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Aktionswoche: 26.-30. Oktober 2020

= ,Be informed — mach dich schlau!” www.weltpsoriasistag.de

» Psoriasis ist eine komplexe Erkrankung.

« Informationen sind zentral, um die Situation der Erkrankten zu verbessern: Patienten, Arzte, Offentlichkeit.

* Nutzen Sie die Informationsangebote.

/Online-Beratung: derma2go und OnlineDoctor (Teledermatologie) \
Telefon-Beratung: taglich 9:00 — 19:00 Uhr durch den DPB

Online-Seminare: 27.10.2020 (DPB)
29.10.2020 (Hautnetz Hamburg)
04.11.2020 (Hautnetz Leipzig/Westsachsen
\_ ( pzig ) )
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Be informed!

Gut informiert, besser therapiert,
zufriedener im Alltag

Welchen Nutzen hat die Mitgliedschaft im Deutschen Psoriasis Bund
(DPB) fiir Menschen mit Schuppenflechte? Diese Fragestellung wurde
in den vergangenen Jahren wissenschaftlich untersucht. Das Ergebnis
ist jetzt in der Fachzeitschrift ,Archives of Dermatological Research”
der internationalen Fachéffentlichkeit zuganglich gemacht worden. Zu-
sammengefasst ldsst sich sagen: Die Mitgliedschaft im DPB bringt fiir
Menschen mit Schuppenflechte deutliche Vorteile.

nnaLangenbruch hatzusammen
mit einer Studiengruppe am Ins-
titut fiir Versorgungsforschung

stant (48,5 richtige Fragen). Neumitglieder
hingegen starteten auf einem niedrigeren
and. Bei der Befragung ein Jahr

AnnaLangenbruchhot
2usammen mit ener
Studiengruppe die
Untersuchung konzi-
piert, durchgefufirt
und ausgewertet.

und Arzten. Weil sie fiir Laien schwer ver-
standlich ist, hat der DPB eine Version fiir
Patientinnen und Patienten erstellt, die er
immer wieder aktualisiert und an die Ver-
anderungen der S3-Leitlinie anpasst’. Zu
Beginn der Studie wussten die langjahrigen

hanf

in der Dermatologie und bei Pflegeberuf
im Universitatsklinikum Hamburg-Eppen-
dorf (UKE) die Untersuchung konzipiert,
durchgefiihrt und ausgewertet. Der DPB
unterstiitzte die Studie, indem er seine Mit-
glieder zur Teilnahme an den Befragungen
aufrief und das Vorhaben zusatzlich mit ei-
nem Forschungsstipendium forderte.
JPsoPlus* heiRt die Studie, in der vier unter-
schiedliche Patientengruppen befragt wur-
den: 1. mehrjahrige DPB-Mitglieder {funf
Jahre dabei); 2. Neumitglieder, die unmit-
telbar nach dem Eintritt angefragt wurden,
ob sie sich an der Studie beteiligen wiirden;
3 itglieder, denen die Mitgliedschaf
fiirein Jahr kostenlos zur Verfiigung gestellt
wurde, und die nichtvon selber dieldee ge-
habt hatten, Mitglied zu werden; 4. Nicht-
Mitglieder, die tiber ihre dermatologischen
Praxen zur Teilnahme an der Studie aufge-
fordert wurden.

Eine erste wichtige Fragestellung beschal
tigte sich damit, wie groR das Wissen tiber
die eigene Erkrankung bei den vier Gruppen
ist. Dafiir haben die Teilnehmenden um-
fangreiche Wissenstests einmal zu Beginn
der PsoPlus-Studie beantwortet und ein
zweites Mal ein Jahr spater. Wie zu erwarten
war, kennen sich langjahrige DPB-Mitglie-
der gut mit der Erkrankung aus. Sie beant-
worteten durchschnittlich48 von 60 Fragen
richtig. Bis zur nachsten Befragung zwolf
Monate spater blieb der

spater zeigte sich dann, dass sieinzwischen
besserinformiert waren (Abb. 1).

Ebenfalls abgefragt wurde die Bekanntheit
der Patientenversion der wissenschaftli-
chen ,S3-Leitlinie zur Therapie der Psoriasis

q! am haufigsten von der Existenz
der laienverstandlichen Version der S3-Leit-
linie {mehr als 80 Prozent). Diese Kenntnis
nahm in allen Gruppen im Laufe der Studie
zu, am deutlichsten in der Gruppe von aus
eigenem Antrieb beigetretenen Neumit-
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Abb2:

Bekanntheit der
Patientenleitlinie zur
Behandlung der Haut
(inProzent)

2u Studienbeginn

® nach ca. 12 Monaten

.Um diese zu ermitteln, ha-

Wissenschaftlerinnen und
rvor 25 Jahren einen Frage-
elt, der die subjektiven Aus-
| Hauterkrankungen auf Psy-
eizeitgestaltung, Beruf und
sziehungen der Erkrankten
misst der ,Dermatologische
s-Index* (DLQI) jeweils die

Emnfind

Emp der vergan-

2u Studienbeginn  nach ca. 12 Monaten

Abb.t:

Durchschnittliche Anzahl
der korrekten Antworten im
Wissenstest (aus maximal 60
richtigen Antworten)

.- Keine Mitgliedschaft
ot _verlichene” Neumitgliedschaft
o= =+ Mehrjihrige Mitglieder

4~ =+ Freiwillige Neumitglieder

1 zur Lebensqualitat in der
zeigte sich zu Studienbeginn
er Unterschied zwischen der
ine Eigenmotivation zur Mit-
| der Gruppe der aus eigenem
etenen Neumitglieder. Letz-
idienbeginn eine hohere Ein-
rLebensqualitat auf (haherer
nittswert, Abb. 3). Innerhalb

eines Jahres verbesserte sich die Lebensqua-
litat in jeder der vier Gruppen mindestens
leicht, in der Gruppe der freiwilligen Neu-
mitglieder deutlich.

Untersuchtwurde in der PsoPlus-Studie auch
der patientendefinierte Therapienutzen. Er
erfasst die Ziele, die jemand mit seiner Be-
handlung anstrebt. Dieser Therapienutzen
wurde in der Studie ermittelt, indem die
Teilnehmenden zu Beginn gefragt wurden,
wie wichtig ihnen bestimmte Therapieziele
bei der Behandlung ihrer Psoriasis sind (zum
Beispiel .keinen Juckreiz mehr zu empfin-
den®). Die gleichen Therapieziele wurden
dann spiter nochmals vorgelegt mit der Fra-
ge, inwieweit diese Ziele durch die aktuelle
bzw. letzte Behandlung tatsichlich erreicht
wurden - wie hilfreich den Befragten ihre
Behandlung also letztlich erschien (Abb.4).
Bei Neumitgliedern, die aus eigenem An-

trieb Mitglied geworden waren, stieg der
Therapienutzen an und befand sicham Ende
des ersten Mitgliedsjahres auf dem Niveau
der langjahrigen Mitglieder. Anna Langen-
brudh interpretiert, dass Neumitglieder auf
eine Verbesserung ihrer Psoriasis-Therapie
aufgrund der Unterstiitzung durch den DPB
{2.B. durch Informationen iber Behand-
lungsmaglichkeiten) hinwirken kdnnten.
Bei Studienteilnehmenden mit geschenk ter
Mitgliedschaft hingegen war der Therapie-
nutzen leicht gesunken. Als mogliche Erkla-
rung fiihrt Langenbruch an, dass sie durch
ihre Mitgliedschaft auf weitere Moglich-
keiten oder auch kritische Aspekte in ihrer
aktuellen Therapie aufmerksam gemacht
worden waren, Menschen, die bereits viele
Jahre DPB-Mitglied seien, zeigten ebenfalls
an dieser Stelle keinen Nutzenzuwachs
mehr. Es sei aber zu vermuten, dass sie nach
dem Eintrittin den DPB ebenfalls einen Nut-
zenzuwachs erlebt hatten,

Zu den Griinden fir ihre Mitgliedschaft be-
fragt, gaben die DPB-Mitglieder aller Grup-
pen an, aktuelle Informationen dariiber zu
suchen, wie sie ihre eigene Krankheitssitu-
ation und Therapie verbessern konnen, Sie
erhofften sich Beratung, Hilfen und Tipps
sowie einen Erfahrungsaustausch mit ande-
ren Erkrankten (Abb. 5).

»Bedeutende Saule im
Gesundheitssektor”

Fiir den DPB bietet die Studie eine ganze
Reihe interessanter Aspekte, ,Dass DPB-
Mitglieder besser tiber ihre Erkrankung
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PsoPlus-Studie:
Untersuchung zum Nutzen einer
Mitgliedschaft im Deutschen
Psoriasis Bund e.V. (DPB)

informiert sind als Psoriasis-Patientinnen
und -Patienten ohne DPB-Mitgliedschaft,
haben wir schon immer vermutet. Seit der
PsoPlus-Studie haben wir das jetzt auch wis-
senschaftlich belegt®, sagt DPB-Geschafts-
fiihrer Marius Grosser. Patientinnen und Pa-
tienten, die gutinformiert sind, knnten mit

0PB-Geschiiftsfibrer
Marius Grosserfreut
sich dber die zohlreichen
positiven Ergebnisse der
PsoPlus-Stude.

ihren Arztinnen und Arzten viel einfacher
neue Behandlungsmaglichkeiten bespre-
chen und auch selbst Vorschlige machen,
die ihren individuellen Bediir fnissen besser
gerechtwerden,

LAllein schon dieser Aspekt macht Patien-
tenselbsthilfeorganisationen wie den DPB
2u einer bedeutenden Siule im Gesund-
heitssektor®, stellt Grosser fest. Dass Neu-
mitglieder hinsichtlich Lebensqualitit und
Therapienutzen profitieren, unterstreiche
die Bedeutung der Selbsthilfe als wichtiger
Partner neben den behandelnden Arztin-
nen und Arzten. Nachdenklich stimmt den

Haufigste Angaben der Mitglieder zu Griinden fiir die selbst
gewahite Mitgliedschaft im DPB
(in absteigender Reihenfolge nach Haufigkeit der Nennung)

B Aktuelle Informationen zu Therapiemaglichkeiten undjoder
zur Erkrankung (Psoriasis) erhalten

W Beratung, Hilfe und Tipps in Anspruch nehmen kénnen

B Kontakt zu Betroffenen | Erfahrungsaustausch

B Info-Material | PSO Magazin

B Gemeinsam etwas erreichen | Interessenvertretung starken

DPB-Geschaftsfiihrer jedoch, dass langjah-
rige Mitglieder nicht mehr so stark profitie-
ren wie neu Eingetretene: ,Das wollen wir
selbstverstindlich andern*.

Zwei Aspekte, die die gesundheitliche
Selbsthilfe attraktiv und unterstiitzenswert
machen, wiirden leider haufig unterschatzt:
Die politische und die 6ffentlichkeitswirk-
same Arbeit, die Selbsthilfeorganisationen
leisten, ,Diese Bereiche wurden in der Pso-
Plus-Studie nicht abgefragt, weil die Studie
sich ausschlieglich auf die medizinischen As-
pektek iert hat, Aber viele Mitglied
sind sich sehr bewusst, dass sie nur als starke
Gemeinschaft Gehor finden undihre Interes-
sen vertreten kdnnen*, weiB Grosser. edes

Mitglied verleihe der Stimme der Menschen
mit Psoriasis ein Stiick mehr Gewicht,

»Mein* DPB

Vorstand und Geschaftsstelle sind sehr
daran Interessiert, den DPB fiir seine
Mitglieder attraktiv zu gestalten. Wenn
Sie also elnen Wunsch haben oder eine
Idee dazu, welches Angebot ,lhren*
DPB bereichem wiirde, freut sich dle Ge-
schaftsstelle ber lhren Anruf
Telefon: 040/223399-0 oder iiber Ihre
Mail: info@psoriasis-bund.de.
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Wer sind wir?

Ehrenamtlicher | > Hauptamtliche
~ o Geschaftsstelle:
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Was machen wir?

=  Die Selbsthilfeorganisation von und fir Menschen

mit Psoriasis und Psoriasis-Arthritis (Schuppenflechte)

Der Deutsche Psoriasis Bund e.V. (DPB) ist eine gemeinnutzige, unabhangige, bundesweite
Selbsthilfeorganisation mit mehr als 4.000 Mitgliedern.

Informationen Uber Psoriasis und Psoriasis-Arthritis

Mehr als 100 ehrenamtliche Ansprechpartner bundesweit

Treffen zum Erfahrungsaustausch und Informationsveranstaltungen mit Experten
in den DPB-Regionalgruppen

Medizinische Beratung durch Dermatologen, Rheumatologen und Psychologen
Rechtsberatung durch eine Anwaltskanzlei

Interessenvertretung auf politischer und gesellschaftlicher Ebene

Steigerung der o6ffentlichen Wahrnehmung der Erkrankung (Entstigmatisierung)
Unterstitzung und Forderung der Forschung
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Wie informieren wir?

« PSO Magazin
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Selbsthilfe bei Schuppenflechte Gesundheitskompetenz

bei Psoriasis und Psoriasis-Arthnhs
ber 2020
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Wie informieren wir?

» Veranstaltungen, Workshops und Schulungen
* Online-Seminare
* Gruppentreffen
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DPB

Wie informieren wir?

* Regionale Ansprechpartner
* Personliche Beratung

O Service " Kontakt =) Login

@ PS0-Jugend @ PSO-Kinder

Deutscher
Psoriasis Bund e.V.| DPB
Selbsthilfe bei Schuppenflechte

o} |
> Aktuelles :
Selbsthilfe vor Ort
> Wissen Unsere ehrenamtlichen An-

sprechpartner in lhrer Region

> Psoriasis Bund
> Selbsthilfe vor Ort
> Veroffentlichungen

> Forschung

> Fur Arztinnen und Arzte

> Pressekontakt
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Haben Sie Fragen? Méchten Sie reden?

Sie haben Schuppenflechte und wollen etwas fiir sich tun? Dann sind Sie beim DPB genau richtig.
Ein wichtiger Baustein zur Krankheitsbewaltigung ist der Austausch mit anderen Betroffenen.
Hier finden Sie Ansprechpartnerinnen und -partner, die lhnen zuhdren und Ihnen weiterhelfen
konnen. Sie alle sind selbst an Psoriasis erkrankt, engagieren sich ehrenamtlich fiir den DPB

und haben ein offenes Ohr fiir Ihre Fragen und Anliegen. Rufen Sie gern an!

Oder schauen Sie vorbei. Auf den hinteren Seiten des Heftes finden Sie eine Liste mit

Terminen, an denen sich Regionalgruppen treffen. Lernen Sie andere Menschen

mit Psoriasis kennen. Sie sind nicht allein!

Die DPB-Geschiftsstelle in Hamburg hilft Ihnen ebenfalls gern weiter. Sie erreichen

die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter unter Telefon: 040 223399-0 oder per

E-Mail: info@psoriasis-bund.de sowie per Post: | hre
Deutschel"'Psoriasis Bund e.V. (DPB), SeewartenstraRe 10, 20459 Hamburg. Ans pr ech pa rtner
Die Geschaftszeiten sind Montag bis Donnerstagvon 9 bis 12 Uhr und

von 14 bis 16 Uhr sowie Freitag von 9 bis 13 Uhr. beim DPB
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Kontakt

Deutscher Psoriasis Bund e.V. (DPB)
Seewartenstral3e 10

20459 Hamburg

Tel.: 040 223399-0

Mail: info@psoriasis-bund.de

WWW.psoriasis-bund.de

WWW.PSo-jugend.de

www.facebook.com/PsoBund

WWW.Instagram.com/psojugend
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Herzlichen Dank fur

— Bleiben Sie gesund!

lhre Aufmerksamkeit! -
o
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