoriasis Bund e.V.
Verlag, Herausgeber

Redaktion und redaktionelle Mitarbeit
Dipl.-Kfm. Hans-Detlev Kunz (v.i.S.d.P.), Prof. Dr.
Joachim Barth, Jana Bockelmann, Gerd Heine,
Anette Meyer, Rieke Mdhring

Fotografien [ lllustrationen

Titel Helene Souza/Pixelio; S. 2,4,5,6,7,9, 10, 12,
13, 15 privat; S. 5 Duesekow; S. 6, 8, 9, 10, 16, 17,
22, 24 DPB-Archiv; S. 7, 14, 15 Kunz; S. 11 John;
S. 18,19, 20 Krowerath

PSOmagazin - Jubildumsausgabe 2013



40 JAHRE DPB

% Bundesministerium
fiir Gesundheit

Daniel Bahr
Bundesminister fiir Gesundheit

PSOmagazin - Jubildumsausgabe 2013

GrulBwort

nsere Haut sorgt dafiir, dass

wir nicht austrocknen, schiitzt

uns vor Umwelteinfliissen und sie
ldsst uns Berlihrungen sowie Temperatur-
unterschiede wahrnehmen.
Erkrankungen wie Psoriasis belasten da-
mit das vielseitigste Organ unseres Kor-
pers. Mit weitreichenden Folgen fiir die
Betroffenen. Neben den kérperlichen
Symptomen der Schuppenflechte ist es
hdufig auch die Psyche, die durch die
Krankheit in Mitleidenschaft gezogen
wird.
Sie, die Mitglieder des Deutschen Psori-
asis Bundes e.V., kennen diese Situation
nur zu gut. Vertraut mit den physischen
und psychischen Auswirkungen der Er-
krankung haben Sie es sich zur Aufgabe
gemacht, an Schuppenflechte erkrankte
Menschen zu unterstiitzen.
Seit der Vereinsgriindung vor 40 Jahren
bieten Sie ihnen Hilfestellungen bei all-
taglichen Fragen rund um die Diagnose
Psoriasis. Als Selbsthilfeverband stellen
Sie dabei fir jede Form der Psoriasis In-
formationen bereit. lhr ehrenamtlicher
Einsatz umfasst zudem die Interessen-
vertretung lhrer Mitglieder gegeniiber
Krankenkassen, Arztinnen und Arzten
sowie Entscheidungstragern. Kurzum:
Sie zeigen den Betroffenen, dass sie mit
ihrer Erkrankung nicht allein sind.

Als Selbsthilfeorganisation hat sich der
Deutsche Psoriasis Bund im Laufe seiner
Geschichte zu einem wichtigen Partner
im deutschen Gesundheitssystem entwi-
ckelt. Auch Ihre Vernetzung mit anderen
Akteuren der Selbsthilfe, z.B. als Mitglied
der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfe, unterstitzt den Erfahrungsaus-
tausch und verhilft Ihren Mitgliedern zu
einem Plus an Lebensqualitat.

Vier Jahrzehnte Deutscher Psoriasis Bund
e.V. - darauf und auf den damit verbun-
denen Einsatz aller Mitglieder kénnen Sie
zu Recht stolz sein. Ich gratuliere Ihnen
ganz herzlich und danke Ihnen fiir Ihre
wertvolle Arbeit.

paniel Bahr
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,Personen ... bei denen sich z. B. Schuppen ... ablosen und
ins Wasser tbergehen ist der Zutritt ins Schwimmbad nicht
gestattet.“ So hieB3 es noch bis zum Jahr 2005 in der Muster-
badeordnung fir offentliche Schwimmbader.

nverstandnis und Ausgrenzung
gehorten zum Alltag jedes Psori-
asis-Patienten. Und das nicht nur
in der Gesellschaft. Auch die Arzte wuss-
ten wenig iber diese Erkrankung. Und
das bisschen, das sie wussten, schrieben
viele von ihnen seit Anfang der 1970er
Jahre auf Handzettel, die sie an ihre Pati-
enten weitergaben. Auch Prof. Dr. Bern-
ward Rohde, Hautarzt an der Universi-
tatshautklinik Eppendorf in Hamburg,
tat das. Aber das war ihm nicht genug. Er
vermisste den Austausch unter Kollegen
und Patienten iber diese Erkrankung,
von der er selbst betroffen war. Und er
vermisste eine Forschung, die zu mehr
Erkenntnis Gber die Ursachen der Erkran-
kung beitrug und zu neuen Behandlungs-
maglichkeiten fiihren wiirde.

Grindung

Prof. Dr. Rohde fand Mitstreiter fir seine
Idee: Die Werbekaufleute Werner Jeffke
und Peter G. Lehmann, den Augenarzt Dr.
Harald Burggraf, den Internisten Dr. Giin-
ter Neumeyer, den Rechtsanwalt Franz
Jirgen Schliiter und den Fotografen Hans
Joachim Soltau.

Gemeinsam trugen sie sich am 17. April
1973 im Vereinsregister beim Amtsge-
richt Hamburg (69 VR 7970) ein. Das war
die Geburtsstunde des Deutschen Psori-
asis Bundes e.V.

Die Manner kannten sich zum Teil nur
flichtig. Was sie zusammenbrachte war
ihre gemeinsame Krankheit: die Schup-
penflechte. Als Vereinszweck gaben sie
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“artner zum

40 Jahre
Deutscher Psoriasis
Bunde.V.

Die Zukunft des Deutschen Psoriasis Bundes

Ich trdume davon, dass ein Mittel gefunden wird, welches die Schuppenflechte
heilt! Damit wére unser Verein (berfliissig.

Im Moment aber ist es ganz wichtig, in Wissenschaft und Politik immer wieder
auf die Note der Menschen mit Psoriasis hinzuweisen, damit geniigend Unter-

stiitzung gewdhrleistet ist.

Ein Erfahrungsaustausch von Betroffenen, um ihre gemeinsamen Probleme zu
I6sen, sollte weiterhin mdglich sein. Von Ratsuchenden wird mir versichert, wie
hilfreich das persénliche Gesprdch ist. Somit ist unser Verein weiterhin tiberaus
wertvoll und wirkt erfolgreich nach auen und innen.

Karin Pfleger

Regionalgruppenleiterin Niirnberg-Erlangen

Schonim Jahr der Griindung begann der .
DPB seine’Aktivitdten gegen die diskriminierende
Muster-Badeordpung %

»

PSOmagazin - Jubildumsausgabe 2013




40 JAHRE DPB
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Die Zukunft des Deutschen Psoriasis Bundes

,Der Deutsche Psoriasis Bund will als Mitglieder Experten im Umgang mit der
eigenen Psoriasis, die sehr individuell ist. Wissen (iber sich und seine Krankheit
schaffen erst die Voraussetzungen fiir Vertrauen auf AugenhGhe mit professi-
onellen Dienstleistern. Arzte sind ein Partner fiir uns Patienten mit Psoriasis.
Deren Empfehlungen sind wichtig. Den tdglichen Umgang aber mit seiner le-
benslangen Schuppenflechte sind Lern- und Anpassungsprozesse, die eigentlich
nur durch die gesundheitliche Selbsthilfe konkret unterstiitzt werden. Andere
Konzepte mit der Psoriasis in Deutschland ein unbeschwertes Leben fiihren zu
kénnen, wer kennt die? Die Gesundheitspolitik verweigert seit Jahrzehnten trag-
fdhige Konzepte gegen die gesellschaftliche Stigmatisierung und Last unserer
versteckten Volkskrankheit.
Der DPB ist unwidersprochen das Sprachrohr aller Menschen mit Schuppen-
flechte in Deutschland. Ich werbe fiir das gesellschaftlich Konzept der Selbsthilfe
bei Schuppenflechte, das das Leben von Menschen mit einer Schuppenflechte in
Deutschland in allen gesellschaftlichen Sphdren einfacher macht.*
Horst von Zitzewitz
ehrenamtlicher Vorsitzender des Deutschen Psoriasis Bundes e.V.

e
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an: ,Die Sammlung von Informationen
aus Wissenschaft und Praxis auf dem Ge-
biet der Erforschung und Behandlung der
Psoriasis und Vermittlung der Informatio-
nen an Wissenschaft und Kranke.

Nyliesur os Doutschen

- [
I IaSI§ In vierzig Jahren

dnderte sich auch

das ,Gesicht“ des
Jvereinsamtlichen”
Mitteilungsorgan
des DPBs.

5 . o
- -
DPE: Keine wirkliche qarcchtegesetz

liche Verbesserung fiir Patienten)

Dienstleistung und Forschung

Die Griindungsmitglieder sahen den DPB
als reinen Dienstleister, der seinen Mit-
gliedern in regelmaRigen Abstdanden von
der Schuppenflechte berichtete. Die Mit-
gliedsbeitrdge wurden nach Abzug von
Porto- und Papierkosten in erster Linie
dazu genutzt, Forschungsprojekte finan-
ziell zu unterstitzen. ,Ich bin der Aktio-
nar meiner eigenen Forschung“ - das war
der Geist, von dem der Verein in seinen
Anfangsjahren beseelt war.

Die Zahl der Mitglieder wuchs sehr rasch.
Bereits ein Jahr nach Vereinsgriindung
gab es mehr als 2.000 Mitglieder. Um
die Informationen besser weiterleiten
zu konnen und auch ein Bindeglied un-
tereinander zu haben, kam bereits 1974
die erste Mitgliederzeitschrift unter dem
Namen ,psoriasis“ heraus. In diesem Jahr
wurde auch die erste groRe Umfrage mit
einem Fragebogen gestartet. Erstmals
wurden mit dieser Aktion (iber den DPB
Fragen an Psoriasis-Patienten auRerhalb
von Hautarztpraxen gestellt. Mehr als
10.000 Fragebdgen wurden versandt.
Zusdtzlich organisierten die Griindungs-
véter eine Vielzahl von Vortrdgen, die
Dermatologen im ganzen Land hielten.
Damals kamen héufig mehr als 1.000 Zu-
horer - viele traten im Anschluss solcher
Veranstaltungen dem DPB bei. Bereits
zwei Jahre nach der Griindung stieg die
Mitgliederzahl auf mehrals 3.000 an.

Zu dieser Zeit wurde dem Vorstand im-
mer deutlicher, dass er auf das Fachwis-
sen der Mediziner angewiesen war, wenn
er eine verniinftige und zielgerichtete
Forschung in Gang bringen wollte. So
kam es 1975 zur Griindung eines Wissen-
schaftlichen Beirats. Er bestand aus neun
Personen. Sein Auftrag war es, Psoriasis-
forschung unter Beriicksichtigung bisher
vernachldssigter Aspekte voranzutrei-
ben. Der Beirat entschied auch iber die
Verteilung der Mittel des Vereins.

Hoher Aufwand an Verwaltung

1977 wurde der 5.555ste Eintritt in den
DPB registriert. Die steigenden Mitglie-
derzahlen nétigten den Vorstand nun
auch, seine Mitgliederbetreuung zu ver-
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starken. Bisher gab es Gesprdchszirkel,
die sich lose und unverbindlich trafen. Sie
hieBen fortan Regionalgruppen und wur-
den fester strukturiert.

Die notwendigen administrativen Aufga-
ben des Verbandes stiegen stetig. Biiro
und Keller von Prof. Dr. Rohde quollen
iibervon Papier. Anfragen mussten beant-
wortet, das Mitgliedermagazin versendet
und Steuererkldrungen abgegeben wer-
den. Die Verwaltung der Mitgliederdaten
nahm standig zu. Man beschloss, einen
hauptamtlichen Geschaftsfiihrer einzu-
stellen, der mit der anfallenden adminis-
trativen Arbeit betraut werden sollte. So
zog der Verband am 1. November 1977
aus dem Privathaus der Familie Rohde
aus und eroffnete im renommierten
Chile-Haus in Hamburg seine Geschafts-
stelle. Dieter Franke {ibernahm die erste
Geschaftsfiihrung. Weitere Mitarbeiter
wurden eingestellt.

Das Hauptamt sorgte von nun an fir Kon-
tinuitdt und Bestand in der Vereinsarbeit.
Franke machte in den ersten Jahren den
Aufbau der Regionalgruppen zu einer
seiner wichtigsten Aufgaben. Von nunan
hatte der DPB auch die Kapazitdten, um
organisatorisch aufwéndige Veranstal-
tungen durchzufiihren.

Offentlichkeitsarbeit und
Schulung

Vom 2. bis 4. November 1979 fand der
erste Deutsche Psoriasis Tag in Bad
Neuenahr statt. Schon damals war der
Anspruch, dass Mitglieder dort von me-
dizinischen Experten laienverstandlich
das Neuste aus der Psoriasisforschung
erfuhren. Die inhaltliche Planung des
Deutschen Psoriasis Tages und auch die
Planung der Wissenschaftlichen Fortbil-
dungen fiir Mediziner ist Aufgabe des
Wissenschaftlichen Beirates. Ihm ge-
lingt es seither regelmaRig, mit seiner
Themenauswahl sehr vorausschauend
und fachlich kompetent zukiinftige Ent-
wicklungen in der Psoriasisforschung
aufzugreifen und offentlich darzulegen.
Auch der Austausch zwischen Fachleuten
und Psoriasis-Patienten kam und kommt
wahrend dieser Veranstaltung nicht zu
kurz. ,Patienten fragen - Experten ant-

worten® ist ein etablierter Standard im

Programm, der immer intensiv genutzt
wurde und wird.

Ganz allgemein lieR sich eine Verdnde-
rung im Verhdltnis zwischen Patienten
und Arzten beobachten. Trafen anfangs
noch zwei Welten aufeinander, begegne-
ten sich beide Gruppen langsam immer
mehr auf Augenhéhe. ,Der Herrgott in
WeiR“ wurde Mensch. Auch fiir Arzte war
es neu, dass Patienten iber ihre Krank-

DPB - guo yadis’

Fortbildung des
Ehrenamtes ist ein
wesentlicher Aspekt
gesundheitlicher
Selbsthilfe im DPB.

heit gut informiert waren. Es konnte pas-
sieren, dass ein Patient plotzlich besser
iiber seine Psoriasis und deren therapeu-
tische Mdglichkeiten unterrichtet war, als
der behandelnde Dermatologe. Das stield
bei einigen Medizinern nicht immer auf
Gegenliebe. Doch die Arzte mussten sich
mit dieser neuen Situation arrangieren.

Die Zukunft des Deutschen Psoriasis Bundes

,Zuklinftig werden im DPB, wie auch in anderen Selbsthilfeorganisationen, die Mit-
gliederzahlen immer weiter zuriickgehen. Denn wichtigste Informationsquelle fiir
Menschen mit Psoriasis ist heute das Internet. Doch der DPB st die einzige unabhdn-
gige Interessenvertretung fiir Menschen mit Schuppenflechte. Weil der Staat diesen
wichtigen Ansprechpartner im Gesundheitswesen behalten méchte, wird der DPB
dffentliche Forderungen erhalten missen, um seine Aufgabe weiterhin wahrnehmen
zu kénnen. Dadurch kénnten Mitgliedsbeitrdge wieder sinken und somit die Attrak-
tivitt des DPBs fiir Menschen mit Psoriasis steigen.*

PD Dr. Thomas Rosenbach
Mitglied im Vorstand des DPBs e.V.

PSOmagazin - Jubildumsausgabe 2013
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Der DPB wurde streitbar: ,Gesundheitspolitisches
Streitgesprdch“ als Thema des 4. Deutschen Pso-
riasis Tag 1988 in Wiirzburg.

Die Mitgliederzahl im DPB stieg immer
weiter an. 1983 waren es schon mehr
als 7.700 Personen, und sie wurden je-
weils schnell zu ,Experten ihrer eigenen
Krankheit*. 1984 gab es erstmals intensi-
ve Ausbildungs- und Schulungskurse fir
die Regionalgruppenleiter, die ihr Wissen
inihre Gruppen trugen.

Konflikte

Auch die Unruhen, die es in den 1980er
Jahren im DPB gab, hatten ein Stiick weit
mit dem Selbstverstindnis von Arzten
und Laien in einer Selbsthilfeorganisati-
on zu tun. Personliche Abneigungen und
Arger um Eitelkeiten, Macht und Geld
fihrten schlieBlich zu Wechseln im Vor-
stand und in der Geschiftsstelle. In den
bislang (iberwiegend mit Hautérzten
besetzten Vorstand wurden nun mehr-
heitlich Nichtmediziner gewdhlt. Die
DPB-Satzung wurde komplett gedndert
und seither Entwicklungen kontinuierlich
angepasst.

Mit dem Vorstandswechsel am 12. Okto-
ber 1985 ging auch eine Neuausrichtung
der Vereinsziele einher. Das Augenmerk
sollte nunmehr darauf gelegt werden,
offentliche Gelder fiir die Psoriasisfor-
schung zu generieren. Die Lobbyarbeit in
Politik und Gesellschaft sollte verstarkt
werden. Unter dem komplett neuen Vor-
stand wechselte auch die Redaktion der
Mitgliederzeitschrift. Die DPB-Publikati-
on hieR von nun an ,Psoriasis Magazin“
und griff den Selbsthilfegedanken publi-
zistisch starker auf.

Zu seinem 15-jahrigen Jubildum im Jahr
1988 verzeichnete der DPB 8.500 Mitglie-
der. Es hatten sich inzwischen rund 50
Regionalgruppen und Kontaktkreise ge-
bildet. Die Geschéftsstelle zog ein zwei-
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tes Mal in neue Rdume in die Oberalten-
allee um. Das Personal wurde vollstandig
ausgewechselt.

Aufgaben ausgeweitet

Das Spektrum der DPB-Themen und Auf-
gaben war weiter geworden. Die ange-
schobene Forschung brachte Stiick fiir
Stiick etwas in Bewegung. Die Ergebnisse
wurden in Beiheften zum Psoriasis Maga-
zin veroffentlicht. Es gibt seit dieser Zeit

Wissenschaftliches
Beiheft

auch standardisierte DPB-Info-Blatter zu
allen aus medizinischer Sicht als sinnvoll
erachteten therapeutischen Uberlegun-
gen. Die Bldtter werden gemeinsam mit
Mitgliedern des Wissenschaftlichen Bei-
rats aktualisiert. Es fand der erste DPB-
Familientag in K6ln statt. Damit wurde
der Tatsache Rechnung getragen, dass
Kinder mit Psoriasis und deren Eltern spe-
Zielle Hilfe benétigten.

Auch in seinem Bemiihen, zu einem an-
erkannten Gesprichspartner von Arzten,
Behaorden, Politikern und Kostentragern
zu werden, kam der DPB ein gutes Stiick
voran. Beispielsweise fand im Jubild-
umsjahr 1988 im Rahmen des 4. Deut-
schen Psoriasis Tages in Wiirzburg ein
gesundheitspolitisches Streitgesprach
zu gesundheitspolitischen Forderungen
zwischen dem DPB und Vertretern von
Parteien im Deutschen Bundestag un-
ter der Moderation des 6sterreichischen
Journalisten Walter Schiejok statt.

Stimme fur alle Menschen mit
Schuppenflechte

Seine bedeutende und herausragen-
de Position als Sprachrohr und Lob-
byist fiir alle Menschen mit Psoriasis
in Deutschland demonstrierte der
DPB bereits ein Jahr darauf erneut,
als er das Jahr 1989 unter das Motto:
LPsoriasis - die vernachldssigte Volks-
krankheit“ stellte und Aufmerksamkeit
in der Offentlichkeitsarbeit erreichte.
Auf seiner Pressekonferenz in Bonn
erklarte der Vorstand: ,Die Psoriasis wird
als Krankheit bagatellisiert. Es herrscht
ein Informationsnotstand, und das der-
zeitige Angebot an Behandlungsmdglich-
keiten ist unbefriedigend.” Es folgte die
Forderung nach mehr finanziellen Mitteln
fir eine kontinuierliche und langfristig
angelegte Psoriasisforschung.
Im folgenden Jahr fand der Deutsche
Psoriasis Tag in Bad Oeynhausen unter
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Die Zukunft des Deutschen Psoriasis Bundes

,Die Selbsthilfe wird zukiinftig mehr denn je gefordert sein, als Interessenver-
treter der Patienten im zunehmend schdrferen Verteilungskampf um die ideellen
und materiellen Ressourcen des Gesundheitssektors zu agieren. Es ist Aufgabe
der Politik, diese 4. Sciule des Gesundheitswesens (neben Arzten, Krankenkassen
und Pharmaunternehmen) auch finanziell zu stabilisieren.

In Anbetracht des sich abzeichnenden enormen therapeutischen Fortschritts
sehe ich eine wichtige Aufgabe der Selbsthilfe bei Schuppenflechte auch darin,
den Patienten bei der Suche nach einer individuellen (personalisierten) Behand-
lung zu helfen. Die Selbsthilfe sollte darauf vorbereitet sein, dass lebenslange
Erscheinungsfreiheit der Haut bei Psoriasis und voller Erhalt der Gelenkfunkti-
on bei Psoriasis-Arthritis in greifbare Ndhe gertickt sind und dass fiir sie daraus
neue Herausforderungen erwachsen werden.*

Prof. Dr. Joachim Barth

Mitglied im Wissenschaftlichen Beirat des DPBs e.V., Leipzig

der Schirmherrschaft der letzten Volks-
kammerprésidentin der DDR, Dr. Sabine
Bergmann-Pohl, statt. Mit der Schirm-
herrin demonstrierte der DPB seine Ver-
bundenheit mit den Psoriasis-Patienten
in Ostdeutschland. Die Mauer war offen,
aber der erhoffte groe Ansturm an neu-
en Mitgliedern aus den neuen Bundeslan-
dern blieb aus.

Erneuter Wechsel

Stattdessen eskalierten neue interne
Querelen im Vorstand, die 1991 eine au-
RBerordentliche Mitgliederversammlung
in Kassel notwendig machten. Der Vor-
stand trat dort demonstrativ geschlossen
zuriick. Das Ehrenmitglied Dr. Giinther
Schéfer, der spater zum Ehrenprasiden-
ten ernannte wurde, nahm (iberraschend
die Wahl zum neuen Vorsitzenden an.
Wiederum wechselte auch die Verbands-
zeitschrift Aussehen und Namen. Redak-
tion und Herstellung des ,,PSO Magazins*
wurde der Geschiftsstelle Gibertragen.
Die Verantwortung liegt seither in den
Handen des Geschaftsfiihrers Hans-Det-
lev Kunz. Sein kleines Redaktionsteam
wird durch Mitglieder des Wissenschaft-
lichen Beirats wirkungsvoll unterstiitzt.

Erkldrtes Ziel des neuen Vorstandes war
es, die Mitgliederpflege wieder mehr in

den Mittelpunkt zu stellen. Die Regional-
gruppen erhielten ein erweitertes Mit-
spracherechtim Verein, und die Anliegen
der Mitglieder sollten mehr in den Fokus
der Arbeit riicken. Dariiber hinaus sollte
aber auch die Lobbyarbeit nicht vernach-
ldssigt werden.

Eine neue Strategie war es, sich zu ver-
biinden. Es folgten Mitgliedschaften in
den sozialen Spitzenverbdnden. Der DPB
wurde 1976 Mitglied in der Bundesar-
beitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte
(BAGH) und 1987 im Deutschen Paritéti-
schen Wohlfahrtsverband (DPWV).
Auch auf internationaler Ebene enga-
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gierte sich der DPB. In der europdischen
Psoriasisvereinigung (Europso) wurde der
DPB Mitglied im Jahr 1988. In die welt-
weit aktive International Federation of
Psoriasis Associations (IFPA) trat der DPB
im Jahre 1997 ein.

Durch die Solidargemeinschaft vieler Ver-
bénde versprachen sich die Beteiligten
eine bessere Durchsetzungskraft bei ge-
meinsamen Forderungen im Bereich des
Sozial- und Gesundheitswesens. Denn da
hatte sich in den 1990er Jahren einiges
verschlechtert. Fiir Menschen mit Psori-
asis beispielsweise im Bereich der Reha-
bilitation: Die Zuzahlung wurde erhoht.
Urlaub musste angerechnet werden. Die
Verweildauer wurde verkiirzt und der
Anspruch auf eine erneute Rehabilitation
bestand nun erst wieder nach vier Jah-
ren.

Nicht nur im Lager der Sozialverbdnde
fand der DPB Verbiindete. Auch die Arzte
festigten ihre Zusammenarbeit mit der
Selbsthilfe. Die Deutsche Dermatologi-
sche Gesellschaft und der Berufsverband
der Deutschen Dermatologen erkann-
ten, dass sie gemeinsame Ziele mit den
Patientenvertretern hatten. In beiden
Organisationen ist der DPB korporatives
Mitglied. Es kam zu Fortbildungsveran-
staltungen fiir Arzte und Mitglieder des
DPBs. Die erste dieser Fortbildungen
fand 1999 im thiiringischen Leutenberg
statt. Im gleichen Jahr griindete sich der
Deutsche Behinderten Rat in der Berliner
Gedachniskirche am Internationalen Tag

Gesundheitspolitisches
Streitgesprdch - Franconia-Saal im
Congress Centrum Wiirzburg 1988

mit vielen aufmerksamea
Zuhdrern.
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DPB — guo yadiLs

Die Zukunft des Deutschen Psoriasis Bundes

,Die organisierte gesundheitliche Selbsthilfeszene, wie sie in den letzten [ahren
existierte, wird in dieser Form keinen Bestand haben. Menschen mit Psoriasis
sind (iber die Gesetzliche Krankenversicherung sehr gut versorgt. Daran hat
der DPB einen sehr groRen Anteil. Die gesundheitliche Selbsthilfe wird heute als
gleichberechtigter Partner neben den Arztevertretungen, Krankenkassenvertre-
tungen und Pharmavertretungen geschdtzt und als ein Teil des Versorgungssys-
tems genutzt. Wenn die Politik das erhalten wolle, gar ausbauen wolle, muss
die indikationsbezogene gesundheitliche Selbsthilfe nachhaltig sicher finanziert
werden. Die bisherige, private Finanzierung der gesundheitlichen Selbsthilfe ist
keine nachhaltige Option auf Dauer. Ich behaupte, die gesellschaftliche Rendite
der Selbsthilfe ist héher als die des mit Beitrdgen finanzierten professionellen

Versorgungssystems.*

Hans-Detlev Kunz

Geschaftsfiihrer des Deutschen Psoriasis Bundes e.V.

der Behinderten: Der DPB ist Griindungs-
mitglied. Die Urkunde zeichnete fiir
den DPB das Vorstandsmitglied Joachim
Klaus.

Erfolgreich und politisch aktiv

Erste Erfolge der Verbandsarbeit folgten.
So wurde beispielsweise 1996 die Thera-
pie mit Fumarsdureester zur Behandlung
der Psoriasis der Haut vom Bundesinsti-
tut fiir Arzneimittel und Medizinproduk-
te nach intensiver Intervention des DPBs
zundchst nur in Deutschland zugelassen.
Sie wird seitdem von den gesetzlichen
Krankenkassen bezahlt. Kein Mediziner
stellt die Wirksamkeit seitdem mehr in
Frage.

Den groRten Erfolg im Kampf gegen
das Stigma der Volkskrankheit Schup-
penflechte verzeichnete der DPB im Jahr
2005. Es gelang dem DPB unter maRgeb-
licher Beteiligung von Prof. Dr. Joachim
Barth mit einer bahnbrechenden Ver-
handlung in seinem Wohnzimmer, dass
alle diskriminierenden Formulierungen
aus der Musterbadeordnung des 6ffentli-
chen Badewesens entfernt wurden. Eine
gesellschaftspolitische Forderung der
Griindungsvater war durchgesetzt.
Auch Verdnderungen in den Bestimmun-
gen zur Bewertung des Grades der Behin-
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derung nach dem Schwerbehindertenge-
setz setzte der DPB in der Amtszeit von
PD Dr. Ekkehard Jecht durch. Die Psoriasis
der Nagel wurde mit 5 Prozent als neues
Kriterium der Bewertung in die ,,Anhalts-
punkte fiir gutachterliche Tétigkeiten®
aufgenommen. Ein weiterer groRer Er-
folg, den der DPB mit den beteiligten
Sozialverbdnden gemeinsam verbucht,
ist das Recht der Mitberatung von Patien-
tenvertretern im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss der Arzte und Krankenkassen.
Der Ausschuss legt fest, welche Leistun-
gen die Gesetzliche Krankversicherung
bezahlt. Die Mitberatung wurde im Jahr
2003 durch die Patientenbeteiligungs-
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Ein ,Schuppi” auf dem Wegin's . . . Schwimmbad?
Na, wo wollten Sie denn immer schon mal hin?
Nur Mut!

2

Nach 22 Jahren DPB-Einsatz wurden alle Formulie-
rungen aus der Musterbadeordnung fiir 6ffentliche
Bdder genommen, die Hautkranke diskriminierte.

verordnung umgesetzt und ist im §141f
Sozialgesetzbuch V verankert. Das Mot-
to ,Nichts iber uns ohne uns“ fand politi-
sches Gehor und seinen Platz im Gesetz.
Der DPB hat seither eine ganze Reihe
von Patientenvertretern aus seiner Mit-
gliederschaft vorgeschlagen, die akkre-
ditiert wurden und in verschiedensten
Ausschiissen mitberaten.

Seit den 1990er Jahren hatte sich so die
Arbeit des DPBs kontinuierlich verdndert.
Arzte wurden zu Gesprichspartnern auf
Augenhdhe. Die Vernetzung mit Interes-

Versorgury gsmedizin-
Verordnung

Dem DPB gelang

es, dass die

Psoriasis der Ndgel
in die Anhaltspunkte

als besondere Begutachtung aufgenommen wurde

in das Recht der Versorgungsmedizin-Verordnung

libergeleitet wurde.

senverbanden war vorangeschritten und
machte seither kontinuierliche Lobbyar-
beit mdglich. Das nahmen die Mitglieder
des DPBs durchaus wahr. Doch wer in
dieser Zeit an Schuppenflechte erkrank-
te, suchte in erster Linie Informationen
iber seine Erkrankung. Und die fand er
inzwischen auch aus einer anderen Quel-
le: dem Internet. Die Mitgliederzahlen
gingen erstmals zuriick.

Paradigmenwechsel
inder Therapie

Auch eine medizinische ,Revolution®
bahnte sich Ende des 20. Jahrhunderts
an. Mit der Zulassung der Biologika ver-
anderte sich die systemische Therapie
der Psoriasis und der Psoriasis-Arthritis.
Sie markiert einen Paradigmenwechsel
in der Medizin. Immer wieder sind neue



Patientenleitlinie
zur Behandlung
der Psoriasis der Haut

Erkenntnisse der medizinischen Zusam-
menhdnge, Begleiterkrankungen und
Wirkungen und Risiken darzustellen.

Die Informationen zum Thema Psoriasis
nehmen nun stdndig zu. Monatlich wer-
den neue Studien veréffentlicht, die in
irgendeiner Form einen Zusammenhang
zur Psoriasis haben oder haben kénnten.
Wer heute den Begriff ,Psoriasis” in die
Suchmaschine seines Computers ein-
gibt, erhalt mehr als 35 Millionen Treffer.
In dieser Hinsicht haben sich die Vorzei-
chen in den 40 Jahren seit Griindung des
Deutschen Psoriasis Bundes komplett
umgekehrt: Aus einem Zuwenig an Infor-
mation ist ein Zuviel geworden.

Durch die unmittelbare Reaktion des
DPBs auf Anderungen im Gesundheits-
wesen und bei den therapeutischen
Maglichkeiten ist die Einrichtung einer
Rechts- und Medizinberatung nur fiir die
Mitglieder entstanden.

Dort, wo Mediziner, Pharmazeuten und
Wissenschaftler sich (iber die Psoriasis
Gedanken machen, ist fast immer auch
der DPB als Stimme der Menschen mit
Schuppenflechte involviert. So war der
DPB beispielsweise mit Patientenvertre-
tern durch Mitwirkung der DPB-Mitglie-
der Joachim Koza und Joachim Klaus in
der Kommission der Deutschen Derma-
tologischen Gesellschaft (DDG) und des
Berufsverbands der Deutschen Derma-
tologen (BVDD) direkt beteiligt, die die
hochste Form einer
Therapieleitlinie, die
S3-Leitlinie Psoriasis
vulgaris verfasste.
Fiir die Patienten hat
der DPB diese Leitli-
nie laienverstand-
lich aufbereitet und
veroffentlicht.
Viele Projekte hat
der DPB mit Hilfe

von Wissenschaft-
lern und auch Firmen durchaus gemein-
sam angeschoben. Manche der heute
vom DPB angebahnten Initiativen werden
erstviel spater Friichte tragen. Die Arbeit
des DPBs ist im Jubildumsjahr 2013 nicht
weniger intensiv. Es gilt, nachhaltige Ver-
besserungen fiir Menschen mit Schup-

penflechte in Deutschland zu erreichen
und Erreichtes zu bewahren.

Jugendlichen zugewandt

Seit 2009 widmet sich der DPB verstdrkt
den Jugendlichen. In diesem Jahr veran-
staltete der DPB sein erstes Jugendcamp.
Dieses spezielle Angebot an einem Wo-
chenende bietet jungen Psoriasis-Patien-
ten Gemeinschaft und die Méglichkeit,
Probleme direkt mit Experten zu bespre-
chen. Eine Veranstaltung, die bei den
Jugendlichen ankommt.
Anette Meyer
Fachjournalistin
Hans-Detlev Kunz

il T

DPB-Geschaftsfiihrer

Jugendliche ,stark machen®. Das DPB-Jugend-
camp fordert Jugendliche mit Psoriasis durch
meistern ,schwieriger” Situationen.

Jugendlichen Selbst-
sicherheit geben, mit-
einander (iber Probleme
reden kénnen und
Konzepte entwickeln
sind Aspekte des
DPB-Jugendcamps.
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Veroande zum Jubllaum

) Deutsche Dermatologische Gesellschaft, Berlin

m Namen der Deut-

schen Dermatologi-

schen Gesellschaft
maochte ich dem Deutschen
Psoriasis Bund zu seinem
40jahrigen Bestehen sehr
herzlich gratulieren.
Die Psoriasis ist eine jahr-
tausendealte Erkrankung.
Das Verstandnis, dass es
sich um eine genetisch
verankerte, chronisch ent-
zlindliche Hauterkrankung
handelt, ist aber erst in den letzten Jahr-
zehnten dramatisch gewachsen. Fiihren-
de Reprdsentanten unseres Faches haben
diese Entwicklung mitgestaltet. Seit der
Entschlisselung des humanen Genoms
zur Jahrtausendwende gelingt es immer
mehr, genetische ,hot-Spots* zu identi-
fizieren. Hierbei wird deutlich, dass vie-
le chronische Krankheitsbilder aus dem
rheumatischen Formenkreis in einem
systembiologischen Zusammenhang
zur Psoriasis stehen. Unser aktuelles Ver-
standnis zum Krankheitsgeschehen der
Psoriasis schlieRt Erkenntnisse der ge-
storten Barrierefunktion der Haut, Fak-
toren des angeborenen Immunsystems
und Signalwege der Immunreaktion mit
entziindliche Begleitreaktionen ein. Hie-
raus konnten in den letzten Jahren neue,
bahnbrechende Entwicklungen der mehr
zielorientierten Therapie entwickelt wer-
den. Das Zeitalter der Biologika und deren
Einsatz in der Psoriasistherapie hat seit
nunmehr (iber einer Dekade das Schicksal
vieler Betroffener zum Positiven gewen-
det. Parallel zu dieser Entwicklung haben
wir die Versorgungsforschung erheblich
ausgebaut. Herr Prof. Augustin als Leiter
des CVDerms der Universitats-Hautklinik
Eppendorf hat hierzu wegweisende Ver-
sorqungsziele formuliert. Uber das eta-
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Prof. Dr. Rudolf Stadler
Président der Deutschen

Dermatologischen
Gesellschaft

blierte Psoriasisnetzwerk
wurden die neuen Thera-
pieansdtze verbreitet und
sie dienen als Plattform,
zukiinftige Versorgungs-
ziele zu realisieren.

Der Psoriasis Bund war uns
bei allen Anstrengungen in
der Vergangenheit immer
wieder ein bewdhrter, seri-
oser und verldsslicher Part-
ner. Krankheitsempfinden
und Verarbeitung auch aus
Sicht der Patienten zu erfahren, ist fiir je-
den klinisch tétigen Arzt von besonderer
Bedeutung und dient der Reflexion des
eigenen Handelns.

Wir wiinschen uns, dass auch zukiinftig
der Deutsche Psoriasis Bund unsere wis-

senschaftlichen Aktivitaten und definier-
ten Versorgungsziele unterstiitzt und auf
mogliche Defizite in der flichendecken-
den Versorgung dieses die Lebensquali-
tdt und Lebenserwartung so gravierend
beeinflussenden Krankheitsbildes hin-
weist.

40 Jahre Deutscher Psoriasis Bund stehen
beispielhaft fiir eine tragende Kooperati-
on zwischen einer Patientenvereinigung
und einer wissenschaftlichen Gesellschaft
zum Wohle der Betroffenen.
Wirwiinschen dem DPB auch fiir die kom-
menden 40 Jahre den gleichen Erfolg mit
weiteren richtungsweisenden Erkennt-
nissen in Verstandnis und Behandlung
der Psoriasis fiir seine Mitglieder

Prif. D Rudnlf ctadler

»» Berufsverband der Deutschen Dermatologen, Berlin

erzlichen Gliick-

wunsch zum 40

jahrigen Jubild-
um des Deutschen Psori-
asis Bundes e.V (DPB). Als
Vorreiter der organisierten
Selbsthilfe hat der Deut-
sche Psoriasis Bund erheb-
lich dazu beigetragen, den
betroffenen Patienten in
das Zentrum der Betrach-
tung zu riicken. Auch Dank
Ihrer Arbeit ist es gelun-
gen, dass die mit dieser oft lebenslang
chronischen Erkrankung belasteten Pa-
tienten einen miindigen und kritischen
Umgang mit ihrer Erkrankung fihren.
Wir Arzte begegnen jetzt aufgeklarten

Dr. Michael Reusch
Prasident des Berufs-
verbandes der Deutschen
Dermatologen

und informierten Patien-
ten. So konnte eine neue
Ebene der Zusammenar-
beit wachsen.

Der DPB hat durch beharr-
liche Arbeit im Laufe der
Jahre eine zunehmende
Bedeutung und hohes
Renommee auch in der
Organisation unseres Ge-
sundheitssystems erlangt.
Hier ist durch die Mitarbeit
in diversen Gremien, z.B.
auch im Gemeinsamen Bundesausschuss
die Sicht der Betroffenen in verbesserter
Form in die Entscheidungen eingeflossen.
Das harmonische Miteinander des Jubilars
mit dem Berufsverband der Deutschen
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Dermatologen (BVDD) hat in den letzten
Jahren mitgeholfen, die Bedeutung von
Hauterkrankungen und die Belastungen
der Betroffenen insbesondere auch an
die politischen Entscheidungstrager he-
ranzutragen.

Erwdhnen méchte ich das erfolgreiche
Wirken der DPB-Patientenberatungs-
stelle Haut (PBEH) von 2002 bis 2005, die
im Rahmen eines Modellvorhabens nach
865 b SGB V von den gesetzlichen Kran-
kenkassen finanziell unterstiitzt wurde.
Trotz der von Patienten gut angenomme-
nen, in Hamburg angesiedelten Beratung
wurde dieses Modellvorhaben von den
Kostentrdgern nicht weiter gefordert und
musste leider eingestellt werden. Positive
Empfehlungen auch unseres Verbandes
verhallten ungehort.

Die Wieder-Einfiihrung der ambulanten
Balneophototherapie ab 01.10.2010 in
den Leistungskatalog der gesetzlichen
Krankenversicherung war ein Hohepunkt
gemeinsamer erfolgreicher Anstrengun-
gen beider Verbéande.

Herausgehoben werden muss die in acht
Jahren entstandene, iiberaus erfolgreiche
reiche Arbeit des CV-Derm, dem in Ham-
burg an der Universitatsklinik Eppendorf
angesiedelten Versorgungsforschungs-
institut fir Hauterkrankungen. Unsere
Verbdnde arbeiten mit dem von Prof. Au-
gustin geleiteten Institut vertrauensvoll
zusammen in der sicheren Erkenntnis,
dass nur Versorgungsforschung und da-
rin gewonnene Ergebnisse die sozialpoli-
tisch Verantwortlichen iiberzeugen kon-
nen, die flr die chronisch Hautkranken
notwendigen Fortschritte zu tatigen.
Der Berufsverband der Deutschen Der-
matologen freut sich auf eine Fortset-
zung der erfolgreichen Zusammenar-
beit zum Wohle der Hautkranken und
wiinscht dem Deutschen Psoriasis Bund
alles Gute fiir die Zukunft.

Herzlichst

D Michael Revsoh

»» Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe, Diisseldorf

or 40 Jahren mit

dem Ziel gegriin-

det, ,alle deutsch-
sprachigen Psoriasis-Be-
troffenen zur Mitarbeit
anzuregen, um gemeinsam
mit den auf dem Gebiet der
Psoriasisforschung tatigen
Wissenschaftlern Anre-
gungen fiir die Praxis und

Dr. Martin Danner

Konsequente Offentlich-
keitsarbeit und viele durch-
schlagende Kampagnen
haben die Basis dafiir gebil-
det, dass heute das Thema
,Psoriasis* in groBen Teilen
der Bevdlkerung bekannt
ist und dass die Stigmati-
sierung der Betroffenen
abgebaut werden konnte.

Informationen auszutau- gescff.tsmhrer'derh . Nach den zahlreichen De-
schen, die im Ergebnis die Bun esarsjl'::fh?m:'"sc A patten iber Transparenz

Kldrung der auslésenden

Ursachen der Psoriasis-Erkrankung erge-
ben soll“ (BAG SELBSTHILFE-Jahresspiegel
1976), hat der Deutsche Psoriasis Bund
von Anfang an auch die politische Inte-
ressenvertretung fiir die Durchsetzung
seiner Anliegen und Ziele mit Erfolg ge-
nutzt. In Anhérungen, in Gesprachen mit
Politikern, in 6ffentlichkeitswirksamen
Veranstaltungen, durch Mitwirkung in
beratenden Gremien und (iber zahlreiche
Publikationen gibt der Deutsche Psoriasis
Bund seit Jahren wichtige Impulse fir die
Verbesserung der Versorgung von chro-
nisch kranken Menschen insgesamt.
Durch zahlreiche verbandsinterne Schu-
lungen, Workshops und Quialifizierungs-
maknahmen ist es dem DPB gelungen,
die Kompetenzen der Selbsthilfeenga-
gierten in den eigenen Reihen konse-
quent zu starken.

Durch die hervorragende Vertretung der
Patienteninteressen in den Gremien des
Gemeinsamen Bundesausschusses hat
der Deutsche Psoriasis Bund eine neue
und wichtige Aufgabe ibernommen,
mit der sehr oft auch eine unmittelbare
Wirkung fiir die einzelnen Menschen mit
einer chronischen Erkrankung verbunden
ist. Die Balneophototherapie und das
Hautkrebsscreening sind hier als wichti-
ge Stichworte zu nennen.

und Unabhdngigkeit der
Selbsthilfe hat der Deutsche Psoriasis
Bund das von der BAG SELBSTHILFE einge-
flihrte Monitoring-Verfahren unterstitzt
und kritisch begleitet. Er hat uns sehr in
unserem Bemiihen um die Wahrung ei-
ner ausgewogenen und selbststandigen
Interessenvertretung unterstiitzt.
Der DPBist unsin den letzten |ahrzehnten
ein verldsslicher und stets loyaler Partner
gewesen. Hierfiir mochten wir herzlich
danken. Ohne die Biindelung der unter-
schiedlichen Interessen von behinderten
und chronisch kranken Menschen durch
die BAG SELBSTHILFE und ihre Mitglieds-
organisationen ware Vieles nicht mdglich
geworden, vor allem aber gébe es keine
wirksame Vertretung gegeniiber Politik
und Verwaltung.
Bundesvorstand und Geschiftsfiihrung
der BAG SELBSTHILFE danken dem Deut-
schen Psoriasis Bund fiir die stets gute
und verlassliche Zusammenarbeit und
gratulieren ihm herzlich zum 40jahrigen
Jubildum!

Dr. Martun Danner
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Prof. Dr. Bernward Rohde
Griindungsprdsident Ehrenprdsident
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Vorsitzende
des DPB

Prof. Dr. Bernward Rohde
Prof. Dr. Hagen Tronnier
Werner Liedtke
Dr. Antje Wolters
Dr. Glinther Schafer
PD Dr. Ekkehard Jecht
Rita Malcomess
Gerhard Saalmann
Horst von Zitzewitz

Griindungsmitglieder
des DPB

Dr. Harald Burggraf, Ophtalmologe
Ursula Felten, Redakteurin
Werner Jeffke, Kaufmann
Peter Lehmann, Journalist

Otto Nimax, Verleger
Dr. Giinther Neumeyer, Internist
Dr. Peter Oehr, Apotheker
Prof. Dr. Bernward Rohde,
Dermatologe
Franz Schliiter, Rechtsanwalt
Hans Joachim Soltau, Journalist

Vorstandsmitglieder
des DPB

Prof. Dr. Joachim Barth
Annette Behlau-Schnier
Agi Berger
Franziska Bieber
Dr. Rainer Bohm
Uta Dierich
Jirgen Engels
Klaus Ewald (Notvorstand)
Ursula Felten

Jubildumsausgabe 2013

Dr. Giinther Schdfer

Fischertwiete / Chilehaus C
Geschdftsstelle 1977

Dr. Elisabeth Gabler
Dr. Rolf Heinen
Ottfrid Hillmann
Manfred Hullmann
PD Dr. Ekkehard Jecht
Werner Jeffke
Gesine Kellermann
Brigitte Kemper-Wagner
Joachim Klaus
Petra Knodel
Joachim Koza
Prof. Dr. Jean Krutmann
Rita Malcomess
Annegret Meyer
Manuela Miiller
Horst W. Ostertag
Klaus Pawlowski
Jost Peter
Prof. Dr. Helmut Pullmann
PD Dr. Thomas Rosenbach
Prof. Dr. Friedrich Schropl
Dr. Markward Stander
Horst von Zitzewitz
Thomas Wiegand
Prof. Dr. Uwe Wollina

Ehrenmitglieder
des DPB

Dr. Kurt Hermann
Frank Robinson
Doris Wolff
Hans Strobl
Horst Sokefeld
Annemarie Schroedter
Dr. Glinther Schafer
Gerd Heine
Prof. Dr. Joachim Barth

Adressen des Vereins

1973 - Weg beim Jdger 89
1974 - Johnsallee 67

1977 - Fischertwiete 2 | Chilehaus C

1988 - Oberaltenallee 20a
2001 - Seewartenstrale 10
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Geschiftsfiihrer des DPB Deutsche Psoriasis Tage

1977  Dieter Franke 1979 Bad Neuenahr

1984  Heinz Kiippermann 1981  Bad Neuenahr

1985  Klaus Ewald 1983  Der Psoriatiker und sein Arzt, Bad Oeyenhausen
1986  Klaus Jager 1988  Selbsthilfe, ja Danke, Wiirzburg

1987  Marlies Proksche 1990  Hautund UV, Bad Oeyenhausen

1988  Hans-Detlev Kunz 1993 Psoriasis und Wissenschaft, Bad Oeyenhausen

1995  Psoriasis und Familie, Aachen

1998  Selbsthilfe bei Schuppenflechte, Hamburg

2000  Psoriasis im Alltag, Bad Nauheim

2002 Psoriasis national und global, Leipzig

2004  Rehabilitation bei Schuppenflechte, Duisburg

2006  Schuppenflechte (Psoriasis) und andere Volkskrankheiten, Niirnberg
2008  Problemfelder der Psoriasis, Frankfurt am Main

2010 Schuppenflechte (Psoriasis) - Haut und Gelenke, Dresden

2012 Lebenserwartungen und Lebensqualitdt, Essen
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Johnsallee
Geschiftsstelle 1974
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= SeewartenstralSe
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Geschdftsstelle 2001
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1973 zogen sich die USA aus
Vietnam zurtck, in Deutsch-
land gab es wegen der Olkri-
se Sonntagsfahrverbote, und
der erste Geldautomat stand
kurz vor der Entwicklung.

In jenem Jahr wurde in Hamburg der
Deutsche Psoriasis Bund e.V. gegriindet.
Seither hat sich viel verdndert - in der
Welt und im Psoriasis Bund. Die Satzung
des DPBs spiegelt ein Stlick Entwicklung
des Vereins wider. Das Ehrenmitglied
Gerd Heine aus Miinster hat die Satzungs-
anderungen zusammengetragen und fiir
diese Ausgabe aufbereitet.

DEUTSCHER
PSORIASIS
BUND e. V.

Satzung
des Deutscher Psoriasis Bund eV,

(%]
Nme wnd Sitz des Vereins
e Vi m

Der am 17, Ageil 1673 6 o

und hal seinan Sitz in K =
Er fshie das Vereinsregisiar Ges Amiagericht Hamburg singelrager

§2
Zwech des Vetalas

dur Wissanachalt uad der Brad
Informationen spesiell aud dur Wissan
5 i 1 der Gabiet dor Erforschimg. and

om0 die Proriasskranien und

Flirdarng von Forschung
B

und finaniel-
ratungadensie

Der DF
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Griindungsdatum und -ort:
17.4.1973 in Hamburg

Griindungsmitglieder:

Hr. Prof. Rohde, Hr. Jeffke, Hr. Leh-
mann, Hr. Dr. Burggraf, Hr. Dr. Neu-
meyer, Hr. Schliiter, Hr. Soltau

1. Satzung
des DPBs 1973

Zweck des Vereins:

Sammlung von Informationen aus
Wissenschaft und Praxis auf dem
Gebiet der Erforschung und Behand-
lung der Psoriasis und Vermittlung
der Informationen an Wissenschaft
und Kranke.

Organe des Vereins:

1 Der Vorstand

2 Der Beirat

3 Die Mitgliederversammlung

Der Vorstand besteht aus drei Per-
sonen, wird fir sechs Jahre gewahlt,
evtl. Nachwahl durch Beirat.

Der Beirat besteht aus mindestens
drei Personen und wird vom Vor-
stand berufen.

Die Mitgliederversammlung soll alle
zwei Jahre tagen, eine schriftliche
Beschlussfassung ist moglich.

Eine Kassenpriifung erfolgt durch

einen vom Beirat zu bestimmen-
den Wirtschaftspriifer.

Satzung 1975

Organe:
Wie vorher.

Anderungen:

Erweitert am 24.10.75 durch Griin-
dung des Wissenschaftlichen Bei-
rates.

Griindungim Mdrz 1975 die Stiftung
Deutsche Psoriasis-Forschung.

egel sein

Satzung 1977

Organe:
Wie vorher.

Anderungen:

Anpassung der Satzung durch Um-
wandlung der Mitgliedergespréchs-
zirkel in Regionalgruppen.

Verstarkung der Mitgliederbetreu-
ung durch einen hauptamtlichen
Geschaftsfiihrer.

Satzung 1981

Organe:
Wie vorher.

Anderungen:
Einrichtung des Amtes eines Prasi-
denten des DPBs.

Prof. Rohde wird das Amt des Ver-
einsprasidenten verliehen.

Antrag auf Erweiterung des Vor-
standes von drei auf fiinf Personen
(Antrag wurde abgelehnt, weil nicht
rechtzeitig gestellt, obwohl es laut
Satzung keine Fristen gab).

Satzung 1983

Organe:
Wie vorher.

Anderungsantrag:

Antrag auf Erweiterung des Vor-
standes von drei auf fiinf Personen
von 1981 wurde nicht in die Tages-
ordnung aufgenommen und behan-
delt, der erneute Antrag wurde als
Stérung des Versammlungsablaufes
bezeichnet.

1985 Riicktritt aller Vorstandsmit-
glieder von ihren Amtern.

Das Amtsgericht Hamburg bestellt
Hr. Ewald als Notvorstand fir die Ein-
berufung einer Wahlversammlung.



er Satzung

Satzung 1986

Organe:

1 Mitgliederversammlung

2 Vorstand

3 Versammlung der Regional-
gruppenleiter

Anderungen:

Der Vorstand besteht aus fiinf Per-
sonen, drei Mitglieder miissen an
Psoriasis erkrankt sein, Wahlzeit drei
Jahre.

Der Wissenschaftliche Beirat besteht
aus drei Personen und wird fiir drei
Jahre vom Vorstand berufen.

Wahl von zwei Kassenpriifern durch
die Mitgliederversammlung.

Die schriftliche Beschlussfassung
wird gestrichen.

Antrdge sind schriftlich einzureichen
mit einer Frist von 12 Wochen vor
der Mitgliederversammlung.

Das Amt des Vereinsprasidenten
entfallt.

Satzung 1988

Wie vorher.

Satzung 1993/94

Organe:

1 Mitgliederversammlung

2 Vorstand

3 Versammlung der Regional-
gruppenleiter

4 Schlichtungsstelle

Anderungen:

Der Vorstand wird von fiinf auf sieben
Mitglieder erweitert, fiinf Mitglieder
missen an Psoriasis erkrankt sein,
die Wahlzeit betrdgt zwei Jahre.

Griindung von Landesarbeitsge-
meinschaften.

Satzung 1998

Organe:
Wie vorher.

Anderungen:

§ 7 Vereinsmittel Abs. 8 neu:
Streitigkeiten zwischen Vereinsmit-
gliedern sind intern zu regeln.

Beitragsordnung gemaR § 7.

Eine Satzungskommission wird be-
rufen: Satzung Gberarbeiten, insbe-
sondere die Amtszeit des Vorstandes
und evtl. Einfiihrung eines Delegier-
tenwahlsystems.

Satzung 2000

Organe:
Wie vorher.

Information:

Bericht der Satzungskommission:
Keine einheitliche Meinung zum De-
legiertenwahlsystem.

Beschluss:

Die Mitgliederversammlung ent-
scheidet mehrheitlich: Jedes Mit-
glied kann stimmberechtigt an den
Versammlungen teilnehmen.

Satzung 2004

Organe:
Wie vorher.

Anderungen:
Anzahl der Vorstandsmitglieder von
sieben wieder in fiinf gedndert.

Wahlzeit von zwei auf vier Jahre er-
weitert.

Anderungen in § 11 in den Absitzen
2, 3 und 4 - Haftung, Wahlbarkeit,
Kandidatur.

Amtszeit des Wissenschaftlichen
Beirates auf vier Jahre verldngert.

&

wait gruppen,
- Landesarbeits-
Wissen- @ und Bundes-
“h::::i;m beraten arheitsgemein-

schaften

RS

gemeinschaften

Versammlung
der Regional-
gruppenleiter

Satzung 2008

Organe:
Wie vorher.

Anderungen:
Der Vorstand besteht aus fiinf Mit-
gliedern, drei missen an Psoriasis
erkrankt sein, maximal zwei diirfen
Mediziner sein.

Satzung 2010

Organe:
Wie vorher.

Ergdnzungen:
Zu § 4 Ziffer b: Der Verein kann For-
derkreise einrichten.

Zu § 11 Ziffer 3: Vorstandsmitglieder
geben zu Beginn der Amtsperiode
und im zweijdhrigen Rhythmus die
formgebundene Offenlegungserkla-
rung zur Darlequng potentieller In-
teressenkollisionen gegentiber dem
DPB ab.

Zu § 14:Ndheres regelt eine Ordnung
fir den Wissenschaftlichen Beirat.

Gerd Heine
DPB-Ehrenmitglied

Gerd Heine, Thomas Wiegand und Martin
Wegner auf der konstituierenden Sitzung der
Satzungskommission 1997 (v.l.)
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Jch bin da hinein gewachsen’

Ingrid Kréwerath ist seit mehr als 20 Jahren in der Regionalgruppe Koblenz aktiv

Jahrzehnte litt Ingrid Krowerath an Schuppenflechte mit
Gelenkbeteiligung. Den immer wiederkehrenden Ausschlag
hielten die Arzte fiir eine Allergie. ,Ich wurde abgestempelt
als eingebildete Kranke, Medikamenten- und Alkoholstich-

tige. Die vielen Arztbesuche brach-
ten mich an den Rand der Ver-

zweiflung®, erinnert sich die
heute 71-jahrige.

Unbeschreiblicher
Scham

Als junge Frau kam sie leidend
in eine Universitatsklinik. Der
Professor entnahm eine Haut-
probe und riet ihr zu einem
Aufenthalt an der Nordsee.
AnschlieBend setzte man die
Patientin ohne jede Vorberei-
tung in Schliipfer und BH auf
einen Stuhl in einen Horsaal.
Helle Lampen strahlten sie an
und rund 60 Arzte und Studie-
rende in weiRen Kitteln betrach-
teten ihr interessantes Hautpha-
nomen sehr aufmerksam.

Die Scham, die die junge Frau emp-
fand, war unbeschreiblich. Das Ergeb-
nis der Untersuchung wieder einmal ent-
tduschend. Jedoch befolgte die Patientin
den Rat des Professors und fuhr an die
Nordsee. Tatsdchlich ging der Ausschlag
weg, jedoch wurden die Beschwerden an
den Gelenken immer schlimmer. Als die
Patientin sich nach weiteren sechs Wo-
chen wiederim Universitatsklinikum vor-
stellen musste, waren die roten Flecken
am ganzen Korper wieder da und die Di-
agnose lautete: Seborrhoisches Ekzem.
Das war vor mehrals 50 Jahren.

Damals reifte in der eingeschiichterten
und ungliicklichen jungen Frau der Ent-
schluss: ,Du musst Dir selbst helfen!*

PSOmagazin - Jubildumsausgabe 2013

1985 trat sie in den Deutschen Psoriasis
Bund (DPB) ein.

Stellvertretende Geschichte

Die Geschichte von Ingrid Krowerath
steht stellvertretend fiir die von vielen
tausend Menschen mit Psoriasis, die seit
Griindung des DPBs vor 40 Jahren immer
wieder Hilfe zur Selbsthilfe suchten und
heute noch suchen. Sie steht aber auch
als Beispiel fiir einen besonderen ehren-

amtlichen Einsatz, den Mitglieder des
DPBs geleistet haben und noch immer
leisten, um anderen zu helfen.
Informationen dber Psoriasis waren zu-
nachst fiir Arzte und fiir die Aktiven in
der Selbsthilfe gleichermaRen sparlich.
Aber es ging Stiick fiir Stlick weiter. Frau
Krowerath erfuhr mehr vom guten Ein-
fluss des Lichts auf die Schuppenflechte.
Sie begann, mdglichst regelméRig im
Sommer ans Tote Meer zu fliegen und
im Winter einige Zeit in den Schwei-
zer Bergen in Davos zu verbringen.
Wenn sie zuriickkam, war sie ein
neuer Mensch - duRerlich wie in-
nerlich. ,So gut sah meine Haut
aus, dass die Kollegen mich gar
nicht wiedererkannten.” Ingrid
Krowerath war im 6ffentlichen
Dienst halbtags beschaftigt
und musste mehrmals, wenn
ein schwerer Schub kam, ihren
Einsatzort wechseln, um dem
Publikumskontakt aus dem
Weg zu gehen.
Durch die positiven Erfahrungen
mit ihren Reisen bekam die junge
Frau zunehmend Selbstbewusst-
sein. Sie und die weiteren Mitglieder
des DPBs saugten die spdrlichen Infor-
mationen (ber ihre Erkrankung auf, wo
immer sie diese herbekamen. Es gab eine
Mitgliederzeitschrift - anfangs hieR sie
“Psoriasis“, ab 1986 ,Psoriasis Magazin*
und ab 1990 ,PSO Magazin“. Zundchst
fand immer nur einmal jéhrlich ein Arzt-
vortrag in Koblenz statt. Das erste Grup-
pentreffen zum Erfahrungsaustausch
richtete die Koblenzer Gruppe 1993 in
den Rdumen der AOK Koblenz aus.
,Die Sache ist immer mehr gewachsen®,
blickt Ingrid Kréwerath zurlick. Nicht nur
die Strukturen im DPB und in den Regio-
nalgruppen haben sich stetig weiterent-
wickelt, ebenso die Psoriasis-Forschung
in den Universitdten sowie die Zusam-
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menarbeit mit Professoren und Arzten
kam mit den Jahren voran. So gab es zu-
nehmend mehr zu berichten.

Und noch etwas kam voran: Die person-
liche Entwicklung der Mitglieder. Kam
Ingrid Krowerath als isolierte, zuriickhal-
tende und unsichere Frau in die Regional-
gruppe, wuchs durch die Vortrage, Ge-
sprache und Kontakte in der Selbsthilfe
ihr eigenes Selbstbewusstsein. Sie wur-
de sicherer im Umgang mit der eigenen
Krankheit.

Und die Tatsache, dass sie anderen durch
die Schilderung ihrer eigenen Erfahrun-
gen helfen konnte, gab ihr das gute Ge-
fihl, gebraucht zu werden. So erging es
nicht nur ihr. Im Laufe der Jahre gesellten
sich etliche Helfer und Kontaktpersonen
hinzu und die Regionalgruppe Koblenz
wuchs.

Als Eva Anita Gassen, die Griinderin der
Regionalgruppe Koblenz den Vorsitz
1990 an Lu Loosen abgab, iibernahm In-
grid Krowerath das Amt der Schriftfiihre-
rin. Sie unterstiitzte die neue Vorsitzen-
de bei allen anfallenden Schreibarbeiten,
erledigte Fahrdienste und organisierte
einen ersten Informationstisch wéhrend
der Veranstaltung , 2000 Jahre Koblenz*,
1994 musste Frau Loosen wegen plotz-
licher schwerer Erkrankung ihr Man-
dat niederlegen und Ingrid Kréwerath
ibernahm zundchst kommissarisch und
von 1995 an offiziell das Amt der Regio-
nalgruppenleiterin. Hinzu kam Gudrun
Hartmannsgruber als Stellvertreterin.
Die engagierte Regionalgruppenleiterin
Krowerath kann gar nicht sagen, wie viel
Stunden sie wéchentlich fir die Selbsthil-
fearbeit aufwendet. ,Fiir mich ist es ein
ehrenamtlicher Fulltime-Job*.

Der Bedarf an Informationen durch Vor-
trdge und Austausch unter Betroffenen
ist auch 40 Jahre nach Griindung des
DPBs noch groR. Arzte sind aus Sicht von
Ingrid Krowerath heute sehr gut infor-
miert (iber die Behandlung von Psoria-
sispatienten. ,Inzwischen ist es eher das
Problem mit der kostbaren Zeit, die Arzte
nicht zur Verfligung haben®, sagt die Ex-
pertin ihrer eigenen Krankheit. ,Deshalb
sehen viele Dermatologen es inzwischen
gern, wenn Patienten eine Selbsthilfe-

gruppe besuchen. Hier bekommen sie
ausfiihrliche Informationen.

Zahlreiche Betroffene haben heute im-
mer noch eine Odyssee durch viele Arzt-
praxen hinter sich, und ihnen fehlen In-
formationen auchin Zeiten des Internets.
Es sind hdufig Menschen, die durch die
Informationsflut mehr verwirrt werden,
als dass sie ihnen niitzt. Es sind natirlich
auch diejenigen darunter, die keinen In-
ternetzugang haben.

,Heute wie friiher héren wir schlimme
und hilflose Geschichten. Es gibt nie-
manden in der Gruppe, der keine solche
zu erzdhlen hétte. Das sind familidre,
berufliche, soziale oder gesundheitliche
Probleme - und diese hdngen urséchlich
mit der Psoriasis zusammen*, sagt die
Koblenzer Regionalgruppenleiterin. Die
Hilfesuchenden sind nach wie vor sehr
unsicher und genieren sich hdufig. ,Wir
sind ja auch eine der wenigen Patienten-
gruppen, die ihre Krankheit nach auRen
tragen.”

Diskriminierung entgegen-
getreten

Wie groR die Rolle des AuRerlichen sein
kann, bekam Ingrid Kréwerath 2002 noch
einmal besonders heftig zu spiiren. Da-
mals stand ein Gruppentreffen an. Mit 14
Personen wollte die Regionalgruppenlei-
terin das Gbliche Lokal betreten, als der
inzwischen neue Wirt ihnen den Zutritt
mit den Worten verwehrte: ,So wie Sie
aussehen, bei uns ist alles reserviert!*
Tatsdchlich standen auf allen Tischen
Schilder ,reserviert.

Jedoch hatte der Wirt die Rechnung ohne
Ingrid Kréwerath gemacht. Sie nahm sich
den Mann unter vier Augen vor, wah-
rend die Gruppe drauRen vor dem Lokal
entsetzt wartete. Die Regionalgruppen-
leiterin drohte mit der Polizei und einer
groBen Menge Pressewirbel, und so lie
der Wirt die Gruppe zdhneknirschend
wieder hinein. Der Gruppenabend fand
statt, der Wirt bediente unfreundlich und
keine anderen Gdste kamen.

Doch die Angelegenheit war fiir die Ko-
blenzerin noch ldngst nicht erledigt. Sie
schrieb einen Brief an den Oberbiirger-

meister, in dem sie die Situation schilder-
te und um dringende Hilfe bat. Die Stadt
reagierte und vermittelte einen Raum in
der gerade umgebauten Begegnungs-
statte ,Alte Feuerwache®, die vom Deut-
schen Roten Kreuz betrieben wird.

Vorbehalte und Diskriminierung in der
Gesellschaft begegnen den Menschen
mit Psoriasis bis zum heutigen Tag. Sensi-
bilitdt, Fingerspitzengefiihl sowie Freund-
lichkeit und Geduld sind gefragt im Um-
gang mit Hilfesuchenden. Wer weiR das
besser als Regionalgruppenleiter wie
Ingrid Kréwerath? Alle, die im DPB ehren-
amtlich Verantwortung tragen, haben als
Betroffene ihre eigenen Erfahrungen mit
Scham und Unsicherheiten gemacht, sie
alle haben den Wunsch, ihr Wissen und

Ohne Handarbeit geht ehrenamtliche Tdtigkeit
nicht. Ingrid Kréwerath und Ursula Finkener beim
Kuvertieren von Einladungen fir die Mitglieder der
Regionalgruppe.

ihre Moglichkeiten zum Wohle von Pso-
riasispatienten einzusetzen. ,Die Betrof-
fenen brauchen das, und es hilft ihnen
weiter. Das ist sehr motivierend.”

Anerkennung motiviert

Es ist auch motivierend, wenn eine Ver-
anstaltung gut besucht und erfolgreich
war. Von denen hat die Regionalgruppe
Koblenz eine ganze Menge vorzuweisen.
Zwischen 60 und 140 Teilnehmern besu-
chen jedes Mal einen Vortrag. Der Motor
fir alle Aktionen zwischen Trier/Mosel,
Eifel, Hunsriick, Taunus und westlichem
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Westerwald bis hin nach Mainz ist seit
mehr als 20 Jahren Ingrid Krowerath.
Informationsstdnde, Vortragsabende,
groRere Vortragsveranstaltungen wie
seit 2007 die ,regionalen Welt-Psoriasis-
Tage des DPBs“, die Mitarbeit im Arbeits-
kreis fiir Selbsthilfeférderung, Gruppen-
treffen, geselliges Beisammensein bei
Stadtfiihrungen oder Weihnachtsfeiern,
Teilnahme an Rheinland-Pfalz-Tagen,
Ausstellungen ..... Die Liste mit den Akti-
onen und Aktivitdten ist sehr lang.
Hinter jedem Stichwort verbirgt sich eine
Menge Arbeit: Plakate verteilen, Der-
matologen anschreiben, Infos versen-
den, Einladungen vorbereiten, Stdnde
auf- und abbauen, Mitstreiter gewinnen,
Gesprache mit Pressevertretern fiihren
(dazu nimmt die Regionalgruppenleite-
rin gern ein Glas selbst gemachte Mar-
melade mit), Referenten anfragen (mehr
als 60 namhafte Arzte und Fachleute
sind Frau Kréweraths Einladung zu Ver-
anstaltungen in all den Jahren gefolgt),
Forderungen bei Krankenkassen bean-
tragen, Zusammenarbeit mit Arzten und
Kliniken starken, Kassenabrechnung ma-
chen, Platzchen backen, Geschenktiiten
packen, Raume buchen, Erstgesprache
am Telefon fiihren, Mitglieder besuchen,
denen es schlecht geht.

Nur die Unterstiitzung aller Helfer und
Kontaktpersonen der Regionalgruppe

PSOmagazin - Jubildumsausgabe 2013

Scb;tppenﬂechte

Selbsthilfe bei Hu.huppn.nl]ulm
cutscher Psoriasis Bund eV

Koblenz hat dies alles méglich gemacht.
,Sie ist erwachsen aus Kamerad- und
Freundschaft, die sich in der gemein-
samen Zeit entwickelt hat*, sagt Frau
Krowerath. Insgesamt vier Stellvertreter
haben sie in ihrer langen Zeit begleitet.

,lch danke allen,
die mir stets zur Seite stehen
und gestanden haben
und in den iiber 20 Jahren
treu mitgewirkt haben.
Ohne diese Unterstiitzung
wire das alles nicht

mbglich gewesen’”,

Ingrid Krowerath
Januar 2013

L»Hierzu zdhlt die 2012 plétzlich verstor-
bene gute Seele Ursula Finkener beson-
ders.”

Auch Kurioses hat die aktive Frau erlebt:
Beispielsweise hatte ein Kamerateam des
ZDF die seinerzeit 67-Jahrige in ihrem
Biiro und bei einem Bewegungstraining

gefilmt und anschlieBend ein Interview
mit ihr gefiihrt. ,Wir haben Trénen ge-
lacht an diesem Tag“, erinnert sich die
Koblenzerin. Ausgestrahlt wurde der Bei-
trag wéhrend der Sendung ,Volle Kanne*.
Die Verleihung der Verdienstmedaille des
Landes Rheinland-Pfalz am 2. Mdrz 2005
war ebenso ein besonderer Moment, an
den sie gern zuriickdenkt.

Dass die ehrenamtliche Arbeit natiirlich
mit viel Arger verbunden ist, verschweigt
Frau Krowerath nicht. Hinzu kommt ihre
eigene Erkrankung, die sie immer wieder
zuriickgeworfen hat. Viele Operationen
musste sie (iber sich ergehen lassen.
Nicht nur einmal dachte sie daran aufzu-
horen. Aber sie tat es nicht. ,Die treuen
Begleiter der Gruppe haben ausgeholfen
und mich sehr motiviert, weiter zu ma-
chen.” Heute ist sie froh, dass sie dabei
geblieben ist!

Zur Zeit bereitet Ingrid Krowerath die Ju-
bildumsveranstaltung der Regionalgrup-
pe Koblenz vor. In diesem Jahr, in dem der
DPB 40 Jahre alt wird, begehen die Kob-
lenzer ihr 35-jahriges Bestehen und sind
damit eine der dltesten Regionalgruppen
im Verein. Am 30. Oktober 2013 wird es
im Rahmen des ,,6. Regionalen Welt-Pso-
riasis-Tages* eine Jubildumsveranstaltung
geben. Zwei Referenten haben bereits
zugesagt. ,Der Dritte ist angefragt, die
Zusage steht jedoch noch aus*, sagt Frau
Krowerath und ist zuversichtlich.

Ehrenamt: Mut und Zeit

Die umtriebige Regionalgruppenleiterin
wei selbst, dass es fiir die meisten Eh-
renamtlichen im DPB nicht mdglich ist,
soviel Zeit fir die Selbsthilfe aufzubrin-
gen, wie sie es tut. Jedoch mdchte sie al-
len Mut machen: ,Man braucht ein biss-
chen Ubung. Letztendlich fiihrt es dazu,
SpaR an der Sache zu haben und anderen
Gleichgesinnten zu helfen!*
Fiir Ingrid Krowerath ist dieses Ehrenamt
zu ihrem Lebenswerk geworden. Esist ein
zufriedenes und erfiilltes Leben, das sie
gllicklich macht und in dem sie gelernt
hat, mit ihrer schweren Psoriasis-Arthritis
umzugehen.
Anette Meyer
Fachjournalistin
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Der Wissenschaftiche Barrat

Seit 40 Jahren stellen Arzte und Wissenschaftler ehrenamt-
lich ihre Fachkompetenz flr den Deutschen Psoriasis Bund zur
Verfigung. Bereits in seiner Grindungssatzung aus dem Jahr
1973 fixierte der Deutsche Psoriasis Bund einen Beirat.

s wurde festgehalten, dass es sei-
ne Aufgabe sei, den Vorstand bei
der Erfiillung seiner Pflichten

zu beraten. Ihm sollten mindestens drei
natlirliche Personen angehdren. Sie wer-
den jeweils fir ein Jahr berufen, und sie
missen nicht unbedingt Mitglieder des
Vereins sein. Eine Berufung kann wieder-
holt erfolgen.
An diesen Grundprinzipien hat sich bis
zum heutigen Tag nichts Wesentliches
geandert, auch wenn das inzwischen als
Wissenschaftlicher Beirat apostrophier-
te Gremium heute ein weitaus groReres
Aufgabenspektrum bewiltigt als die da-
mals im Vereinszweck ausgewiesenen.
Als eigentliches Etablierungsdatum des
Wissenschaftlichen Beirates ist der 24.
Oktober 1975 anzusehen.

Hilfe fir den Vorstand

Seit diesem Zeitpunkt haben viele her-
vorragende Arzte, Wissenschaftler und
Personlichkeiten des 6ffentlichen Lebens
ihre Kenntnisse und Fahigkeiten dem DPB
ehrenamtlich zur Verfligung gestellt.
Nicht zuletzt dank dieser eingebrachten
Kompetenz ist der Deutsche Psoriasis
Bund vom Partner zum Mitgestalter ge-
reift.

Anfang der 90er Jahre des letzten Jahr-
hunderts realisierte der Wissenschaftli-
che Beirat beispielsweise die bisher einzi-
ge stichprobenartige Prévalenzstudie in
Deutschland auf der Basis von akribisch
durchgefiihrten Einzeluntersuchungen in
zufdllig ausgewahlten Haushalten Dres-
dens. Etwa im gleichen Zeitraum trug
der Wissenschaftliche Beirat zur ersten
groBen klinischen Studie iiber die Wirk-

samkeit von Fumarsdureestern auf die
Psoriasis bei, in deren Folge diese Subs-
tanzgruppe schlieRlich Aufnahme in das
deutsche Arzneimittelregister fand. Bei-
ratsmitglieder wirkten ebenfalls aktiv bei
der Einfiihrung der Sole-Phototherapie
und der Anerkennung der Wirksamkeit
der Balneophototherapie durch den Ge-
meinsamen Bundesausschuss mit. Sie
brachten sich bei der Entfernung von
diskriminierenden Passagen gegeniiber
Hautkranken aus der deutschen Bader-
ordnung ein und lieferten in den letzten
Jahren duRerst wichtige Daten (iber die
medizinische Versorgungssituation Pso-
riasiskranker.

Mit den neuen wissenschaftlichen Er-
kenntnissen (ber die Entstehung der
Schuppenflechte und damit einhergehen-
der Einflihrung véllig neuer Therapiever-
fahren, besonders im letzten Jahrzehnt,
wurden die an den Wissenschaftlichen
Beirat gestellten Anforderungen breiter
und differenzierter. Der Vorstand trug
dem mit der Erhéhung der Zahl der Mit-
glieder des Beirates auf gegenwdrtig 16
Rechnung, wobei auch Experten auRer-
halb der Dermatologie gewonnen wer-
den konnten.

2001 wurde zudem die Funktion eines
Sprechers des Beirates eingefihrt, der
dem Vorstand bzw. der Geschaftsstelle
fiir schnell zu treffende Entscheidungen
zeitnah beratend zur Seite steht. Fir die
engere Zusammenarbeit mit der Deut-
schen Dermatologischen Gesellschaft
sorgt ein Beiratsmitglied, das gleichzei-
tig im Vorstand dieser Gesellschaft ver-
ankert ist.

Die Mitglieder des
Wissenschaftlichen Beirats 2013

Prof. Dr. Matthias Augustin
Dermatologe, Hamburg

Prof. Dr. Joachim Barth
Dermatologe, Borna

Dr. Frank Behrens
Rheumatologe, Frankfurt am Main

Prof. Dr. Wolf-Henning Boehncke
Dermatologe, Genf

Dr. Norbert Buhles
Dermatologe und Sozialmediziner, Sylt

Prof. Dr. Dr. Ingo Haase
Dermatologe, KoIn

Prof. Dr. Wolfgang Harth
Dermatologe, Berlin

PD Dr. Jorg Lohmann
Internist und Rheumatologe,
Bad Bentheim

Prof. Dr. Ulrich Mrowietz
Dermatologe, Kiel

Prof. Dr. Kristian Reich
Dermatologe, Hamburg

PD Dr. Thomas Rosenbach
Dermatologe, Osnabriick
(Sprecher des Wissenschaftlichen Beirats)

Prof. Dr. Gerhard Schmid-Ott
Psychiater, Léhne

Prof. Dr. Michael P. Schon
Dermatologe, Géttingen

Prof. Dr. Hans-Jiirgen Schubert
Dermatologe, Erfurt

Prof. Dr. Michael Sticherling

Dermatologe, Erlangen

Prof. Dr. Uwe Wollina
Dermatologe, Dresden
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schuppenflechte

Vielféltige Unterstitzung

Seine Aufgaben in der Forschungsforde-
rung nimmt der Wissenschaftliche Bei-
rat unter anderem durch Erstellung der
Gutachten iiber forderungswiirdige Leis-
tungen durch das vom Deutschen Psori-
asis Bund ausgelobte Stipendium wahr.
SchlieRlich fiihlt sich der Beirat auch fiir
die kontinuierliche Fortbildung der Funk-
tionstriger des Bundes wie auch der Arz-
te verantwortlich.

Hierzu gehoren die Mitwirkung an
Fortbildungsseminaren des Deutschen
Psoriasis Bundes, die Mitgestaltung des
Deutschen Psoriasis Tages und die Durch-
fihrung einer alle zwei Jahre stattfinden-
den gemeinsamen wissenschaftlichen
Fortbildungsveranstaltung fiir Patien-
tenvertreter und Arzte, auf der aktuelle
Forschungsergebnisse diskutiert wer-
den. SchlieRlich werden von Beiratsmit-
gliedern regelmaRig Informationsblatter
und andere Publikationen zur Krankheit
Psoriasis verfasst und aktualisiert. Ein
diesbeziiglicher Hohepunkt ist die Mit-

Wissenschaftliche Fortbildungen

Nr. Thema Datum ort
1 Psoriasis und Selbsthilfe 05.06.1999  Leutenburg
Psoriasis 2002
Teil I - Ursachen und Einflussfaktoren
2 Teil ll - Moglichkeiten der Therapie 04.10.2002 Leipzig
Psoriasis 2004
Teil 1 - Sozialmedizinische Aspekte
Teil Il - Pathogenese
3 Teil lll - Therapie 24.09.2004 Duisburg
Aktuelle Aspekte der Diagnostik und
4 Therapie der Schuppenflechte 29.10.2005 Berlin
5 Psoriasis - nur eine Hautkrankheit? 30.06.2007 Kiel
6 Psoriasis 2009 - Biologika: Fiinf Jahre nach Einfiihrung 31.10.2009 Miinster
Lebensqualitdt bei Psoriasis vulgaris
7 Eineinterdisziplindre Herausforderung 05.11.2011 Hamburg

wirkung an der S 3-Leitlinie zur Therapie
der Schuppenflechte und die Erstellung
einer Patientenversion dieser Leitlinie.

Auch in der Redaktion der Verbandszeit-
schrift PSO Magazin sind Beiratsmitglie-
der aktiv tatig. Die im Wissenschaftlichen
Beirat tdtigen Personlichkeiten leisten
somit einen wichtigen Beitrag zur Reali-

Der DPB unterstiitzt, gibt Informationen, versteht sich als
Sprachrohr fiir alle Menschen mit Schuppenflechte und will
den Experten im Umgang mit der eigenen Krankheit.

Der DPB ist auch der Weg

und die Briicke aus der Einsamkeit mit

ist behandelbar.
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der Krankheit.

sierung der Ziele des Deutschen Psoriasis
Bundes und damit fiir die Gestaltung ei-
nes partnerschaftlichen Arzt - Patienten-
verhdltnisses.

Prof. Dr. Joachim Barth
Mitglied des Wissenschaftlichen Beirats
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weltwelt einorngen

Mit der Festigung seiner nationalen Position und der steigen-
den Wertschatzung durch Partnerorganisationen in anderen
europaischen Landern wuchsen zu Beginn der 90iger Jahre
des letzten Jahrhunderts auch die internationalen Herausfor-
derungen an den Deutschen Psoriasis Bund.

1988 war unter Teilnahme von Deutsch-
land von fiinf europdischen Landern die
europdische Dachorganisation Europso
gegriindet worden. Diese befand sich An-
fang der 1990iger Jahre in einer schwieri-
gen Phase ihrer Existenz. Deshalb erklarte
sich der damalige Vorsitzende des DPBs,
Dr. Giinther Schifer, auch zur Ubernahme
der Prasidentschaft von Europso bereit.
Giinther Schafer gelang es wahrend sei-
ner Amtszeit durch seine ausgleichen-
de Art, Europso wieder in ein ruhigeres
Fahrwasser zu bringen.

Europdische Umfrage

In seine Zeit fiel die groRe Patientenbe-
fragung mit mehreren zehntausend Teil-
nehmern. Sie wurde in den Jahren 2004
und 2005 von Europso durchgefiihrt. An
dieser Befragung hat sich auch der DPB
maRgeblich beteiligt. Sie lieferte wichti-
ge Zahlen und Informationen fiir die Der-
matologie. Nach Dr. Schéfers Demissio-
nierung und nachfolgend wechselnden
Vorstdnden sowie intern aufkommen-
den Problemen (ibernahm 2006 Ottfrid
Hillmann das Prasidentenamt. Er konnte
zusammen mit seinen Vorstandskollegen
Europso zu einer aktiven Dachorganisa-
tion mit wachsenden Mitgliederzahlen
und interessanten Projekten entwickeln.
So wurde zum Beispiel mit Psoriasis 360
eine Petition gestartet, die von den politi-
schen Entscheidungstrdgern Grundrech-
te der Versorgung von Psoriasispatienten
in ganz Europa einfordert.

Mit einem Partnerschaftsprojekt wird po-
tenziellen Mitgliedern Unterstiitzung auf

ihrem Weg in die Dachorganisation ge-
wahrt. Europso ist heute die anerkannte
und geschdtzte Stimme der europdischen
Psoriasispatienten und gleichzeitig deren
Reprdsentant und Interessenvertreter in
der Internationalen Foderation der Psori-
asisverbande IFPA.

1971 wurde die IFPA als weltweiter In-
teressenverband der Menschen mit
Psoriasis gegriindet. Er umfasst heute
49 Mitgliedsldnder. Als regionale Unter-
organisationen agieren neben Europso
Latinopso fir Latein- und Mittelameri-
ka, PsorAfrica fiir Afrika und PsorAsia fiir
Asien. Mitglieder sind auch die National
Psoriasis Foundation (NPF) der USA und
die Canadian Psoriasis Foundation. Das
Sekretariat ist gegenwdrtig in Schweden
angesiedelt. 2007 wurde im Einklang mit
dem Vorstand des DPBs das Mitglied des
Wissenschaftlichen Beirates, Prof. Dr.
Joachim Barth, zum Schatzmeister der
IFPA gewahlt, eine Funktion, die er auch
gegenwartig noch bekleidet.

Die Mitwirkungen in Europso und IFPA
haben die internationale Reputation des
DPBs erheblich gestarkt. Erfahrungen
und Interessen des Bundes konnten in
viele globale Projekte eingebracht wer-
den. Der Deutsche Psoriasis Bund be-
geht im Kontext mit seinen zahlreichen
Schwesterorganisationen unter der kre-
ativen Federfiihrung der IFPA jeweils am
29. Oktober den Welt-Psoriasis-Tag. Dazu
finden bundesweit Veranstaltungen der
Regionalgruppen statt, und in Berlin wird
gemeinsam mit der Deutschen Dermato-
logischen Gesellschaft und dem Berufs-

—lanrungen una Interessen

Die internationale
Dimension des Deutschen
Psoriasis Bundes (DPB):
Europso und IFPA

verband der Deutschen Dermatologen
eine zentrale Pressekonferenz abgehal-
ten, auf der die aktuellen Aspekte der
Krankheitsbewiltigung einer groRen Of-
fentlichkeit dargestellt werden.

Einfluss auf Kongresse

Mitglieder des Wissenschaftlichen Bei-
rates des DPBs wirkten aktiv an der or-
ganisatorischen und fachlichen Gestal-
tung der Weltkonferenzen fiir Psoriasis
und Psoriasis-Arthritis 2009 und 2012
in Stockholm mit. Diese zéhlten jeweils
mehrals 1.000 Teilnehmer. Insbesondere
das komplementére Vortragsprogramm
fir Patientenvertreter, interessierte
Arzte und Angehérige anderer medizi-
nischer Berufe, bei dem Patienten und
Arzte miteinander aktuelle Aspekte der
Erkrankung diskutierten, wurde von ih-
nen getragen. In die Gestaltung dieses
Programms konnten Erfahrungen einge-
bracht werden, die der DPB bei seiner be-
reits seit 1999 alle zwei Jahre stattfinden-
den Veranstaltungsreihe zu Fortschritten
in Diagnostik und Therapie der Psoriasis
gesammelt hatte.

Auch in die inzwischen gekniipften Be-
ziehungen zwischen der Internationalen
Foderation der Psoriasisverbdnde und
der Weltgesundheitsorganisation WHO
sowie den Vereinten Nationen sind Akti-
vitdten des DPBs eingeflossen.

Somit darf zu seinem 40. Griindungsjubi-
ldum mit Fug und Recht festgestellt wer-
den, dass der Deutsche Psoriasis Bund
bei seinen europdischen wie weltweiten
Schwesterorganisationen ein hohes An-
sehen genieRt, dass er sich seinen inter-
nationalen Herausforderungen gestellt
hat und dass er diesen in hohem MaRe
gerecht wird.
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\Was der Deutsche Psoriasis Bund eV, die Salbsthilfie
pel schuppenfechte In Deutschland erreichte

= Besondere Bewertung der Psoriasis
der Ndgel und der Wirbelsdule bei der
Feststellung eines Grades der Behin-
derung (GdB)

= Positionierung der gesundheitlichen
Selbsthilfe bei Schuppenflechte im
Schulungskonzept ,Erwachsene Men-
schen mit Psoriasis*

= Medizinische Anerkennung und im
begrenzten Umfang Durchsetzung
der UV-Heimbehandlung

w= Medizinische Anerkennung der Fu-
marsdureester-Therapie und deren
Zulassung zur Regelversorgung zu-
lasten der Gesetzlichen Krankenversi-
cherung

= Anderung der Biderverordnung fiir
offentliche Schwimmbdader

= Durchsetzung der Forderung der Stu-
die ,Pravalenz der Psoriasis vulgaris
im Bereich der Stadt Dresden” (1994)
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Programm: Deutscher Psoriasis Tag 2010

Dresden, 30. Oktober 2010

= Mithilfe bei der Identifikation eines
Gen-Ortes der Psoriasis auf Gen 19P

= Schaffung der Mdglichkeit der akuten
Behandlung in einigen Reha-Einrich-
tungennach § 111 SGB V

v Entwicklung eines einfachen und
einheitlichen Behandlungspasses fiir
Menschen mit Schuppenflechte

= Durchfiihrung eines Modellvorhabens
L~Patientenberatung fiir Erkrankungen
der Haut*“ (PBEH) nach § 65b SGB V

= Einfiihrung der Balneo-Phototherapie
als Regelleistung der Gesetzlichen
Krankenversicherung

eitschrift des Deutschen Psoriasis Bundes eV, « . -psoriasis-bund.d\
des ¢ 4 -bund.de

= Kombinationspraparate mit Calcipo-
triol und Kortikoiden bleiben Kassen-
leistung

= Anerkennung der Psoriasis als schwer-
wiegende chronische Erkrankung

iz Aufnahme der Hautkrebsfritherken-
nung in die Regelversorgung der ge-
setzlichen Krankenkassen

= Partnerschaftliche und von Respekt
gekennzeichnete Akzeptanz der Deut-
schen Dermatologischen Gesellschaft
und des Berufsverbandes der Deut-
schen Dermatologen

30. Juni 2012
2
-

-bund.de
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