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Globaler Bericht zur Schuppenflechte -

Vorwort

Die Schuppenflechte (Psoriasis) ist eine hdufige, chronische, nichtiibertragbare Hauterkrankung, deren
Ursache noch nicht ganzlich geklart ist und die keine definitive Heilung aufweist. Die negativen Aus-
wirkungen dieser Erkrankung auf das Leben der Betroffenen kénnen immens sein. Die Schuppenflechte
betrifft Menschen jeden Alters und in allen Landern. Die Haufigkeit der Schuppenflechte liegt in den
verschiedenen Landern zwischen 0,09% und 11,43%. Das macht die Schuppenflechte zu einem ernsten,
globalen Problem mit weltweit mindestens 100 Millionen betroffenen Personen. Die Schuppenflechte weist
einen unvorhersagbaren Krankheitsverlauf, eine Reihe duBerer Auslésefaktoren sowie Begleiterkrankungen
auf, wie z. B. Arthritis, Herz-Kreislauf-Erkrankungen, metabolisches Syndrom, entziindliche Darmerkrankung
und Depressionen.

Im Jahr 2014 erkannten die Mitgliedstaaten die Schuppenflechte (Psoriasis) in der Resolution WHA67.9 der
Weltgesundheitsversammlung als eine schwerwiegende, nichtiibertragbare Erkrankung (noncommunicable
disease, NCD) an. Die Resolution hob hervor, dass viele Menschen auf der Welt aufgrund falscher oder
verspateter Diagnosestellung, mangelhafter Behandlungsmdglichkeiten und des ungenligenden Zugangs
zur Gesundheitsversorgung unnétig an der Schuppenflechte leiden. Dazu kommt noch die gesellschaftliche
Stigmatisierung.

Der vorliegende WHO-Weltbericht zur Schuppenflechte richtet das Hauptaugenmerk auf die Auswirkungen
der Schuppenflechte auf die éffentliche Gesundheit. Dieser Bericht wurde geschrieben, um das Bewusstsein
fur Vielfaltigkeit zu scharfen, wie die Schuppenflechte das Leben von Menschen beeintrachtigen kann. Er
soll politische Entscheidungstrager mit praktischen Losungen ausstatten, um die Gesundheitsversorgung
und die Integration der Menschen mit Schuppenflechte in ihr soziales Umfeld zu verbessern.

Der Bericht hebt hervor, dass ein GroBteil des Leidens, das durch diese haufige und komplexe Erkrankung
verursacht wird, vermieden werden kann. Die Verbesserung des Zugangs zu einer friihzeitigen Diagnose-
stellung und geeigneten Behandlung der Schuppenflechte erfordert Gesundheitssysteme, die fiir alle
zuganglich sind und die eine am Menschen orientierte Versorgung der Patienten mit komplexen,
lebenslangen Erkrankungen bieten. Staatliche Stellen und andere Partner missen eine Schliisselrolle
dabei spielen, was die unndtigen sozialen Folgen der Schuppenflechte angeht, indem sie gegen die
Mythen und Verhaltensweisen angehen, die zum Ausschluss der Patienten aus Gesundheitseinrichtungen
und dem alltdglichen Leben fiihren.

Dr. Oleg Chestnov

Beigeordneter Generaldirektor
Nichtlbertragbare Krankheiten und psychische Gesundheit
Weltgesundheitsorganisation
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Akronyme und Abklrzungen

BSA body surface area — Kérperoberflache

CLCI cumulative life course impairment — kumulative Beeintrachtigung des Lebensverlaufs
DALY disability-adjusted life year — behinderungsbereinigtes Lebensjahr

DLQ Dermatology Life Quality Index — Dermatologischer Lebensqualitdts-Fragebogen

HRQoL health-related quality of life — gesundheitsbezogene Lebensqualitat
NCD noncommunicable disease — nichtlibertragbare Erkrankung

NICE National Institute for Health and Care Excellence —
[Dies ist der Name einer Einrichtung des Gesundheitsministeriums in GroBbritannien.]

PASI Psoriasis Area and Severity Index — Indexskala zur Flache und zum Schweregrad der Psoriasis
QoL quality of life — Lebensqualitat

us United States — USA

uv ultraviolet — ultraviolett

WHA World Health Assembly — Weltgesundheitsversammlung

WHO World Health Organization — Weltgesundheitsorganisation

YLD years lived with disability — Lebensjahre mit Behinderung (oder Krankheit)

YLL years of life lost — verlorene Lebensjahre
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Kapitel 1. Einleitung

Was ist Schuppenflechte?

Die Schuppenflechte (Psoriasis) ist eine chronische, nichtiibertragbare, schmerzhafte, entstellende und zur
Behinderung fiihrende Erkrankung, fur die es keine Heilung gibt und die groBe negative Auswirkungen auf
die Lebensqualitét der Patienten hat. Sie kann in jedem Alter auftreten, ist jedoch in der Altersgruppe 50—-69
Jahre am haufigsten (1). Die Pravalenz (Haufigkeit) der Schuppenflechte liegt in den verschiedenen Landern
zwischen 0,09% (2) und 11,4% (3). Das macht die Schuppenflechte zu einem ernsten, globalen Problem.

Die Atiologie (Ursachen) der Psoriasis ist ungeklart, aber es gibt Hinweise auf eine genetische
Veranlagung (4). Die Rolle des Immunsystems bei der Verursachung der Schuppenflechte ist ebenfalls
ein Hauptschwerpunkt der Forschung. Auch wenn es Hinweise daflr gibt, dass es sich bei der Psoriasis
um eine Autoimmunerkrankung handelt, wurde bisher kein urséachliches Autoantigen gefunden, das
fur die Erkrankung verantwortlich sein kénnte. Die Schuppenflechte kann auBerdem durch duBere und
innere Ausloser hervorgerufen werden. Dazu gehoren leichtes Trauma, Sonnenbrand, Infektionen, die
Einnahme von systemischen (innerlichen) Arzneimitteln oder psychische Belastungen und Stress (5).

Die Schuppenflechte befdllt die Haut und Nagel und ist mit einer Reihe von Begleiterkrankungen assoziiert.
Die Hautveranderungen treten umschrieben auf oder betreffen den ganzen Kérper, meistens sind sie
symmetrisch, scharf begrenzt, weisen rote Papeln und Plaques auf und sind in der Regel mit weien
oder silbernen Schuppen bedeckt. Die Krankheitsherde bewirken Juckreiz, Stechen und Schmerzen. Bei
1,3% (6) bis 34,7% (7) der Personen mit Schuppenflechte tritt eine chronische, entziindliche Arthritis
(Psoriasisarthritis) auf, die Gelenksverformungen und Behinderung zur Folge hat. Zwischen 4,2% und
69% aller Patienten, die an Psoriasis leiden, entwickeln Nagelveranderungen (8—10). Bei Personen mit
Schuppenflechte wird ein erhéhtes Risiko flir das Auftreten weiterer schwerwiegender klinischer
Erkrankungen berichtet, wie z. B. Herz-Kreislauf- oder andere nichtlibertragbare Erkrankungen (5,11,12).

Die Psoriasis verursacht eine groBe korperliche, emotionale und soziale Belastung (13—-15). Die Lebens-
qualitdt ist im Allgemeinen oft erheblich eingeschrankt (16—23). Entstellung, Aktivitatseinschrankung und
ausgepragter Verlust an Produktivitdt sind haufige Herausforderungen fiir Menschen mit Psoriasis. Sie
geht auch deutlich zu Lasten des geistigen und emotionalen Wohlbefindens, z. B. in Form von hoéheren
Depressionsraten, was zu negativen Auswirkungen auf die Einzelpersonen und die Gesellschaft fiihrt
(24,25). Sozialer Ausschluss, Diskriminierung und Stigmatisierung sind psychisch verheerend flir Personen
mit Schuppenflechte und ihre Familien. Es ist nicht die Schuppenflechte, die den Ausschluss bewirkt,
sondern hauptsachlich die Reaktion der Gesellschaft — und das kann geandert werden.

Die Behandlung der Schuppenflechte beruht noch immer auf der Bekdmpfung der Symptome. Es stehen
topische (duBerliche) und systemische (innerliche) Therapien sowie Phototherapie (UV-Therapien) zur
Verfiigung. In der Praxis wird oft eine Kombination dieser Methoden angewendet. Der Behandlungsbedarf
besteht in der Regel lebenslang und richtet sich auf eine Linderung der Symptome. Bisher
ist keine Therapie verfiighar, die eine vollstandige Heilung in Aussicht stellt. Darliber hinaus erfordert
die gesundheitliche Versorgung der Patienten mit Schuppenflechte nicht nur die Behandlung der Haut-
veranderungen und der Gelenkbeteiligung, sondern es ist auch auBerst wichtig, haufige Begleitkrankheiten
zu erkennen und zu behandeln, sowohl solche, die bereits vorliegen, als auch diejenigen, die mdglicher-
weise noch auftreten. Dazu gehdren Herz-Kreislauf- und Stoffwechsel-Erkrankungen sowie psychische Leiden.

Im Jahr 2015 wird die Auffassung vertreten, dass die Schuppenflechte eine komplexe Erkrankung ist, die
eine Vielzahl an Konsequenzen fiir das Leben der Patienten zur Folge hat (Abbildung 1).
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Abbildung 1. Ubersicht iiber die Schuppenflechte als chronische Erkrankung mit vielen
Begleiterkrankungen
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HKE, Herz-Kreislauf-Erkrankungen; LQ, Lebensqualitdt; KL, Krankheitslast; Quelle: Mrowietz et al. 2014 (26).

Warum ein Weltbericht zur Schuppenflechte?

Am 24. Mai 2014 verabschiedete die 67. Weltgesundheitsversammlung der Weltgesundheitsorganisation
(WHO) eine Resolution zur Psoriasis (WHA 67.9). Alle Mitgliedstaaten erkannten die Last der Schuppen-
flechte an und verpflichteten sich, ihre Bemihungen zu verstarken, die Stigmatisierung und den unnétigen
Ausschluss von Menschen mit Schuppenflechte zu bekdmpfen. Sie erkannten ebenso an, dass zu viele
Menschen auf der Welt aufgrund falscher oder verspateter Diagnosestellung, mangelhafter Behandlungs-
moglichkeiten und des ungenligenden Zugangs zur Gesundheitsversorgung unndtig an der Schuppen-
flechte leiden. Die Resolution ersuchte die WHO, einen Globalen Bericht zur Schuppenflechte (,Global
Report on Psoriasis”) zu erstellen, mit dem Hauptaugenmerk auf den Auswirkungen der Schuppenflechte
auf die offentliche Gesundheit. Die Resolution ermutigte die Mitgliedstaaten auch, sich fir die Interessen
der Betroffenen einzusetzen, um das Bewusstsein flir die Krankheit der Schuppenflechte zu scharfen und
die Stigmatisierung der von Schuppenflechte Betroffenen zu bekampfen.

Die WHO erkennt den dringenden Bedarf an, multilaterale Anstrengungen zu unternehmen, das Bewusstsein
fur die Krankheit der Schuppenflechte zu scharfen und die Stigmatisierung von denjenigen abzuwehren,
die an der Schuppenflechte leiden. Der vorliegende Bericht wurde geschrieben, um das Bewusstsein fir die
Vielfaltigkeit zu scharfen, wie die Schuppenflechte das Leben von Menschen beeintrachtigen kann. Er soll
politische Entscheidungstrager mit praktischen Losungen ausstatten, um die Gesundheitsversorgung und
die Integration der Menschen mit Schuppenflechte — und anderen nichtiibertragbaren Erkrankungen—in die
Gesellschaft zu verbessern.
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Kapitel 2. Die Krankheitslast der Schuppenflechte

Die Schuppenflechte tritt weltweit auf. Sie befallt Manner und Frauen jeden Alters, unabhangig von ihrer
ethnischen Zugehorigkeit, in allen Landern (1). Die veroffentlichten Daten geben die Pravalenz
(Haufigkeit) der Schuppenflechte in den verschiedenen Landern zwischen 0,09% (2) und 11,4% (3) an. In den
meisten entwickelten Landern betrdgt sie zwischen 1,5% und 5% (27). Es gibt Hinweise, die nahelegen,
dass die Pravalenz der Schuppenflechte zunehmen konnte (3). Zahlreiche Studien haben dargelegt, dass
Schuppenflechte die Lebensqualitét erheblich beeintrachtigen kann, selbst dann, wenn nur eine relativ
begrenzte Korperoberflache betroffen ist (16,17,22,28-32).

Inzidenz und Pravalenz (Haufigkeit)

Es gibt sehr wenige Studien zur Inzidenz' der Schuppenflechte. Patientenregister zur Schuppenflechte sind
nicht vorgeschrieben, wodurch verléssliche Daten rar sind. Eine Uberpriifung der veroffentlichten Fach-
literatur ergab nur eine begrenzte Anzahl an Studien zur Inzidenz der Schuppenflechte. Eine Studie zeigte,
dass die geschlechts- und altersangepasste Inzidenzrate in Minnesota in den USA zwischen 1980 und
1983 0,60 pro 1000 betrug (33). Eine Studie mit 511 532 Personen in Italien zwischen 2001 und 2005
berichtete eine Inzidenz der Schuppenflechte (Erwachsene, bei denen zum ersten Mal Uberhaupt die
Diagnose auf Schuppenflechte gestellt wurde) von 2,30 bis 3,21 Fallen pro 1000 Personenjahren (12). Im
Jahr 2012 wurde eine zweiwochige Psoriasis-Screeningstudie per medizinischer Beratung gleichzeitig in
drei Landern durchgeflihrt — Algerien, Tunesien und Marokko. Dabei wurde die Inzidenz auf 10,36, 13,26
bzw. 15,04 pro 1000 geschatzt (34).

In der Mehrzahl bezogen sich die Studien auf die Prévalenz der Schuppenflechte. Eine Uberprifung
der verdffentlichten Fachliteratur ergab 68 Vollverdffentlichungen und Berichte zur Pravalenz in
20 Landern (Tabelle 1). Aufgrund von Unterschieden in der Studienmethodik ist die Vergleichbarkeit der
einzelnen Studien haufig begrenzt. Die Hauptprobleme sind Unterschiede bei der Definition der Pravalenz
(Punktpravalenz, kumulative Pravalenz, Prévalenz Uber einen Zeitraum), der Falldefinition von Pso-
riasis (Selbstauskiinfte oder vom Arzt diagnostiziert), der untersuchten Altersstufen der Bevolke-
rung (nur Kinder, nur Erwachsene, alle Altersstufen) und der Erhebungsmethode (Fragebdgen, kli-
nische Untersuchung, Kombination von klinischer Untersuchung und Fragebogen, Registerdaten).
Diese methodischen Unterschiede hatten eindeutig einen Einfluss auf die Pravalenzraten. Je nach Region
ergaben die Pravalenzstudien Werte zwischen 0,09% in der Vereinigten Republik Tansania (2) bis 11,4%
in Norwegen (3). Es wurde eine sehr schwache Korrelation zwischen geografischem Breitengrad und der
Pravalenz der Schuppenflechte ermittelt (35). Schuppenflechte scheint am haufigsten in Bevdlkerungen
Nordeuropas (3,36) und am wenigsten in Bevdlkerungen Ostasiens (37—45) aufzutreten. Einige Studien
untersuchten die ethnischen Unterschiede bei der Pravalenz von Schuppenflechte. Nach einer im Jahr 2001
in den USA durchgefihrten Studie wiesen Menschen mit weiBen (kaukasischen) Vorfahren eine Pravalenz
von 2,5% auf, mit schwarzen Vorfahren 1,3% und mit anderen Vorfahren 1,0% (14). In einer anderen
Studie der USA aus den Jahren 2009-2010 waren diese Unterschiede gréBer: die Pravalenzen von WeiBen
(Kaukasiern), Schwarzen, Hispanos und anderen betrugen 3,6%, 1,9%, 1,6% bzw. 1,4% (46).

' Inzidenz und Prévalenz sind verwandte Begriffe. Die Pravalenz bezieht sich auf den Anteil, den eine Krankheit an einer Bevolkerung hat, d. h. die
Anzahl der betroffenen Individuen geteilt durch die Anzahl aller Individuen dieser Bevolkerung. Die Inzidenz bezieht sich auf die neuen Falle in einem
gegebenen Zeitraum (in der Regel ein Jahr) geteilt durch die BevélkerungsgroBe.
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Tabelle 1. Zusammenfassung der Studien zur Haufigkeit der Schuppenflechte

Geografischer Ort Jahr(e) der StichprobengroBe | Schatzung | Frauen | Manner Alter der
Studie Teilnehmer
(Jahre)
inder und Jugendliche
China, Taiwan (39) 2004 4067 0,00% 6-11
China, Taiwan (38) 2005 3273 0,00% 6-11
Agypten (47) 2008-2009 2194 0,05% <18
Agypten (48) 2011-2012 6162 0,06% 6-12
Deutschland (49) 2005 306 020 071% | 0,76% | 0,66% <18
Deutschland (50) 2007 1215684 040% | 044% | 0,35% <18
Deutschland (11,51) 2009 293181 0,45% <18
Deutschland (52) . 16500 1,37% 0-17
Italien (53) 2006 145233 0,09% 0-14
Italien (54) 2012 145233 0,2% 0-14
Schweden (55) 1975-1976 8298 030% | 0,50% | 0,10% 12-17
- bwaeene |
Australien (56) .o 1037 2,30% .
Australien (57) 1996 416 4,5% >18
Australien (58) 1997-1998 1457 6,6% 4,5% 8,9% >20
Brasilien (13) 2011 12000 1,3% >18
Kroatien (59) 1987 6711 1,21% >18
Danemark (60) 1978 3892 373% | 3,29% | 4,18% 16-99
Frankreich (61) 2005 6887 517% >15
Deutschland (62) 2004-2009 90880 2,03% | 1,78% | 2,24% 16-70
Deutschland (63) 2001-2005 48 665 2,10% 1,9% 2,3% 16-70
Italien (64) 2003 3660 3,10% =45
Norwegen (3) 2008 10302 1M43% | 108% 12,1% 20-79
Norwegen (65) 1979-1980 14 667 482% | 485% | 4,79% 20-54
Norwegen (36) 2000-2001 18747 6,1% 30-75
Norwegen (66) 1998 8045 4,2% 19-31
Schweden (67) 2004-2005 4875 3,9% 18-84
Vereinigtes Konigreich (68) .. 58257 1,3% 18-64
Vereinigte Staaten von Amerika (14) 2001 27220 2,21% 2,5% 1,9% >18
Vereinigte Staaten von Amerika (46) 2009-2010 6216 3,2% 3,1% 3,6% 20-59
Vereinigte Staaten von Amerika (69) 2003-2004 2984 3,15% 3,18% 3,11% 20-59
Vereinigte Staaten von Amerika (70) 1998-2010 121701 1,32% 30-55
Vereinigte Staaten von Amerika (70) 1991-2005 116 686 1,37% 25-42
Vereinigte Staaten von Amerika (70) 1986-2010 51529 1,25% 40-75
Vereinigte Staaten von Amerika (71) 2011 799607 | 0,51%-1,13% >65
2003-2006,

Vereinigte Staaten von Amerika (72) 2009-2010 10676 3,10% 3,0% 3,1% 20-59
Vereinigte Staaten von Amerika (73) 2001 2443 1,3% >18
Vereinigte Staaten von Amerika (73) 2001 21921 2,5% >18
Vereinigte Staaten von Amerika (74) 2001-2002 2619719 0,91%

Vereinigte Staaten von Amerika (74) 2001-2002 2872333 1,06% .
Vereinigte Staaten von Amerika (75) 1991-2005 84039 2,58% 41-58
Jedes Alter
China (37) 1984 6617917 0,123% 0,124 0,168 0-65+
China (40) .. 30935 1,49% jedes Alter
China, Taiwan (41) 2000-2006 5864 0,19% | 0,16% | 0,23% jedes Alter
China, Taiwan (76) 2006 23000 000 0,235% jedes Alter
China (42) 1974-1981 670000 0,35% e
China (43) 17 345 0,47% jedes Alter
China (44) 7747 2,14% 12-20
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Danemark, Farder-Inseln (77) 1947-1948 10984 2,84% jedes Alter
Agypten (78) 1994-1996 8008 0,19% jedes Alter
Deutschland (79) 2005 1344071 2,53% | 257% | 2,79% jedes Alter
Deutschland (80) 2003 2238000 2,0% jedes Alter
Italien (81) 2006 4109 2,9% jedes Alter
Japan (45) 2010-2011 128000 000 0,44% jedes Alter
Norwegen (82) 1985 10576 1,41% 1,45% 1,37% jedes Alter
Norwegen (83) 1991 2508 1,40% jedes Alter
Norwegen (83) 1991 442 1,10% jedes Alter
Polen (84) 2005-2009 2161832 1,45% 1,46% 1,43% jedes Alter
Portugal (85) 1994 1037 1,9% jedes Alter
Spanien (86) 1998 12938 1,43% 1,40% 1,46% jedes Alter
Spanien (87) 2013 1271 2,31% 1,9% 2,7% jedes Alter
Sri Lanka (88) 1997 1806 0,44% jedes Alter
Schweden (89) 2001-2007 . 1,35% jedes Alter
Schweden (90) 1998-2010 .. 1,95% jedes Alter
Tansania, Vereinigte Republik (2) 1994 114 0,09% jedes Alter
Tunesien (91) . 5778 0,57% jedes Alter
Vereinigtes Kdnigreich (92) 2009 7520293 1,87% 1,9% 1,8% jedes Alter
Vereinigtes Konigreich (93) .. 4390 1,71% jedes Alter
Vereinigtes Konigreich (94) 1987-2002 7533475 1,52% jedes Alter
Vereinigtes Konigreich (95) . 29348 2,60% jedes Alter
Vereinigtes Kdnigreich (96) 2002-2003 789335 0,8% jedes Alter
Vereinigtes Konigreich (97) 1999 252538 0,73% jedes Alter
Vereinigte Staaten von Amerika (98) 1971-1974 20749 1,43% 1-74
Vereinigte Staaten von Amerika (99) 2009 2573 51% jedes Alter

Hinweis: ... = keine Daten.

Die Haufigkeit (Pravalenz) wird bei beiden Geschlechtern als gleich groB betrachtet (5). Allerdings deuten
manche der Studien, die die Pravalenz getrennt nach Geschlecht berichten (Figure 2), darauf hin, dass die
Schuppenflechte bei Mannern haufiger auftritt. Die angegebenen Werte sind statistisch nicht signifikant.
Dieses Thema erfordert weitere Untersuchungen, insbesondere die Unterscheidung von Verhaltens- und
genetischen Faktoren.

Abbildung 2. Pravalenz (Haufigkeit) der Schuppenflechte nach Geschlecht
(mit Jahr der Datenerhebung, nicht der Verdffentlichung)
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Die Schuppenflechte kann in jedem Alter auftreten. Wahrend einige Studien darauf hindeuten, dass das
durchschnittliche Alter bei Beginn der Schuppenflechte bei 33 Jahren liegt und 75% der Falle vor dem
46. Lebensjahr auftreten (93), legen andere Studien nahe, dass die Verteilungskurve fiir den Beginn der
Schuppenflechte bimodal ist, d. h. zwei Erkrankungsgipfel aufweist — den ersten im Alter zwischen 16 und
22 Jahren und den zweiten zwischen 57 und 60 Jahren (100).

Die Schuppenflechte tritt auch bei Kindern auf. Es gibt jedoch wenige Studien zur Inzidenz oder Prévalenz
von Schuppenflechte bei Kindern, und die, die es gibt, zeigen Schwankungen zwischen fast volligem Fehlen
der Schuppenflechte bei Kindern in Taiwan (38,39) und einer Lebenszeitpravalenz von 1,37% bei Kindern
und Jugendlichen in Deutschland (Alter: 0 bis 17 Jahre) (52). Die gréBte Studie zur Prévalenz bei Kindern
wurde in Deutschland im Jahr 2007 durchgefhrt (49). Die Daten aus der Datenbank einer Krankenver-
sicherung zu etwa 1,3 Millionen Versicherten zeigten eine Pravalenz der Schuppenflechte bei Kindern und
Jugendlichen (jlinger als 18 Jahre) von 0,40%; die Pravalenz stieg im Laufe des Lebens ungefahr linear
an. Fir 2008 und 2009 deutete eine Studie an 2194 Kindern und Jugendlichen in Agypten (47) darauf
hin, dass die Pravalenz der Schuppenflechte bei Personen im Alter von héchstens 18 Jahren 0,05% betrug.

Wird die Schuppenflechte haufiger oder seltener?

Die Beobachtung von Trendentwicklungen zur Inzidenz und Pravalenz der Schuppenflechte ist aufgrund
unterschiedlicher Forschungsmethoden zu diesem Thema schwierig. Allerdings scheint in mehreren
Landern ein Aufwartstrend beobachtet zu werden. Im Jahr 1984 betrug die Pravalenz der Schuppenflechte
in China 0,17%, wohingegen sie bei einer anderen Studie 25 Jahre spater 0,59% ausmachte (37,43). In
Spanien betrug die Pravalenz im Jahr 1998 1,43%, aber 15 Jahre spdter wurde sie mit 2,31% angegeben
(86,87). Die Daten zur Pravalenz in den USA aus der National Health and Nutrition Examination Survey
[Nationale Umfrage zur Untersuchung der Gesundheit und Erndhrung] weisen von 2004 bis 2010 auf
eine Steigerung der Pravalenz von 1,62% auf 3,10% hin (46,69). Allerdings erlauben die verschiedenen
Methoden bei der Durchfiihrung dieser Studien, insbesondere wegen der verschiedenen Falldefinitionen
der Schuppenflechte, keine eindeutige Beurteilung einer steigenden Tendenz.

Die aufschlussreichste Studie zu den Pravalenztendenzen ist eine 30-jdhrige Verlaufsuntersuchung einer
bevolkerungsbezogenen Kohorte in Tromsg, Norwegen (3). Die Analysen der Pravalenztendenzen
wahrend der Jahre 1979-2008 weisen darauf hin, dass laut Selbstauskunft die Lebenszeitpravalenz
der Schuppenflechte (in derselben Kohorte) von 4,8% auf 11,4% zunahm.

Die weltweite Krankheitslast durch die Schuppenflechte

Die Studie Global Burden of Disease [Weltweite Krankheitslast] des Jahres 2010 (1) war ein Versuch, den Grad
der Behinderung bzw. das AusmalB des Gesundheitsverlustes aufgrund verschiedener Erkrankungen zu
messen. Eines der haufig verwendeten MaBe flir diese Messung ist das ,behinderungsbereinigte Lebens-
jahr” (DALY, nach der englischen Bezeichnung disability-adjusted life year). DALY ist gleich der Summe der
mit der Behinderung gelebten Jahre (years lived with disability, YLD) plus der verlorenen Lebensjahre (years
of life lost, YLL). Ein DALY entspricht somit einem verlorenen Jahr eines gesunden Lebens.

DALY =YLD +YLL 1 DALY = 1 verlorenes Jahr eines gesunden Lebens

Die Auswertungen der Studie Global Burden of Disease zeigen auf, dass die Last der Schuppenflechte
hoch ist (1). Der weltweite, durchschnittliche DALY-Wert wurde fiir die Schuppenflechte fiir das Jahr 2010
auf 1 050 660 geschatzt. Dies ist doppelt so hoch wie fiir die akute Hepatitis C. Die Schatzungen der
Krankheitslast fir einzelne Lander weltweit sind in der Karte in Abbildung 3 dargestellt.
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Abbildung 3. Weltkarte mit den DALY-Werten der Schuppenflechte pro 100 000; Angaben fiir alle
Altersgruppen und beide Geschlechter

DALYs pro 100 000

12109 19 428

Quelle: Verandert nach IHME GBD 2010 (1).

Bis zu einem Alter von 60 Jahren nahmen die DALY-Werte flir beide Geschlechter mit steigendem Alter
linear zu. Die Studie zeigte, dass die groBte Krankheitslast in der Altersgruppe 50—69 Jahre auftrat und
dass die Schuppenflechte bis zu einem Alter von 75 Jahren eine etwas héhere DALY-Last bei erwachsenen
Mannern als bei erwachsenen Frauen bewirkte (Abbildung 4).

In der Studie Global Burden of Disease wurde die spezifische Last der Patienten von chronischen Haut-
erkrankungen wie der Schuppenflechte mdoglicherweise unterschatzt, da die Gewichtungen fir die
zugrundeliegende Erkrankung nicht von betroffenen Patienten stammten. Mehrere Studien zeigten, dass
chronische Hauterkrankungen mit hohem Stigmatisierungsfaktor durch die Patienten bedeutend negativer
wahrgenommen werden als durch die Offentlichkeit. So spiegeln die Beschréankungen der Studie Global
Burden of Disease ein generelles psychosoziales Kernproblem fiir Patienten mit Schuppenflechte wider:
die fehlende Wahrnehmung ihrer konkreten Last durch ihre Mitmenschen. Neuere Veréffentlichungen
zur weltweiten Krankheitslast durch Schuppenflechte und Hauterkrankungen haben diese Abweichung
entsprechend herausgearbeitet (101,102). Aus diesem Grund muss jede Analyse beim Vergleich der Last
verschiedener Erkrankungen besser zwischen objektiver und subjektiver Last abwagen.
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Abbildung 4. Verteilung der DALY-Werte der Schuppenflechte pro 100 000, nach Geschlecht und
Altersgruppe
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Quelle: Angepasst nach IHME GBD 2010 (1).

Datenliicken

Gute epidemiologische Daten sind wesentlich fiir die Bekampfung von Krankheiten und die angemessene
Planung der Gesundheitsversorgung. Dieses Kapitel verdeutlicht die zahlreichen Liicken bei den
Psoriasisdaten. Im Hinblick auf die Verfiigbarkeit epidemiologischer Studien bleibt die Dermatologie, nach
wie vor, ein nachrangiges Fachgebiet. Es werden qualitativ bessere Daten zur Inzidenz und Pravalenz
der Schuppenflechte benétigt, um die GroBe und Verteilung des Problems besser zu verstehen. Die
verfligbaren Pravalenzdaten stammen aus lediglich 20 Landern, was bedeutende geografische Wissens-
liicken zur Folge hat, insbesondere in Bevélkerungsgruppen unterer und mittlerer Einkommen. Um die
Inzidenz und Pravalenz der Schuppenflechte zwischen den Regionen zu vergleichen und ihre Tendenzen
im Zeitverlauf zu beobachten, missen die Daten methodisch reproduzierbar und an unterschiedlichen
Orten gewonnen werden. Es sind standardisierte Messverfahren erforderlich, einschlieBlich einheitlicher
Diagnosekriterien, einer Definition des Erwachsenenalters sowie Fallfindungsmethoden, um weitere
Erkenntnisse fur dermatologische Versorgungsprobleme, wie z. B. Psoriasis, zu gewinnen. Die Schatzung
der Krankheitslast durch die Schuppenflechte, wie die Studie Global Burden of Disease von 2010,
sollte auf verbesserten, patientenzentrierteren Methoden beruhen. Dies schlieBt die Berlicksichtigung
krankheitsspezifischer statt generischer MessgroB3en ein.
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Kapitel 3.Wie beeintrachtigt die Schuppenflechte
das Leben der Menschen?

Einleitung

Die Schuppenflechte (Psoriasis) ist eine chronische, nichtliber-
tragbare, schmerzhafte, entstellende und beeintrachtigende
Erkrankung, fir die es keine Heilung gibt und die sich ohne ein
einheitliches, typisches klinisches Bild prasentiert. Sie kann in unter-
schiedlichen Formen erscheinen. Zusatzlich zum Befall von Haut
und Négeln kann eine entzlindliche Arthritis (Psoriasisarthritis)
auftreten. Patienten, die an Schuppenflechte leiden, weisen ein
hoheres Risiko fir die Entwicklung von Herz-Kreislauf- und anderen
nichtibertragbaren Erkrankungen auf (103). Darlber hinaus beein-
trachtigt Schuppenflechte die psychische Gesundheit, und Menschen
mit Psoriasis erleben eine erhebliche soziale Stigmatisierung.

Bei der Bewertung des Schweregrades der Schuppenflechte
finden mehr als 40 unterschiedliche Messmethoden Verwendung
(104). Zu den haufig Verwendeten gehoren der Psoriasis Area and
Severity Index (PASI) [Index fiir die Ausdehnung und den Schwere-
grad der Psoriasis] und der Physician Global Assessment [Gesamt-
beurteilung durch einen Arzt], bei denen Punktwerte fir den
Schweregrad der Schuppenflechte vergeben werden. Arzte be-
werten den Schweregrad der Erkrankung, indem sie das Ausmal3
der Schuppung, Rétung, und Dicke der Hautldsion oder die
GroBe der von der Schuppenflechte eingenommenen
Korperoberflache beriicksichtigen. Instrumente zur Messung der
Lebensqualitat sind ebenfalls wichtig.

Haut und Nagel

Weiblich, Siidafrika:,,Ich habe Schuppen-
flechte, seitdem ich 26 Jahre alt bin, und
bin jetzt 54. Zuerst dachte ich, es waren
Haarschuppen, da es auf der Kopfhaut
begann. Da es sichtbar war, schlugen
meine Arbeitskolleginnen alle mdglichen
Shampoos gegen ,die Haarschuppen” vor.
Dann begann es auf meinem Korper. Ich
ging zu einem Hautarzt, und mir wurde
gesagt, es sei Schuppenflechte.

Ich bekam Salben, die meiner Meinung
nach nicht halfen. Ich versteckte meine
Haut vor allen und begann, bei der Arbeit
ein Kopftuch zu tragen. Ich fiihlte mich wie
eine AusgestolBene, weil man damals in
den meisten Arbeitsumgebungen kein
Kopftuch tragen durfte. Damals dachte ich,
die Schuppenflechte ware eine Krank-
heit, tiber die man nicht spricht, da die
Menschen sie nicht kannten und Grimassen
schnitten oder dumme Fragen stellten
oder mich komisch anschauten. Es passiert
heute immer noch.”

Quelle: South Africa Psoriasis Association.

Es werden mehrere klinische Klassifizierungen der Schuppenflechte verwendet, die auf der Art der Hautver-
anderungen, der Lokalisation, dem Alter bei Beginn und dem Krankheitsverlauf beruhen (Tabelle 2).

Die im Zusammenhang mit der Psoriasis am haufigsten genannten Symptome sind (105):

m  Schuppung der Haut bei 92% u
m  Juckreiz bei 72% u
m  Erythem (Hautrétung) bei 69% m
m  Ermidung bei 27%

Schwellung bei 23%
Brennen bei 20%

Blutung bei 20% der Personen.

Laut einer anderen Studie trat Abblattern oder Abschuppen auBerhalb der Kopfhaut bei 89% der Patienten
auf und Abblattern oder Abschuppen im Bereich der Kopfhaut bei 62%. Juckreiz oder Kratzen wurden bei 87%
beobachtet, Hautausschlag bei 74%, Hautschmerzen bei 62%, Bluten bei 58%, Rétung bei 57%, Wiederauf-
flammen (Verschlimmerung) bei 49%, Gelenkschmerzen bei 42%, Rissbildung der Haut bei 39%, trockene
Haut bei 34%, kérperliches Unbehagen bei 32%, Brennen bei 28% und Nagelprobleme bei 22% (7).
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Nach einer Durchsicht der Fachliteratur liegt die Pravalenz der Nagelpsoriasis zwischen 4,2% (8) und
69% (9) aller Patienten, die an Psoriasis leiden. Die Psoriasis der Nagel kann zusammen mit dem Befall
der Haut oder auch alleine auftreten und das einzige Symptom der Psoriasis sein. Die Nagelpsoriasis ist
nicht nur ein asthetisches Problem, sie kann auch zu Funktionseinschrankungen der Hande fihren. Die
Nagelerkrankung kann akut oder chronisch sein und unterschiedliche Schweregrade aufweisen. Der Befall
der Nagel kann sowohl an einem als auch an allen Fingern und Zehen zum Tragen kommen und bis zum
Verlust des Nagels fihren (Abbildung 5).

Abbildung 5. Psoriasis der Nagel

©Matthias Augustin, Universitdtsklinikum Hamburg.

Die Nagelpsoriasis stellt darliber hinaus einen wichtigen Pradispositionsfaktor fir Pilz- oder Bakterien-
infektionen dar, die bei 4,6% bis 30% der Patienten mit einer Nagelpsoriasis auftreten (107).

Patienten, die an der Psoriasis der Ndgel leiden, weisen im Vergleich zu Patienten ohne Nagelbefall
signifikant héhere Schweregrade der Psoriasis auf (108). AuBerdem berichten sie iber eine geringere
Lebensqualitdt und eine gréBere Anzahl an Tagen, an denen sie arbeitsunfahig sind (108). Diese Patienten
werden auch eher ins Krankenhaus eingewiesen und leiden 6fter an Psoriasisarthritis.

Psoriasisarthritis

AuBer der Haut kann die Schuppenflechte mit einer entziindlichen Arthritis verbunden sein, die man
Psoriasisarthritis nennt und die die Gelenke der Wirbelsaule und andere Gelenke befallt. Dabei sind keine
spezifischen Antikérper im Blut vorhanden (seronegative Spondyloarthropathie). Der Rheumafaktor (bei
rheumatoider Arthritis auftretender Antikorper) ist ebenfalls negativ.

Eine Ubersicht der Fachliteratur zeigte, dass die Psoriasisarthritis bei 1,3% (6) bis 34,7% (7) der an
Schuppenflechte erkrankten Patienten auftritt. Es liegen keine Daten zu geschlechtsspezifischen Haufig-
keiten vor. In einer Population der USA wurde beobachtet, dass die Psoriasisarthritis haufiger bei weiBen
(kaukasischen) Patienten als in anderen ethnischen Gruppen auftrat (109). Zwei groBe, aufeinanderfolgende
deutsche Studien aus der dermatologischen Praxis ergaben laut Untersuchungen durch Rheumatologen in
den Jahren 2005 und 2007 fiir die Pravalenz der Arthritis 20,6% (10) bzw. 19,6% (110).

Die klinischen Symptome kénnen vielfltig sein. Am haufigsten finden sich: periphere Arthritis, Spondylitis,
Enthesitis (Entzlindung der Sehnenansatze am Knochen), Arthritis in den Fingern und Daktylitis (starke
Schwellung der Finger oder Zehen) (Abbildung 6). Die Psoriasisarthritis kann chronische Schmerzen und
eine Veranderung der kérperlichen Gestalt zur Folge haben. Patienten mit Psoriasisarthritis weisen im
Vergleich zu Psoriasis-Patienten ohne diese eine verminderte korperliche Fitness auf (22). Typischerweise
tritt die Psoriasisarthritis in Verbindung mit lang andauernden Hautveranderungen auf, obschon sie in
seltenen Fallen auch alleine, d. h. ohne Psoriasis auftreten kann.
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Abbildung 6. Psoriasisarthritis

©Matthias Augustin, Universitdtsklinikum Hamburg.

Begleiterkrankungen

Zahlreiche Studien berichteten ber das gleichzeitige Vorkommen der Schuppenflechte und anderer
schwerer systemischer Krankheiten. Am hdufigsten erwahnt werden Herz-Kreislauf-Erkrankungen, das
metabolische Syndrom (zu denen Bluthochdruck, Dyslipiddmie und Diabetes mellitus gehdren) und Morbus
Crohn. Selbst Kinder mit Psoriasis zeigen im Vergleich zu nicht betroffenen Kindern oder zu Kindern mit
Neurodermitis erhohte Raten an begleitenden Erkrankungen (11,49).

Die meisten Verdffentlichungen erértern den Zusammenhang zwischen Herz-Kreislauf-Erkrankung und
Schuppenflechte. Psoriasispatienten weisen eine deutlich erhéhte Krankheitslast bedingt durch subklinisch
verlaufender Arteriosklerose und GefaBentziindung (111) auf. Sie weisen im Vergleich zu gesunden
Personen auch signifikant hohere Lipid(Fett-)Spiegel im Blutserum auf, einschlieBlich Triglyzeride und
Gesamtcholesterin (112). Dariiber hinaus steht die Schuppenflechte im Zusammenhang mit Vorhofflimmern
und Schlaganfall, was bei jungen Patienten in einem starkeren MaB der Fall sein kann (113). Es sei jedoch
darauf hingewiesen, dass zum gegenwartigen Zeitpunkt nicht bekannt ist, ob die Schuppenflechte ein
unabhangiger Risikofaktor fiir das Auftreten von Herz-Kreislauf-Erkrankungen ist.

Fettleibigkeit und Gewichtszunahme wurden als unabhdngige Risikofaktoren fiir die Schuppenflechte nach-
gewiesen. Tabakrauchen ist ein weiterer Risikofaktor (114). Die Haufigkeiten des metabolischen Syndroms
sowie von Depressionen und Erektionsstérungen lagen bei Psoriasis-Patienten ebenfalls signifikant
hoher (115). Bei manchen Erkrankungen und Patientenuntergruppen wurde die Schuppenflechte als
unabhangiger Risikofaktor fiir die nichtalkoholische Fettlebererkrankung nachgewiesen (116). Trotz einer
hohen Anzahl an Studien Uber die Verbindung der Psoriasis mit begleitenden Erkrankungen bleibt die
Kausalitdt und Eigenstandigkeit einiger gemeinsam auftretender Krankheiten unklar und erfordert weitere
Erforschung (117,118).
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Psychische und geistige Gesundheit

Die Schuppenflechte ist nicht nur eine Erkrankung, die schmerzhafte, belastende und in hohem Mal3e sicht-
bare korperliche Symptome bewirkt. Sie ist auch mit einer Vielzahl an psychologischen Beeintrachtigungen
verbunden. Aus vielerlei Griinden kann die Schuppenflechte psychisch verheerend sein. Das Leben der
Patienten wird besonders erschwert, wenn die Schuppenflechte an Hautarealen vorkommt, die von auBen
sichtbar sind, wie z. B. das Gesicht und die Hande. Damit zusammenhangende psychische Probleme
kénnen alltdgliche gesellschaftliche Aktivitaten und die Arbeit beeintrachtigen. Sie verursacht Beschamung,
mangelndes Selbstvertrauen, Angst und vermehrtes Auftreten von Depressionen (24,25). Patienten mit
Psoriasis berichten tiber Wut oder Hilflosigkeit und geben eine hohere Rate an Selbstmordgedanken an als
andere Patienten. In einer Studie zu 127 Patienten mit Schuppenflechte berichteten 9,7% den Wunsch, tot
zu sein, und 5,5% berichteten zum Zeitpunkt der Studie (iber aktuelle Selbstmordgedanken (119).

Einfliisse am Arbeitsplatz

Am Arbeitsplatz kann die Schuppenflechte mdglicherweise durch mechanische oder sonstige physika-
lische Einwirkungen auf ungeschiitzte Korperstellen ausgelost oder verschlimmert werden (120). Bei
Patienten, die eine berufsbedingte Handdermatitis angaben, wurde festgestellt, dass die Schuppenflechte
bei 3,8% (121) bis 6,5% (122) der Falle die Ursache der Erkrankung ist. Spezielle Handschuhe und andere
personliche Schutzausristung konnen Hautveranderungen reduzieren und die Person in die Lage versetzen
weiterzuarbeiten, was anderenfalls gefahrdet sein kann (121,123).

Gary, der eine wahre Leidenschaft fiir das
Schwimmen hat, ist chronischer Psoriasis-Pa-
tient, seit er 23 ist. Gary erhielt keinen Zutritt zu
offentlichen Schwimmbaddern, da sich die Bade-
gaste beim Bademeister beschwerten. Obwohl
die Bademeister wissen, dass Schuppenflechte
nicht ansteckend ist und nicht iibers Wasser
iibertragen wird, wussten sie sich nicht anders
zu helfen, als ihn zu bitten, zu gehen. . .. Bei
Schuppenflechte kann maBiges Sonnenbaden
gut tun. Gary ging an einem Sonntagmorgen
zum Sonnenbaden in einen dffentlichen Park.
Als Gary seine Haut mit roten Flecken auf dem
oberen Rumpf enthillte, ging die Mutter eines
kleinen Mddchens mit ihrer Tochter davon. Gary
versuchte, ihr zu erkldren, dass man sich nicht
mit der Schuppenflechte anstecken kann und sie
auch nicht auf andere tibertragt, doch die junge
Frau wollte nichts horen, was er sagte, und
weigerte sich, ihm zu glauben.

Quelle: © Hong Kong Psoriasis Patients Association.

Teilnahme am sozialen Leben

Die Schuppenflechte kann die Beziehungen zu Hause, in
der Schule oder bei der Arbeit sowie Liebesbeziehungen
beeintrdchtigen und so die Lebensqualitdt mindern und
psychische Belastungen verursachen (15,17-19,32,124-128).
Die Patienten werden haufig stigmatisiert und von normalen
sozialen Umgebungen ausgeschlossen, einschlieBlich der
Schule, der Arbeitsstelle oder beispielsweise von Schwimm-
badern. Daher vermeiden sie oft soziale Aktivitdten und
berichten im Allgemeinen Uber Einsamkeit, Ausgrenzung,
das Gefiihl, nicht attraktiv zu sein, und Frustrationen.

Eine in den USA durchgefihrte Studie untersuchte, welche
Lebensbereiche der Patienten am haufigsten betroffen
waren (7). Sieben Einflussbereiche wurden betrachtet: emo-
tional (Geflhle, Stimmung), sozial (Freunde, Aktivitaten),
Familie (Aktivitaten, Verantwortung), Beruf (Arbeit, Karriere),
korperliches Funktionsniveau, sexuelle Intimitat und die
(Aus-)Bildung. Die Ergebnisse zeigten: 98% der Patienten
berichteten (iber die Beeintrachtigung ihres emotionalen
Lebens durch die Psoriasis, 94% des sozialen Lebens, 70%
des Familienlebens, 68% der beruflichen Laufbahn, 38% des
kérperlichen Funktionsniveaus, 17% der sexuellen Intimitat
und 21% derAusbildung. Diese Werte lagen bei Patienten mit
Psoriasisarthritis stets héher.
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Die entgangenen Chancen und die Last der
Krankheit {ber einen betrachtlichen Abschnitt
der Lebenszeit konnen kumulativ sein und sind in
vielen Fallen nicht riickgangig zu machen.

Jimmy lebt in den USA und leidet an schwerer Schuppenflechte,
die 90% seines Korpers befallt. Er ist zurzeit obdachlos, nach-

dem er wegen seiner schmerzhaften Psoriasisplaques an den

Handen nicht mehr arbeiten kann. lhm wurde ein Bett in der

Obdachlosenunterkunft verweigert, da das Personal in Sorge

war, seine Hauterkrankung konnte ansteckend sein. Jimmy

SOZia |W| rtSCh aft' iChe Last bekommt zurzeit keine wirksame Behandlung und kampft

jeden Tag nicht nur darum, sich um sich selbst zu kimmern,

. . . . sondern auch seine schmerzende Haut zu behandeln.
Bei Patienten mit Schuppenflechte kénnen

sich individuelle  Funktionsbeeintrachtigungen, | Quelle: National Psoriasis Foundation, USA.
entgangene Chancen im Arbeitsleben und erhéhte
wirtschaftliche Belastungen durch Behandlungsausgaben zu einer erheblichen sozialwirtschaft-lichen
Last summieren (129-131). Die Kosten flr die Psoriasis sind sowohl fiir die Patienten als auch das
Gesundheitssystem betrdchtlich. Die jahrlichen Kosten der Psoriasis in den USA wurden im Jahr 2008 auf
11,5 Milliarden US-Dollar geschatzt, wobei die Kosten fiir die Patienten 55% der gesamten direkten Krank-
heitskosten ausmachten (132,133). Umfragedaten aus den USA deuten darauf hin, dass die Psoriasis-
Patienten im Durchschnitt jedes Jahr 2528 US-Dollar Zuzahlungen fiir die Behandlung der Schuppenflechte
leisten. Davon entfallen 34% auf Medikamente (sowohl rezeptpflichtige als auch rezeptfreie) (134). In der
Schweiz lagen im Jahr 2005 die Zuzahlungen fir die ambulante Pflege pro Patient zwischen 600 und 1100
CHF pro Jahr bei der leichten Form der Psoriasis und erreichten zwischen 2400 und 9900 CHF bei der
schweren Psoriasis (135).

Das AusmaB der Arbeitsunfahigkeit aufgrund der Schuppenflechte steigt mit ihrem Schweregrad. Laut einer
deutschen Studie fehlten angestellte Patienten im Mittel 4,9 Arbeitstage pro Jahr wegen ihrer Psoriasis
(23). Bei der schweren Psoriasis kommt eine Krankenhauseinweisung nahezu doppelt so haufig vor wie
bei der leichten Form der Psoriasis (136). Darliber hinaus berichten die Patienten, die an der schweren
Krankheitsform leiden, (ber eine groBere Anzahl an Fehltagen bei der Arbeit oder in der Schule aufgrund
der Psoriasis (136).

Auf der gesellschaftlichen Ebene kann die Schuppenflechte wegen ihrer groBen Haufigkeit und ihren
ausgepragten direkten und indirekten Kosten eine betrachtliche wirtschaftliche Last fiir die Steuerzahler,
die Patienten und die Gesellschaft als Ganzes zur Folge haben (129,131,137,138).

Messung der Auswirkung der Schuppenflechte auf die
Lebensqualitat

Uber die Beurteilung der klinischen Manifestationen hinaus ist eine Messung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitadt (HRQol) ein wichtiges Element fiir die Erfassung des Krankheitsfortschritts und ihre
Auswirkungen auf die Gesundheit und das Wohlbefinden der Patienten. Messinstrumente zur Bewertung
der Lebensqualitat (QolL) geben eine Naherung der Auswirkungen der Erkrankung auf das korperliche,
geistige, funktionelle und soziale Wohlbefinden aus der Perspektive der Patienten selbst. Der Dermatology
Life Quality Index (DLQI) [dermatologischer Lebensqualitdts-Fragebogen] ist — trotz methodischer
Einschrankungen —gegenwartig die am haufigsten verwendete Methode zur Beurteilung der Lebensqualitat
bei Patienten mit unterschiedlichen Hauterkrankungen.

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat (HRQol) ist bei Patienten mit Schuppenflechte erheblich beein-
trachtigt. Faktoren wie Schweregrad der Erkrankung, Geschlecht, Alter, betroffene Kérperareale, Beteiligung
von Begleiterkrankungen (z. B. Arthritis) und psychische Belastung konnen alle mit einer verminderten




Astrid, weiblich, 57, Niederlande: ,Eine schwere Hautkrank-
heit in jungen Jahren zu haben, macht das Leben schwierig.
Schuppenflechte zu haben, bedeutet, dass niemand im
Klassenzimmer neben einem sitzen will. Schuppenflechte zu
haben, bedeutet, nie zu einer Geburtstagsparty eingeladen
zu werden, und niemand will zu deiner Geburtstagsparty
kommen. Schuppenflechte zu haben, bedeutet, nicht am
Schwimmunterricht teilnehmen zu diirfen. Schuppenflechte
zu haben, bedeutet, nie in den Sportverein gehen zu kdnnen
usw. ... Ich verliebte mich in einen netten Mann. Er kannte
Schuppenflechte, da seine ganze Familie daran litt. Nach

der Heirat beschlossen wir, keine Kinder zu bekommen. Wir
haben beide eine schwere Form der Schuppenflechte und
mochten das nicht an ein Kind weitergeben. Wir wollten
nicht riskieren, dass ein Kind ein schreckliches Leben hat. Das
war eine sehr schwere Entscheidung. Keine Kinder zu haben,
bedeutet, dass du nie Kinder bei dir zu Hause hast. Keine
Freunde kommen vorbei, keine Schwiegerkinder, keine Enkel.
Wir haben im Haus keine Menschen um uns herum, und wir
sind nur zwei Leute, die beim Weihnachtsessen sitzen. Eine
Arbeit zu finden, war sehr schwierig. Leute mit Schuppen-
flechte sind nicht erwiinscht. Ein weiteres Problem war, ein
Haus zu finden. Wir wollten ein Haus kaufen, aber wegen
der chronischen Krankheit konnten wir keine Hypothek
bekommen. Nun miissen wir eine sehr hohe Miete zahlen,
was bedeutet, dass wir keinen Urlaub machen kénnen usw.
... Es gibt auch praktische Schwierigkeiten. Wenn ich zum
Frisor gehen will, gibt es jedes Mal riesige Probleme. Frisore
magen keine Menschen mit Schuppenflechte. Wenn ich
Kleidung einkaufen gehe, darf ich sie nicht anprobieren.
Wenn du zur Umkleidekabine gehst, darfst du die Kleidung
nicht zuriickgeben, wenn sie nicht passt. Du musst sie kaufen,
selbst wenn sie nicht passt. ... Wenn ich keine Schuppen-
flechte hdtte, ware mein Leben wahrscheinlich vollkommen
anders: Vielleicht wiirden wir in einem netten Haus leben.
Wahrscheinlich hatten wir Familie: Kinder und Enkel.
Vielleicht hatte ich die Arbeit, fiir die ich ausgebildet worden
bin. Ohne die Schuppenflechte konnten wir ein normales
Leben fiihren."

Quelle: Psoriasis Vereniging Nederland.
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gesundheitsbezogenen  Lebensqualitat  bei
Personen mit Psoriasis verbunden sein. Die
Behandlungslast und die fiir die tagliche
Behandlung bendtigte Zeit sind ebenfalls
Haupteinflusswerte einer verminderten
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (139).
Mehrere ~ Studien belegten eine hohere
Auswirkung auf die Lebensqualitat bei Frauen
(139), wohingegen andere Studien diesen
Unterschied nicht fanden. Im Gegensatz dazu
zeigte eine iranische Studie zu Psoriasis-
Patienten, dass die negative Auswirkung auf die
Lebensqualitat der Patienten fiir Ménner héher
war als fiir Frauen (DLQI-Wert 11,0 gegenuber
7,0) (21). In der Studie wurde auch festgestellt,
dass die Auswirkung auf die Lebensqualitat mit
der Anzahl der durch die Krankheit betroffenen
Flachen zunahm. Die starkste negative Aus-
wirkung auf die Lebensqualitdit wurde
beobachtet, wenn der Hals/Dekolleté-Bereich
oder die Hande betroffen waren, und die
geringste bei einem Befall der Leiste.

Eine an einer groBen Population von europa-
ischen Psoriasis-Patienten durchgefiihrte Studie
zeigte, dass der Gesamteinfluss der Schuppen-
flechte mit dem Schweregrad der Erkrankung
zunahm (105). Die Schuppenflechte war fir
15% der Patienten mit der leichten Form der
Erkrankung ein erhebliches Problem, fiir 23%
mit mittelschwerer und fiir 51% mit schwerer
Erkrankung. Dartber hinaus berichteten 48%
der Patienten, dass aufgrund der Psoriasis die
Aktivitatseinschrankung eine  maBige Aus-
wirkung auf die Alltagsaktivitdten auslibte.
In einem geringeren MaBe beeinflusste die
Behinderung den Beruf, die Schule und die
Beziehungen zu Freunden. Manche taglichen
Aktivitaten waren durch die Schuppenflechte
nachteilig beeinflusst, dazu gehérten die
Wahl der Kleidung (54%), die Notwendigkeit,

vermehrt zu baden (45%), Kleidung 6fter zu waschen/wechseln (40%), sportliche Aktivitaten (38%),
Schlafstérungen (34%), Behinderung von Arbeits-/Schulaktivitaten (27%), sexuelle Schwierigkeiten (27%)
und soziale Beziehungen (26%). Eine in Malaysia durchgefiihrte Studie zeigte ahnliche Ergebnisse auf, bei
der nur 5,6% der Patienten angaben, die Schuppenflechte hatte keine Auswirkung auf ihre Lebensqualitat
(22). Eine in Deutschland vorgenommene Studie vermittelte ebenfalls, dass die Psoriasis bei der Mehrheit der
Patienten einen negativen Einfluss auf die Lebensqualitat ausubte. Nur 15,2% berichteten, die Schuppen-
flechte hatte keine Auswirkung auf ihre Lebensqualitét (23).

Allerdings ist es wichtig, zu beachten, dass die Beeintrachtigung der Lebensqualitét (d. h. der gemessene
Punktwert) in vielen Studien nur schwach mit dem aktuellen klinischen Schweregrad korreliert. Dies weist
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darauf hin, dass die Auswirkung der Schuppenflechte auf die Einzelperson (iber den augenscheinlichen
Schweregrad der Hauterkrankung hinausgeht (141). AuBerdem kann die mit der Psoriasis verbundene
Stigmatisierung und Belastung der Lebensqualitdt im Lebensverlauf des Patienten eine anhaltende Wirkung
austben. Die durch die Schuppenflechte verursachte chronische Behinderung wird als ,kumulative
Beeintrachtigung des Lebensverlaufs” (cumulative life course impairment of psoriasis, CLCI) bezeichnet
(20). Die CLCl st ein zentrales Konzept in der Versorgung von Psoriasis, weil es besagt, dass diese chronische
Erkrankung — die sich iiber den Zeitraum von der Kindheit bis zum Alter erstrecken kann — nicht rlickgangig
zu machende Belastungen und entgangene Chancen zur Folge haben kann. Somit besteht selbst ohne
lebensbedrohliche Erkrankungen oder korperliche Narben ein dringender Bedarf fiir eine friihzeitige
Intervention und evidenzbasierte Psoriasisbehandlung, um langdauerndes Leiden, das Fortschreiten der
Erkrankung und den Anstieg der CLCI zu vermeiden. In der Praxis bedeutet dies, fir geféhrdete Patienten
konnen Indikatoren fur Personen mit erhohtem Risiko fiir CLCI ermittelt, die Patienten behandelt und die
potenzielle CLCI verhindert werden (142).

Die Studien, die sich mit der Auswirkung der Schuppenflechte
auf die Lebensqualitdt beschaftigen, unterscheiden sich
hinsichtlich ihrer Methoden so dramatisch, dass es nicht
moglich ist, sie verlasslich zu vergleichen. Lebensqualitat wird
mithilfe verschiedener Skalen erfasst, und die Daten werden | | spansunterhalt und die Behandlungen noch
durch verschiedene Hilfsmittel gewonnen (zum  Beispiel | ;yffinanzielle Unterstiitzung durch seine Eltern
Fragebogen  mit ~ Selbstauskinften, ~Telefonbefragungen, | angewiesen. Im Jahr 2015, als seine Mutter
vom Arzt ausgefilite ~ Fragebogen), noch dazu in | jhnzueinem Krankenhaus brachte, wurden sie
unterschiedlichen  Altersstufen und ethnischen Gruppen. | unterwegs von den Taxifahrern und auch von
Dennoch  besteht unabhdngig von den verwendeten | Gastwirten abgewiesen.

Methoden eine betrachtliche und einheitliche Uberein-
stimmung in der Fachliteratur, dass die Schuppenflechte eine
Beeintrachtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
zur Folge hat. Darlber hinaus hat sich in fast allen
klinischen Studien die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
mit einer wirksamen Therapie verbessert (31). Die gesund-
heitsbezogene Lebensqualitat steht auch im Zusammenhang
mit der Patientenzufriedenheit tiber die Behandlung (143).

Dai, 26, China, leidet an Psoriasis erythrodermica
und Psoriasis pustulosa. Dai hat nie eine requldre
Beschaftigung bekommen. Er verkauft jetzt
Honig {iber das Internet, ist aber fiir seinen

Natlrlich kénnen sich die Faktoren, die die psoriasisbedingte
Behinderungbeeinflussen,von PatientzuPatientunterscheiden.
Ferner kann sich die Auswirkung der Schuppenflechte auf
die Einzelperson im Laufe der Zeit andern. Dennoch bieten
Populationsstudien einen allgemeinen Einblick in die Faktoren,
die die Lebensqualitdt der Menschen mit Schuppenflechte | Quelle:National Psoriasis Foundation, USA.
beeintrdchtigen.
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Kapitel 4. Verbesserung der Versorgungsqualitat
flr Menschen mit Schuppenflechte

Prinzipien fiir die Behandlung der Schuppenflechte

Die Schuppenflechte ist in ihrer Natur eine chronische, unheilbare Erkrankung mit unvorhersehbaren
Auslosern und unvorhersehbarem Symptomverlauf. Die Folge ist oft eine lebenslange Behandlung. Daher
miissen alle Behandlungen hohe Qualitatskriterien erfillen, die nicht nur wirksam, sondern auch Gber
lange Zeitraume sicher (nebenwirkungsfrei oder -arm) sind. Da die Ursache fiir die Schuppenflechte noch
immer unbekannt ist, besteht die Behandlung nur in der Kontrolle der Symptome. Zu den Behandlungen
gehoren eine Reihe topischer (duBerlich angewendeter) und systemischer (innerlich angewendeter)
Therapien sowie die Phototherapie. Sie beinhalten auch die Schmerzlinderung und die Behandlung der
Behinderung aufgrund der Arthritis und anderer Manifestationen der Krankheit.

Die Gesundheitsversorgung der Patienten mit Psoriasis beinhaltet mehr als nur die Behandlung der
Hautldsionen und des Gelenkbefalls. Die Komplexitat der Schuppenflechte bedeutet, dass das alleinige
Verschreiben von Medikamenten nicht ausreicht, um die Erkrankung zu kontrollieren — ein ganzheitlicher
Ansatz der Versorgung ist erforderlich. Die Behandlung der Schuppenflechte schlieft auch die Unter-
suchung auf Begleiterkrankungen mit ein. Dazu gehdren Bluthochdruck, Dyslipiddmie, Diabetes mellitus
und Herz-Kreislauf-Erkrankungen sowie deren Komplikationen, wie z. B. Herzinfarkt und Schlaganfall
(Abbildung 7). Psoriasis-Patienten leiden eher an Depressionen und Angstzustanden und haben vermehrt
Selbstmordgedanken. Ein wesentlicher Teil der Psoriasisbetreuung besteht in regelmaBig stattfindenden
Untersuchungen auf diese Begleiterkrankungen und in Uberpriifungen der gleichzeitig gegebenen Medi-
kamente, um Arzneimittelwechselwirkungen und die medikamenteninduzierte Psoriasis zu verhindern.
Auch die Erkennung moglicher Ausloser und ihre Behandlung sind ein wichtiger Teil der Psoriasisversorgung.

Handlungsalgorithmen (wie z. B. in Abbildung 7 gezeigt) kdnnen in Landern mit einem entwickelten Sozial-
und Gesundheitssystem an die Anforderungen der vor Ort gegebenen Gesundheitsversorgung angepasst
werden. Eventuell sind psychosoziale Interventionen von Noten, wie z. B. psychologische Behandlung,
Patientenschulung und Psychotherapie (144,145). Einzelsitzungen, Gruppentherapie, Pflegeintervention
(26) und telefonische Unterstlitzung oder Telemedizin (146) kénnen ebenfalls hilfreich sein. Die
Mitwirkungsmoglichkeit der Patienten ist ein zentraler Bestandteil erfolgreicher Programme (147), wie bei
anderen chronischen Hauterkrankungen gezeigt wurde (123).




- Globaler Bericht zur Schuppenflechte

Abbildung 7. Therapiealgorithmus in der Behandlung der Psoriasis

Untersuchung auf Pos }—N Facharzt | Pos: positiv; Neg: negativ; UV: ultraviolett
n Quelle: Mrowietz et al. 2014 (26).
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Behandlung der Hautmanifestationen

Es gibt hauptsachlich drei Formen der Therapie — die topische (duBerlich angewendete) Therapie, die Photo-
therapie und die systemische (innerlich angewendete und den ganzen Kérper betreffende) Therapie (Tabelle 3).
Die Behandlung beruht auf dem Schweregrad der Psoriasis zum Zeitpunkt der Vorstellung des Betroffenen
beim Arzt. Die leichte Form der Psoriasis wird in der Regel mit der topischen Therapie behandelt, wobei
man zur Phototherapie Ubergeht, wenn der Heilerfolg unzureichend ist. Sowohl die mittelschwere als auch
die schwere Psoriasis erfordern eine systemische Therapie. Haufig angewandte Arzneistoffe fir die erste
Therapie sind Methotrexat, Ciclosporin, Acitretin und Etretinat. In einigen Landern stehen andere systemische
Therapien zur Verfiigung, wie z. B. Biologika und Fumarsdureester (148). Samtliche Behandlungen der
Psoriasis, mit Ausnahme der Retinoide, sind vorwiegend entziindungshemmend und fiithren in der Folge zu
einem langsameren Austausch der epidermalen Keratinozyten und zu einer Abflachung der Plaques. In vielen
Landern kénnen andere Behandlungen eine maBgebliche Rolle spielen, wie z. B. die traditionelle chinesische
Medizin, die Selbstbehandlung mit frei verkauflichen (rezeptfreien) Arzneimitteln und die Klimatherapie.

Tabelle 3. Behandlungsmdéglichkeiten der Psoriasis

Topische Therapien (auf die Haut Vitamin-D,-Analoga

aufgetragene Salben, Cremes, Lotions, Corticosteroide,

Gels oder Schaume) 2. B. Betamethason und Hydrocortison
Cignolin/Dithranol
Topische Retinoide

Phototherapie (UV-Licht-Therapie)
Systemische Therapien (Tabletten oder | Methotrexat
Injektionen/Infusionen) Ciclosporin

Acitretin

Biologika

,Small molecules” zum Einnehmen

Die WHO-Musterliste der unentbehrlichen Arzneimittel (149) beinhaltet eine kleine Anzahl topischer
und systemischer Behandlungen, die fir Patienten mit Psoriasis nitzlich sein konnten und die fir alle
Gesundheitssysteme als Mindestbedarf betrachtet werden sollten (Tabelle 4).
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Tabelle 4. Behandlungsméglichkeiten der Psoriasis, die in der WHO-Musterliste der unentbehrlichen
Arzneimittel enthalten sind

Entziindungs- und juckreizhemmende Arzneimittel

Betamethason Creme oder Salbe: 0,1% (als Valerat)
Hydrocortison Creme oder Salbe: 1% (Acetat)
Arzneimittel mit Auswirkung auf die Differenzierung und Proliferation der Haut
Steinkohlenteer Losung: 5%

Fluorouracil Salbe: 5%

Salicylsdure Losung: 5%

Harnstoff Creme oder Salbe: 5%; 10%

Liste der komplementaren Wirkstoffe?
Systemische Therapien®
Methotrexat Tablette: 2,5 mq (als Natriumsalz) (bei Gelenkerkrankungen)
Ciclosporin Kapsel: 25 mg (zur Immunsuppression)

' Mindestbedarf an Arzneimitteln fiir ein Basis-Gesundheitssystem.

2 Arzneimittel, fiir die mdglicherweise eine spezielle Diagnostik, Uberwachung, Schulung oder Behandlung erforderlich ist.

3 Diese Arzneimittel sind nicht ausdriicklich in der WHO-Musterliste der unentbehrlichen Arzneimittel gegen Hautkrankheiten enthalten, aber fiir die oben
aufgefiihrten Indikationen.

Quelle: WHO 2015 (149).

Um eine wirksame und sichere Behandlung sicherzustellen, sollten die Empfehlungen der Richtlinien fur die
Sicherheitsiiberwachung befolgt werden. Die Patienten — insbesondere wenn sie neu zugelassene Arznei-
mittel erhalten — sollten durch die Aufnahme in Pharmakovigilanzregister langfristig beobachtet werden. Es
wurde eine Reihe von klinischen Leitlinien zur Behandlung der Schuppenflechte entwickelt, dazu gehdren
die europdischen Psoriasis-Leitlinien und die NICE-Leitlinien (150—152).

Die Behandlung der ganzen Person: liber die Hautveranderungen hinaus

Die Behandlung der Hautsymptome reicht nicht aus, | Weiblich, Schottland:,ich bekam meine Diagnose
um diese komplexe Erkrankung zu kontrollieren, die | aufSchuppenflechte derKopfhautim Alter von
unvorhersagbare und unterschiedliche Manifestationen und | 13Jahren. Ich musste fast jede Nacht klebrige,

Begleiterkrankungen aufweist. unschdne Salben auftragen, was als junger Teen-
ager schlimm genug war. ... Meine Diagnose auf

Psoriasisarthritis bekam ich mit 26 Jahren. ... Ich
bekam Entziindungshemmer, hatte aber weiterhin
viele Jahre lang Schiibe in meinen Handen, an den
FiiBen, Knien, FuBkndcheln, Handgelenken sowie
Schwellungen und viele Schmerzen. Die Haltung
damals war:,Es wird nicht schlimm’ — es war und

Wie in Kapitel 3 dargestellt, tritt bei vielen Personen
mit Schuppenflechte eine Psoriasisarthritis auf. Daher
sollten die Patienten mit Psoriais auf das Vorliegen frither
Gelenksymptome untersucht werden. Bei Diagnose einer
Psoriasisarthritis sollte eine geeignete Behandlung begonnen
werden, um das Fortschreiten der Erkrankung und die istimmer noch schlimm. Ich habe jetzt missge-
Gelenkzerstérung zu verhindern. Da die Psoriasisarthritis im | . tete FiiRe und Fuknichel und kann nicht weit
Laufe der Zeit auftreten kann, miissen diese Untersuchungen | jaufen. Ich musste umfangreiche Operationen an
in regelmaBigen Zeitabstanden wiederholt werden. Es sind | den FiiRen iiber mich ergehen lassen.”

mehrere Methoden entwickelt worden, die zum Nachweis
von friihen Anzeichen der Psoriasisarthritis beitragen (153).

Quelle: Psoriasis Scotland Arthritis Link Volunteers.
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Die Ausloser erkennen und verstehen

Es wurden mehrere auslésende Faktoren ermittelt, die die Erstmanifestation der Schuppenflechte oder
Schibe der chronischen Erkrankung auslsen. Diese Ausléser zu verstehen und zu verringern, kann ein
wichtiger Teil der Psoriasisbehandlung sein.

In einer Reihe von Studien aus verschiedenen Landern wurde Adipositas (Fettleibigkeit) bzw. Gewichts-
zunahme als ein bedeutender Ausléser fiir die Schuppenflechte ermittelt (114). Studien zeigten, dass
adipdse Patienten mit Psoriasis, die sich einer bariatrischen (d. h. einer adipositaschirurgischen) Operation
mit anschlieBendem erheblichem Gewichtsverlust unterziehen, eine Verbesserung der Hauterkrankungen
aufweisen (154-156). Adipositas steht auch im Zusammenhang mit einer verminderten Wirksamkeit der
Psoriasisbehandlung (157,158) und ist ein unabhangiger Risikofaktor fiir Herz-Kreislauf-Erkrankungen.
Daher sollten Interventionsprogramme zur Gewichtsabnahme Teil der Psoriasistherapie sein.

Tabakrauchen ist ein weiterer wichtiger Risikofaktor fir die Schuppenflechte (114). Eine Beratung zur
Raucherentwéhnung sollte Teil einer umfassenden Versorgung sein. Bestimmte Infektionen konnen
ebenfalls Ausloser einer Schuppenflechte sein. Streptokokkeninfektionen der oberen Luftwege konnen
ein bedeutender Verschlimmerungs- oder Auslésefaktor sein (159). Parodontitis (umgangssprachlich
Paradontose) wurde ebenfalls mit einem erhdhten Risiko fir die Schuppenflechte in Zusammenhang
gebracht (160). Die Mandelentfernung bei erwachsenen Patienten mit wiederkehrender Mandelentziindung
kann den Verlauf der Schuppenflechte verbessern und die Notwendigkeit fiir eine Therapie verringern (159).
Stress kann sowohl bei Erwachsenen als auch bei Kindern eine Schuppenflechte deutlich verschlechtern,
ganz unabhangig von der Art des Stressfaktors (161).

Barrieren einer qualitativ hochwertigen Gesundheitsversorgung

Patienten mit Schuppenflechte sehen sich beim Umgang mit den Angehdrigen der Heilberufe und den
Gesundheitssystemen zahlreichen Barrieren in der Versorgung ausgesetzt. Zu diesen Barrieren, denen
Patienten mit Hauterkrankungen oft begegnen, gehéren geringes Wissen Uber Hauterkrankungen bei
nicht-dermatologisch ausgebildeten Versorgern, hohe Kosten der Behandlung und eingeschrankter
Zugang zur Gesundheitsversorgung. Viele Lander mit geringem oder mittlerem Einkommen verfligen (ber
keine Hautfacharzte, und Uberweisungen sind aufgrund der geografischen Entfernung und dem Mangel
an Reisemitteln schwierig. Es gibt auch Barrieren, die speziell fiir Psoriasis-Patienten eine Rolle spielen,
wie z. B. die anhaltende Meinung iber die vermeintliche Ansteckungsgefahr der Erkrankung, die von der
mangelnden Kenntnis der Offentlichkeit und von Missverstandnissen herrihrt. Die Einhaltung der
Psoriasisbehandlung stellt eine Herausforderung dar, und die Nichteinhaltung durch viele Psoriasis-
Patienten kann ein Grund fiir eine unzureichende Behandlung sein (162,163).
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Unzureichender Zugang zur Gesundheitsversorgung

Dale, ein Mann in den Fiinfzigern in North
Carolina, USA, kampft taglich mit seiner
schweren Plague-Psoriasis. Obwohl er ein
geschickter Bauarbeiter war, musste er das
Arbeiten aufgrund der starken Schmerzen in
den geschwollenen Handen aufgeben. Er lebt
nun im Hinterhof seines Bruders und macht
Gelegenheitsarbeiten, um iber die Runden
zu kommen. Er hat mehrmals Berufsunfahig-
keitsrente beantragt, wurde aber abgelehnt.
Obwohl es viele wirksame Behandlungen
gibt, fehlt ihm der Zugang dazu, weil er nicht
versichert ist.

Quelle: National Psoriasis Foundation, USA.

Laut der Weltgesundheitsstatistik 2015 der WHO ist der Zu-
gang zur Gesundheitsversorgung in vielen Landern noch
immer eingeschrankt (164). Die Arztdichte pro 10 000 Personen
betrdgtin 21 Mitgliedstaaten <1und in 65 Mitgliedstaaten <10.
Es muss darauf hingewiesen werden, dass die Daten zur Arzt-
dichtein 77 Mitgliedstaaten nichtverfiigbar sind, was bedeutet,
dass der Zugang zur Gesundheitsversorgung noch geringer
sein konnte. Des Weiteren ist die Datenlage fiir den Zugang
zu unentbehrlichen Arzneimitteln in den meisten ressourcen-
armen Umgebungen dirftig.

Weitere groBBe Probleme, denen sich viele Patienten mit nicht-
tibertragbaren Erkrankungen (einschlieBlich Schuppenflechte)
gegenlbersehen, sind die unzureichende offentliche Finan-
zierung der Gesundheitsversorgung und hohe Zuzahlungs-

kosten. Die durch viele Lander fiir die gesundheitliche Grundversorgung ihrer Birger bereitgestellten
finanziellen Mittel sind noch immer nicht ausreichend. Laut dem WHO-Weltatlas der Gesundheitsausgaben
sind mindestens 44 US-Dollar pro Person und Jahr erforderlich, um ein lebensrettendes Basisgesundheits-
wesen bereitzustellen (165). Laut der Weltgesundheitsstatistik 2015 gaben 25 WHO-Mitgliedstaaten im
Jahr 2012 weniger als diesen Betrag aus (164).

Die oben genannten Daten spiegeln eindrucksvoll eines der grundlegendsten Probleme wider, denen
sich Patienten mit Schuppenflechte gegenlibersehen. Der unzureichende Zugang zu einer facharztlichen
Versorgung bedeutet fiir viele Patienten: keine Diagnose, keine Behandlung, unkontrollierte Entwicklung
der Erkrankung und Behinderung (, disability”). Das Fehlen einer ausreichenden Anzahl von Heilberuflern
tragt zu einem gewissen MaB auch zum geringen o6ffentlichen Bewusstsein fir Schuppenflechte bei sowie
zum Ausschluss und zur Diskriminierung der Psoriasis-Patienten.

Mangelndes Bewusstsein der Angehorigen der Heilberufe

Eine ungentgende Anzahl an Heilberuflern hat zu wenig facharztliche Unterstiitzung fur die Hausarzte
zur Folge, die die alleinigen Anbieter der Gesundheitsversorgung sind. Fehlende angemessene Schulung
der Hausarzte und anderer Heilberufler filhrt zu einem geringen Wissen iber die Schuppenflechte (166).
Letzten Endes lauft die mangelnde Kenntnis iber die Schuppenflechte und der damit verbundenen
Begleitkrankheiten auf eine Unterdiagnostizierung und auf unzureichende Therapien hinaus, die den
BedUrfnissen der Patienten nicht nachkommen. Der Bedarf nach einer groBeren Bekanntheit wurde durch
das Europdische WeiBbuch zur Versorgung von Patienten mit Psoriasis hervorgehoben (167).

Unter Rahmenbedingungen eines begrenzten Zugangs zu medizinischem Personal ist der fehlende Zugang
zu Fachédrzten, einschlieBlich Dermatologen, Rheumatologen, Psychiatern, Kardiologen und Kinderarzten,
umso wahrscheinlicher. Im Idealfall sind solche facharztlichen Ansprechpartner aber notwendig, um die
optimale Behandlung der Schuppenflechte sowie die Vorbeugung und Behandlung der dazugehdrigen

Begleitkrankheiten sicherzustellen.




- Globaler Bericht zur Schuppenflechte

Mangel anstandardisierten Instrumenten fiir die Diagnose und Behandlung

Der Mangel an Leitlinien und Instrumenten, die fir eine zeitnahe Diagnose und angemessene Behandlung
der Schuppenflechte notwendig sind, ist ein weiteres Problem, mit dem die Patienten konfrontiert werden.
Dies kann unndétiges Leiden, ein unkontrolliertes Fortschreiten der Erkrankung sowie eine irreversible
Zerstorung der Gelenke mit anschlieBender Behinderung zur Folge haben. Dariiber hinaus wird den
Patienten somit eine umfassende, individuell abgestimmte oder personalisierte Versorgung vorenthalten.
Selbstin Landern, in denen Leitlinien existieren, finden diese nur in geringem MaBe Berticksichtigung (167).
Es ist jedoch hinreichend belegt, dass sich die Versorgungsqualitat der Patienten mit Psoriasis bedeutend
verbessert, wenn die Angehdrigen der Gesundheitsberufe die Leitlinien kennen und sie in der taglichen
Praxis umsetzen (171,172).

Kosten und Verfiigbarkeit unentbehrlicher Arzneimittel

Die flr verschiedene Hauterkrankungen, einschlieBlich
Schuppenflechte, angewendeten Behandlungen kénnen
teuer und Iebenslang .notwend.ig_ _sein und werden oft Kenversicherung fir bestimmte Behandlungen
nicht durch die allgemeine medizinische Grundversorgung | i htbezahite. Es wurde eine sehr kostspielige
finanziert. Die Eigenfinanzierung der Behandlung ist | siche meine Haut sich bessern zu lassen. Das
haufig ruinds fir die Patienten und ihre Haushaltskasse, | fihrte dazu, dass meine Familie dem Hautarzt
insbesondere da viele Menschen, die an Schuppenflechte | einen happigen Geldbetrag schuldete, da die
leiden, aus Gesundheitsgriinden oder aufgrund von | Krankenversicherung aufhirte, meine Be-
Diskriminierung keiner Arbeit nachgehen konnen. Laut dem | handlung zu finanzieren (ohne uns rechtzeitig
WHO-Weltatlas der Gesundheitsausgaben werden jedes Jahr | zuinformieren). SchlieBlich schlug ich verzwei-
100 Millionen Menschen der Verarmung zugefiihrt, weil sie | felt die Hande iiber dem Kopf zusammen und
fur ihre Gesundheitsversorgung selbst zahlen miissen (165). | im Grunde gab ich die Hautbehandlung auf.
Invielen Landern sind die meisten Behandlungsmdglichkeiten | Als Folge davon sind, denke ich, etwa 65-75%
der Psoriasis entweder nicht erhéltlich oder werden nicht | meines Korpers mit Schuppen bedeckt.”
erstattet, selbst nicht diejenigen der WHO-Musterliste der | auelle: South Africa Psoriasis Association.
unentbehrlichen Arzneimittel (166).

Mannlich, Siidafrika: ,Ich denke, das Hauptpro-
blem, vor dem ich stand, war, dass die Kran-

Die Preise der Psoriasismedikamente schwanken betrachtlich — von den relativ glinstigen topischen
Kortikosteroiden bis zu den teuren Biologika (168). Die jingsten Fortschritte bei den Biologika haben
die Behandlungsmaglichkeiten fiir Psoriasis-Patienten betrachtlich erweitert. Allerdings sind die Preise
fur diese neuen Behandlungen héher als fiir herkdmmliche systemische Arzneimittel und fiir die Photo-
therapie (169, 170). Eine Kostenanalyse systemischer Therapien, die zwischen 2000 und 2008 durchgefiihrt
wurde, offenbarte, dass die Steigerungsrate der Arzneimittelpreise héher ist als die allgemeine Inflationsrate
(170).

Angesichts des chronischen  Charakters der Schuppenflechte erhohen sich die Ausgaben
im Laufe der Behandlung. Unabhéngig davon, ob die Kosten durch die Patienten selbst oder durch staatliche
Stellen oder Krankenversicherungen tibernommen werden, tragen die hohen Therapiekosten fir chronische
Erkrankungen wie die Psoriasis zu den Gesamtausgaben fiir Gesundheit erheblich bei. Die Hersteller
missen mit den Kostentragern und Aufsichtsbehérden zusammenarbeiten, um diese Therapien zu kosten-
glinstigeren Konditionen anzubieten, insbesondere flir neuere systemische Therapien. Selbst die Kosten fiir
topische Generika und die glinstigeren systemischen Behandlungen, wie z. B. Methotrexat und Cyclosporin,
kénnen in ressourcenarmeren Umgebungen Hindernisse fiir die optimale Versorgung der Schuppenflechte
sein (166).
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Schwierigkeiten mit der Therapieadharenz

Die Nichteinhaltung der Behandlung (=Nicht-Adhérenz, fehlende Therapietreue) ist ein Hindernis
fur die qualitativ hochwertige Gesundheitsversorgung der Menschen mit Psoriasis. Wiederholte
Rezidive, Nebenwirkungen und Behandlungskosten konnen die Patienten entmutigen. Dies
kann eine mangelnde Therapietreue zur Folge haben und verhindern, dass die Patienten die
bestmdglichen Ergebnisse aus der Behandlung erzielen (162,163). Je weniger die Patienten
ihre Therapie einhalten, desto unzufriedener sind sie mit der Behandlung und desto eher
erkranken sie psychisch (143). Die mangelnde Therapietreue ist bei topischen Behandlungen am
hdchsten, sie ist aber auch ein Problem bei der systemischen Behandlung, einschlieBlich der Biologika (30).
Eine geringe Therapietreue ist zum Teil auf eine ungenitigende Besprechung der Anweisungen zur Anwen-
dung des Arzneimittels zurlickzufiihren sowie auf die Fehleinschatzung moglicher Nebenwirkungen und auf
falsche Erwartungen Uber die Geschwindigkeit und das Ausmal der Verbesserung.

Diskriminierung

Die Diskriminierung gegenlber Psoriasis-Patienten kann deren Fahigkeit zum Zugang zu geeigneter
Gesundheitsversorgung unmittelbar beeintrachtigen. In vielen Gesellschaften kann die Auffassung,
die Schuppenflechte sei ansteckend, fiir die Patienten in der Offentlichkeit Probleme mit sich bringen,
einschlieBlich Gesundheitseinrichtungen und Apotheken. Der Ausschluss von der Arbeit verringert die
Fahigkeit, die erforderliche Gesundheitsversorgung zu bezahlen, und unterbindet die volle Teilnahme am
gesellschaftlichen Leben, die ein allgemeines Wohlbefinden und eine gesunde Lebensweise fordert. Falsche
Auffassungen der Offentlichkeit iiber die Schuppenflechte, zum Beispiel der Mythos, es sei eine ansteckende
Krankheit, fihren zum Ausschluss der Patienten vom alltaglichen Leben ihrer Gemeinschaft und fédern ein
geringes Selbstwertgefihl, Depressionen und sogar Selbstmordabsichten.

Was kann getan werden?

Die negative Auswirkung der Schuppenflechte auf das Leben der Patienten kann in einer Reihe von
Schliisselbereichen verringert werden. Dazu gehdren: (1) die Sicherstellung, dass die Behandlung von
Hautkrankheiten in der allgemeinen medizinischen Grundversorgung enthalten ist, (2) Kampagnen
und Schulungen, um Kenntnisse und Bewusstsein iiber die Schuppenflechte bei Gesundheitsversorgern
und in der Gesellschaft zu vertiefen, (3) vermehrte Ursachenforschung der Schuppenflechte und (4) die
Entwicklung neuer Therapien, die die Ursachen der Erkrankung adressieren.
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Allgemeiner Zugang zu Gesundheitsleistungen und unentbehrlichen
Arzneimitteln

Der wichtigste Schritt ist die Umsetzung der globalen Verpflichtungen, eine medizinische Grundversorgung
fur alle zu erreichen. Die allgemeine Gesundheitsversorgung wurde ausdrlicklich in die ,Nachhaltigen
Entwicklungsziele” fiir 2030 aufgenommen, die durch alle Mitgliedstaaten der Vereinten Nationen in der
Plenarsitzung der Generalversammlung in New York vom 25. bis 27. September 2015 anerkannt
wurden. Die Mitgliedstaaten stimmten zu, dass sie bis zum Jahr 2030 Folgendes erreichen:
allgemeine Gesundheitsversorgung, einschlieBlich der Absicherung finanzieller Risiken; Zugang zu
hochwertigen, notwendigen Gesundheitsdienstleistungen; Zugang zu sicheren, wirksamen, hoch-
qualitativen und bezahlbaren unentbehrlichen Arzneimitteln und Impfstoffen fiir alle. Sie vereinbarten
auch, die Forschung und Entwicklung von Impfstoffen und Arzneimitteln fiir Ubertragbare und
nichtlibertragbare Erkrankungen zu unterstiitzen, die hauptsachlich Lander mit geringem und mittlerem
Einkommen betreffen, sowie den Zugang zu Arzneimitteln fir alle zu bieten. Des Weiteren stimmten sie
zu, die Gesundheitsfinanzierung erheblich zu erhdhen, ebenso wie die Einstellung, Fortbildung, Schulung
und Beibehaltung des Gesundheitspersonals in Umgebungen mit geringen Mitteln, insbesondere in den
am wenigsten entwickelten Landern und den ,Kleinen Inselentwicklungslandern®.

Die Erfiillung der globalen Verpflichtung zur allgemeinen Gesundheitsversorgung hatte eine betrachtliche
Auswirkung auf die Verbesserung der Lebensumstande der Menschen, insbesondere derjeniegen mit
chronischen Erkrankungen wie der Schuppenflechte. Den Zugang zur gesundheitlichen Grundversorgung
zu haben, ihre Schuppenflechte diagnostiziert zu bekommen und frithzeitige und angemessene Behandlung
sowie erschwingliche Langzeitversorgung mit Arzneimitteln und Behandlungen zu erhalten, wiirde die
unnétige Belastung durch die Psoriasis erheblich vermindern. Die Verstarkung des Gesundheitspersonals
bedeutet mehr Allgemeinarzte mit geeigneter Schulung in der Behandlung von Hauterkrankungen.

Patientenbeduirfnisse und mit der Behandlung verbundene Ziele

Weltweit besteht ein hoher Bedarf der Psoriasis-Patienten nach Remission (Riickbildung) der Hautlasionen
und nach einer Minderung der psychosozialen Belastung durch die Erkrankung (139). Allerdings wurde
neben dem Verschwinden der sichtbaren Erkrankung eine Vielzahl anderer Bedirfnisse beobachtet. Dazu
gehoren die Heilung von nichtsichtbaren Lasionen, wie z. B. im Genitalbereich, die Linderung von Juckreiz
und Schmerzen, starkere Teilnahme an sozialen Aktivitaten und die Verbesserung der Funktionstiichtigkeit
im Berufs- und Privatleben (Abbildung 8). Die Behandlungen sollten auch hinsichtlich ihres Potenzials zur
Verbesserung assoziierter Erkrankungen bewertet werden. Diese Bedurfnisse bieten Hinweise beziiglich
des Nutzens, der aus der Behandlung erzielt werden konnte, und kénnten somit als Bewertungskriterien
zur Therapieoptimierung verwendet werden (173). Es ist offensichtlich, dass die Ergebnisse klinischer
Studien den therapeutischen Nutzen durch die Psoriasisbehandlung nicht ausreichend widerspiegeln, da
sie sich meistens auf wenige primére und sekunddre Endpunkte (Ziele) konzentrieren. Stattdessen wiirde
eine erweiterte Ergebnisforschung auf der Grundlage von Endpunkten des patientenrelevanten Nutzens
die Perspektive der Patienten besser wiedergeben — das bedeutet Patienten berichtete Endpunkte.
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Abbildung 8. Bedeutung der Patientenbediirfnisse in Bezug auf die Behandlung der Schuppenflechte

Patientenbediirfnisse bei der Psoriasis-Behandlung (% Antworten)
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Quelle: Blome et al. 2011 (139). Aus Studien der Jahre 2007 und 2008 zur nationalen Gesundheitsversorgung in Deutschland (n = 4458).

Ein menschenorientiertes Versorgungsmodell

Menschen mit chronischen und komplexen Erkrankungen, einschlieBlich Schuppenflechte, bendtigen
ein Gesundheitswesen, das auf ihre Bedurfnisse als ganze Person eingeht. Dies ist schwieriger in
Gesundheitssystemen zu erreichen, die auf eine akute, vortibergehende Versorgung ausgerichtet sind, oft auf
sehr spezifische Situationen, wie z. B. Gesundheit fiir Mutter und Kind oder akute infektidse Erkrankungen.
In allen Landern missen die Gesundheitssysteme an ihrem Leitbild der Gesundheitsversorgung einen
fundamentalen Paradigmenwechsel vollziehen, um auf die wachsende Last der chronischen komplexen
Erkrankungen und ihrer vielfaltigen Begleiterkrankungen zu reagieren, so wie bei der Schuppenflechte und
anderen weit verbreiteten, nichtiibertragbaren Krankheiten.

Die weltweite Strategie der WHO nach einer menschenorientierten und integrierten Gesundheitsversorgung
ist ein Ruf nach genau dieser Art von Paradigmenwechsel in der Art und Weise, wie Gesundheitsversorgung
finanziert, verwaltet und geleistet werden (174). Die Strategie zeigt die iiberzeugende Vision einer Zukunft
auf, in der alle Menschen Zugang zu Gesundheitsdiensten haben, die so bereitgestellt werden, dass sie
auf die Prioritaten der Menschen eingehen und auf ihre Bedirfnisse abgestimmt sowie sicher, wirksam,
zeitnah, effizient und von akzeptabler Qualitdt sind. Dies beinhaltet die Vision, dass diese Dienste fiir
alle Menschen zuganglich sind, ein breites Spektrum der Gesundheitsversorgung vorhalten und dabei
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samtliche gesundheitlichen Bediirfnisse beriicksichtigen, und dies auf eine integrierte Weise und lebenslang.
Eine auf die Bediirfnisse der Menschen fokussierte Gesundheitsversorgung ist ein Ansatz, der sich bewusst
die Blickwinkel von Einzelpersonen, Familien und Gemeinschaften zu eigen macht und sie sowohl als Teil-
nehmer als auch als NutznieBer von zuverlassigen Gesundheitssystemen sieht, die auf humane und ganz-
heitliche Weise auf ihre Bediirfnisse und Prioritaten eingehen. Daftir ist erforderlich, dass die Menschen tber
die Kenntnisse und die Unterstiitzung verfligen, die sie zum Fallen von Entscheidungen und zur Mitwirkung
an ihrer eigenen Gesundheitsversorgung bendtigen. Eine patientenzentrierte und integrierte Gesundheits-
versorgung kann in allen Landern bedeutende Vorteile haben, unabhéngig von der geopolitischen Lage.

Fiir Patienten mit Schuppenflechte kdnnte eine menschenorientierte Gesundheitsversorgung derart gestaltet
sein, dass dem Hausarzt eine iibergeordnete Rolle in der Versorgung zuteil wird, unter Beriicksichtigung
der Patientenbedirfnisse und aller mit der Psoriasis assoziierten Probleme. Der Hausarzt hatte auch die
Mdglichkeit, den Patienten zur Konsultation an einen Facharzt fir Dermatologie zu iberweisen (oder
die Méglichkeit der telemedizinischen dermatologischen Beratung zu nutzen, um eine fachspezifische
Konsultation einzuholen). Der medizinische Erstversorger (i. d. R. der Hausarzt) wiirde im Gesprach mit
dem Patienten die Untersuchungsergebnisse der unterschiedlichen Fachdisziplinen zusammenfihren, wie
z. B. Dermatologen, Rheumatologen, Kardiologen und Psychologen. Dariiber hinaus sollte, wenn kein
Dermatologe dafir verfligbar ist, ein Allgemeinarzt den Fortschritt der Behandlung tiberwachen und im
Falle eines Riickfalls den Patienten an den geeigneten Facharzt (iberweisen.

Kasten 1. Modell zur Verbesserung der Psoriasisversorgung auf nationaler Basis:
Erfahrungen in Deutschland

Ein Beispiel eines gro angelegten Programms zur Verbesserung der Gesundheitsversorgung bei Psoriasis ist
die Erfahrung in Deutschland. Der Verbesserungsansatz der Gesundheitsversorgung bei Psoriasis in Deutschland
begann im Jahr 2005 mit einer systematischen Analyse der Qualitat, Ergebnisse und mdglichen Hindernisse der
Gesundheitsversorgung bei Psoriasis (172). Eine Reihe von Studien zur nationalen Gesundheitsversorgung offen-
barte schwere Defizite sowohl beim Zugang zu modernen Arzneimitteln als auch dem Fehlen einer nationalen
Leitlinie. Dazu kam eine groBe Anzahl an Patienten mit hohem Schweregrad der Erkrankung. Nach der Erstellung
einer Psoriasis-Leitlinie als Grundgeriist der Gesundheitsversorgung im Jahr 2006 wurde diese systematisch in
regionalen Psoriasis-Netzwerken umgesetzt und in nationalen Priifungen bewertet (172). Nachdem anfanglich
nur geringe Verbesserungen gemacht wurden, wurden die nationalen Ziele zur Psoriasis-Versorgung fiir die Jahre
2010-2015 in einem breiten nationalen Konsens durch dermatologische Gesellschaften, Patientengruppen und
Entscheidungstrdger verdffentlicht. Die Ziele sind: (1) eine bessere Lebensqualitat fiir die Patienten, (2) friih-
zeitigere Erkennung und bessere Behandlung der Psoriasisarthritis (3) und anderer Begleiterkrankungen sowie (4)
eine bessere Gesundheitsversorgung fiir Kinder mit Psoriasis.

Es wurden im ganzen Land etwa 28 regionale Psoriasis-Netzwerke gegriindet, um die hochrangige Gesundheits-
versorgung fiir Psoriasis-Patienten durch dermatologische Experten zu koordinieren. Auf diese Weise offenbarten
die jiingsten Nachbeobachtungsdaten aus dem Jahr 2014, die zuféllig iiber das Land verteilt erhoben wurden,
signifikante Verbesserungen sowohl beim klinischen Schweregrad und der Lebensqualitat als auch bei den in-
direkten Kosten und den Arbeitsfehltagen (172). Dies zeigt, dass — sobald die Angehdrigen der Heilberufe und
die Patienten einen Konsens erreicht haben — systematische Programme auf der Grundlage von Standardisierung,
Zielorientiertheit und Kommunikation sowohl auf der Ebene der Patienten als auch auf der Ebene des Gesundheits-
systems erfolgreich sein konnen. Dieses nationale Programm diente als Modell fiir das ,European Psoriasis White
Paper” [WeiBbuch zur Psoriasis in Europa] (167) und konnte von anderen Landern in Betracht gezogen werden,
einschlieBlich fiir die Behandlung anderer chronischer (Haut-)Erkrankungen.




Globaler Bericht zur Schuppenflechte -

Gesundheitsversorgende und Dermatologen im Besonderen sollten standardisierte Hilfsmittel verwenden,
um den Schweregrad der Schuppenflechte und die Auswirkung der Erkrankung auf die Lebensqualitét
zu beurteilen. Es ist von groBer Bedeutung, dass die medizinische Gemeinschaft einen Konsens fiir eine
standardisierte Klassifizierung der Schuppenflechte und einheitliche Instrumente fir ihre Bewertung
erreicht. Dies schlieBt die Ausarbeitung von Standardkriterien und Leitlinien zur Diagnose der
Schuppenflechte ein, die in einer Reihe von Landern entwickelt wurden, wozu zum Beispiel das Vereinigte
Konigreich von GroBbritannien und Nordirland (152) sowie Stdafrika (176) gehdren. Des Weiteren sind
Leitlinien zur Behandlung der Schuppenflechte erforderlich, wie z. B. klinische Protokolle, die auch bei einer
ressourcenarmen medizinischen Erstversorgung realistisch umsetzbar sind.

Kapazitatserweiterung des Gesundheitspersonals

Es ist notwendig, die Qualifikationen und die Kompetenzen der medizinischen Grundversorger (i. d. R.
Hausdrzte) zur Diagnostik und Versorgung der Psoriasis zu verbessern. Facharzte fiir Dermatologie sind
fur die Mehrheit der Menschen mit Schuppenflechte unerreichbar, insbesondere in Landern mit niedrigem
und mittlerem Einkommen. Die Dachverbande der Angehdrigen der Heilberufe sollten die Initiative (iber-
nehmen, um Arzte und andere Heilberufler (wie z. B. Krankenschwestern und Gesundheitsarbeiter) in
Landern mit niedrigen und mittleren Einkommen auszubilden und zu schulen. Die Entwicklung von Lésungen
wie Teledermatologie kann in Landern, in denen Spezialisten flr die Hautversorgung fehlen, ebenfalls zu
einer rascheren dermatologischen Diagnose beitragen. Ein Beispiel einer Initiative mit dem Ziel, Gesund-
heitsarbeiter zu schulen, wird in Kasten 2 beschrieben.

Kasten 2. Regionales Schulungszentrum fiir Dermatologie in der Vereinigten Republik Tansania

Eine der Institutionen, die Schulungen fiir Arzte aus Umgebungen mit geringen Mitteln durchfiihren, ist die Inter-
national Foundation for Dermatology (IFD) [Internationale Stiftung fiir Dermatologie], die im Jahr 1987 als ein
Ableger der,International League of Dermatological Societies” (ILDS) [Internationale Liga der dermatologischen
Gesellschaften] gegriindet wurde. Die IFD schuf das ,Regional Dermatology Training Centre” (RDTC) [Regionales
Schulungszentrum fiir Dermatologie] in der Vereinigten Republik Tansania und schult seit 1992 nichtdrztliches
medizinisches Fachpersonal fiir Hautkrankheiten fiir den gesamten Kontinent.

Quelle: The International Foundation for Dermatology 2015 (177).

Starkung der Patienten

Patientenorganisationen und die Gesellschaft spielen auch eine wichtige Rolle bei der Verbesserung der
Lage von Menschen mit Schuppenflechte. Dies schlieBt die permanente Interessenvertretung im Namen der
Patienten ein. Ebenso gehoren dazu die Uberwachung des Fortschritts bei der Umsetzung der Resolution
WHAB7.9 zur Psoriasis und der Empfehlungen des vorliegenden Berichts durch staatliche Stellen und
politische Entscheidungstrager. Die Rolle von Patientenorganisationen bei der Schaffung von Selbst-
hilfegruppen und sozialen Kampagnen zur Steigerung des Bewusstseins in der Gesellschaft ist erheblich.

Bei anderen nichtubertragbaren Erkrankungen haben Patientenorganisationen gezeigt, dass Interventionen
zur Selbstversorgung, die durch Gemeinschaftsaktionen bereitgestellt wurden, die herkdmmliche
Gesundheitsversorgung oder Einzelprogramme erganzen kénnen (175). Die Unterstlitzung der Gemeinschaft
und die Beteiligung der Familie sind wichtige Pfeiler in der Umsetzung von Copingmechanismen, die
insbesondere bei einer ganzen Reihe an chronischen Erkrankungen von besonderer Bedeutung sind.
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Gegen Stigmatisierung und Diskriminierung angehen

Staatliche Stellen sind in die Aufgaben und die damit verbundene Verantwortung miteinzubeziehen,
insbesondere wenn es darum geht, Vorurteile gegentiber der Erkrankung abzubauen und gegen die soziale
wie auch berufliche Stigmatisierung und Diskriminierung anzugehen. Dies konnte die Durchfiihrung einer
umfassenden gesellschaftlichen Kampagne beinhalten, deren Ziel die Starkung des Bewusstseins fiir die
Schuppenflechte ist. Der Einsatz aller verfiigbarer Massenmedien, sozialer Medien und anderer Mittel der
Kommunikation in der lokalen Gemeinschaft dient diesem Zweck. Diese Kampagnen sollten das offentliche
Bewusstsein daflr starken, dass die Schuppenflechte eine nichtlibertragbare und keine ansteckende
Erkrankung ist. Die Einflihrung einer geeigneten Gesetzgebung, um die Diskriminierung gegeniiber
Menschen mit Erkrankungen (wie z. B. Psoriasis, die sichtbare Korperveranderungen bewirkt) zu verhindern,
liegt an den Mitgliedstaaten. Kasten 3 und Kasten 4 zeigen Beispiele von Kampagnen mit dem Ziel, das
Bewusstsein flr die Schuppenflechte zu starken.

Kasten 3. Kampagne , Konzentrier dich auf mich — nicht auf meine Haut”
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Ein Beispiel fiiir eine Kampagne, die sich gegen die Stigmatisierung wendet, ist, Konzentrier dich auf mich — nicht
auf meine Haut”, die im Jahr 2012 von der ,Croatian Psoriasis Association” [kroatische Psoriasis-Vereinigung]
durchgefiihrt wurde. Ihr Ziel war, das Bewusstsein fiir die alltaglichen Herausforderungen von Menschen mit
Schuppenflechte zu scharfen.
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Kasten 4. Kampagne ,, Schwimmen fiir Psoriasis”

Rropa

y &

O©EADV.

Ein weiteres Beispiel fiir eine Kampagne zur Erhéhung des Bewusstseins fiir die Schuppenflechte ist die Aktion ,Schwim-
men fiir Psoriasis”, die von der ,European Academy of Dermatology and Venereology” (EADV) [Europdische Akademie
fiir Dermatologie und Venerologie] im Jahr 2014 am Schwimmbad in Ixelles in der Region Briissel, Belgien, durchge-
fiihrt wurde. Sie hatte zum Ziel, die verbreiteten Vorurteile iiber die Schuppenflechte zu bekdmpfen. Beriihmte Belgier,
Politiker, Hautdrzte und Patientenvereinigungen kamen im drtlichen Schwimmbad als #teampsoriasis zusammen, um
zur Unterstiitzung von Menschen mit Schuppenflechte zu schwimmen.
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Kapitel 5. Empfehlungen

Im Jahr 2014 erkannten die Mitgliedstaaten der WHO in der Resolution WHA67.9 die Schuppenflechte als
eine schwerwiegende, nichtlibertragbare Erkrankung an. Die Resolution hob hervor, dass zu viele Menschen
auf der Welt aufgrund falscher oder verspateter Diagnosestellung, mangelhafter Behandlungsmdglichkeiten
und des ungentigenden Zugangs zur Gesundheitsversorgung unnétig an Schuppenflechte leiden. Der
vorliegende Globale Bericht zur Schuppenflechte richtet das Hauptaugenmerk auf die Auswirkungen, die die
Schuppenflechte auf die 6ffentliche Gesundheit hat. Der Bericht tragt dazu bei, das Bewusstsein fiir die
Vielfalt der Arten und Weisen zu scharfen, auf die die Schuppenflechte das Leben der Menschen beein-
trachtigt. Zudem stattet er politische Entscheidungstrager mit praktischen Losungen aus, um die Gesund-
heitsversorgung und die Einbeziehung der mit der Schuppenflechte lebenden Menschen in ihr soziales
Umfeld zu verbessern.

Die Kontrolle der Schuppenflechte und die Verhinderung ihrer Komplikationen erfordern MaBnahmen durch
staatliche Stellen und politische Entscheidungstrager. Darliber hinaus haben Wissenschaftler, Heilberufler
und ihre Verbande bei der Verbesserung der Lebensqualitdt der Menschen mit Schuppenflechte eine
wichtige Rolle. Patientenorganisationen, die Gesellschaft und die Medien sind ausschlaggebend, wenn es
darum geht, sich fir einen Wandel einzusetzen, gegen die Stigmatisierung anzugehen und das Unwissen
abzubauen.

MaBnahmen fiir staatliche Stellen und politische Entscheidungstrager

Die Mitgliedstaaten sollten sicherstellen, dass Menschen mit Schuppenflechte Zugang zu professioneller
medizinischer Versorgung haben. Es ist entscheidend, dass die Schuppenflechte so friihzeitig wie
maglich diagnostiziert wird. Eine friihe Diagnose und geeignete Therapie bieten die beste Mdglichkeit,
unnétiges Leiden der Patienten, unkontrollierte Erkrankung, irreversible Missbildungen der Gelenke
und Behinderung zu verhindern. Eine optimale Therapie verringert auch die Kosten fiir die Behandlung
der psychischen Gesundheit und die gesellschaftlichen Kosten.

Patienten mit Schuppenflechte sollten Zugang zu umfassender, individuell angepasster Behandlung
haben. Offentliche und private Einrichtungen sollten mindestens die in der WHO-Musterliste der
unentbehrlichen Arzneimittel enthaltenen Arzneimittel bieten, einschlieBlich systemischer Therapien.
Ein allgemeiner Krankenversicherungsschutz sollte die Kosten dieser Behandlungen tragen. Bezliglich
neuer Biologika muss einiges unternommen werden, um den Preis dieser Medikamente zu senken,
wenn sie eine dauerhafte und erschwingliche Behandlungsoption fir Patienten mit Schuppenflechte
darstellen sollen. Die Entwicklung von Biosimilar-Arzneimitteln kénnte in dieser Hinsicht helfen. Die
Regierungsstellen sollten bei der Erstellung nationaler Richtlinien Kosten-Nutzen-Uberlegungen zu
den Behandlungsoptionen berticksichtigen.

Die optimale Behandlung der Schuppenflechte und ihrer Begleiterkrankungen erfordert den Wechsel
zu einem Modell der patientenzentrierten und integrierten Gesundheitsversorgung, wie es in der
weltweiten Strategie der WHO zu menschenzentrierten und integrierten Gesundheitsdiensten dar-
gestellt wird. Samtliche Menschen mit Schuppenflechte sollten Zugang zu den Gesundheitsdiensten
haben, die so bereitgestellt werden, dass sie auf die Prioritaten der Menschen eingehen und auf ihre
Bediirfnisse abgestimmt sowie sicher, wirksam, zeitnah, effizient und von akzeptabler Qualitét sind.
Dies ist nicht nur zur Verbesserung des Lebens der Menschen mit Schuppenflechte wichtig, sondern
auch fur alle anderen chronischen komplexen Erkrankungen.
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m  Staatliche und nichtstaatliche Organisationen sollten den Angehdrigen der Heilberufe Schulungen
zu hdufigen chronischen Hauterkrankungen bieten, einschlieBlich der Lehr-/Ausbildungsplane fir
Mediziner und Pflegekrafte und der Fortbildung fiir Arzte in der Grundversorgung. Es besteht ein
groBer Bedarf, das Bewusstsein fiir die Schuppenflechte und das Wissen dariiber bei den Allgemein-
und Hausarzten zu steigern, um die Rate der friihzeitigen Diagnosen zu erhdhen und die Behinderung
abzuwenden. Auch staatliche Stellen spielen eine Rolle bei der Unterstiitzung der Psoriasisforschung.

m  Staatliche Stellen spielen eine Hauptrolle bei der Bekdmpfung der Stigmatisierung und Diskriminierung.
Die Gesellschaft, nicht die Schuppenflechte, filhrt den Ausschluss und die Diskriminierung herbei, denen
sich die Menschen mit dieser Erkrankung gegenibersehen. Diese Situation kann geandert werden,
namlich durch Kampagnen zur Scharfung des Bewusstseins in der Bevélkerung fiir die Schuppenflechte
und durch die Missbilligung der Diskriminierung der Patienten mit dieser Erkrankung. Zu den aktiven
Schritten durch die Mitgliedstaaten gehdren die Gesetzgebung zur Verhinderung von Diskriminierung
und die Durchsetzung bestehender Rechtsvorschriften.

MaBnahmen fiir Gesundheitssysteme und Angeharige der Heilberufe

m  Alle Heilberufler, insbesondere die Arzte in der medizinischen Grundversorgung, sollten die
Schuppenflechte, ihre Behandlung und ihre Begleiterkrankungen kennen. Medizinische Verbande
sollten — zum Beispiel iiber das Internet — Schulungen fiir Arzte aus Landern mit niedrigem und
mittlerem Einkommen anbieten, insbesondere (iber zeitnahe Diagnosestellung und wirksame
Behandlungen von Schuppenflechte. Patienten mit Schuppenflechte benétigen Zugang zur
medizinischen Grundversorgung, die auf ihre individuellen Bedirfnisse eingeht und die eventuell
erforderliche facharztliche Versorgung koordiniert.

m In Systemen mit ausreichenden Ressourcen missen die Angehorigen der Heilberufe und das
Gesundheitssystem danach streben, die Patienten durch multidisziplinare Teams von Facharzten um-
fassend zu versorgen, wozu Hautarzte, Rheumatologen, Psychologen, Psychiater, Kinderarzte, Kardio-
logen und andere gehéren. Die Arzte miissen die Patienten tber die méglichen Folgen der Erkrankung
aufklaren und mit ihnen zusammenarbeiten, um Hindernisse fir die Therapietreue zu ermitteln und
beizutragen, diese Hindernisse auszuraumen, und so eine optimale Behandlung zu erreichen.

m Facharztverbande spielen eine Rolle dabei, einen Konsens bei der Klassifizierung der Schuppenflechte
zu finden und die gesammelten epidemiologischen Daten mithilfe einer einheitlichen Methodik zu
standardisieren.

m  Esbestehtein groBer Bedarf, Leitlinien beziiglich der Psoriasisdiagnose und -behandlung zu entwickeln.
Dariiber hinaus sollten bestimmte Standards der medizinischen Versorgung umgesetzt werden, zum
Beispiel die angemessene Beurteilung des Therapieverlaufs mithilfe von einheitlichen Hilfsmitteln bei
der Bewertung des Schweregrades der Erkrankung und der Lebensqualitit der Patienten. Die Arzte
sollten Zielvorgaben flir die Gesundheitsversorgung festlegen und die Therapie in Zusammenarbeit
mit ihren Patienten planen.

MaBnahmen fiir Patientenorganisationen und die Zivilgesellschaft

m Patientenorganisationen mussen sich weiterhin fiir die Rechte von Einzelpersonen mit Schuppenflechte
einsetzen. Sie sollten sich in Zusammenarbeit mit staatlichen Stellen und Entscheidungstragern fiir die
Starkung des Bewusstseins tiber Psoriasis in der Bevolkerung engagieren.

m Patientenorganisationen spielen eine Hauptrolle bei der Unterstitzung von Personen mit
Schuppenflechte und bei der Schaffung von Netzwerken, um gegenseitige Unterstlitzung und den
Erfahrungsaustausch zu fordern.
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Patientenorganisationen tragen die Verantwortung, die Bildung von Patientenvereinigungen
anzuregen, wo gegenwartig keine existieren.

Patientenorganisationen und die Gesellschaft haben eine Schlisselrolle darin, staatliche Stellen und
politische Entscheidungstrager anzuhalten, ihren globalen Verpflichtungen und dem Kampf gegen
Diskriminierung von Personen mit Schuppenflechte nachzukommen.

Schwerpunkte flr die Forschung

Es gibt hinsichtlich der Schuppenflechte noch groBen ungedeckten Forschungsbedarf in Epidemiologie,
Atiologie (Ursachen), Behandlung und Méglichkeiten zur Verbesserung der Gesundheitsversorgung.
Forscher sollten die Atiologie der Psoriasis und Therapien sowohl zur Verhinderung als auch
zur Behandlung der Krankheitssymptome untersuchen. Es ist von entscheidender Bedeutung,
kostenginstige und wirksame Behandlungsmdglichkeiten zu schaffen, die weithin erhaltlich sind.

Die Forschung zu neuen Behandlungen sollte sich auf Mdglichkeiten konzentrieren, die weltweit im
groBen MaBstab einsetzbar sind. Neue Behandlungen und Medikamente missen erschwinglich,
wirksam, langfristig sicher sowie in einem heiBen und feuchten Klima stabil sein und minimale
Uberwachung erfordem.

Prospektive, kontrollierte Studien sind nétig, um den pathogenetischen Zusammenhang zwischen der
Schuppenflechte und den Herz-Kreislauf-Erkrankungen weiter zu kldren und die vorteilhafte Wirkung
der Behandlung der Haut, Gelenke und begleitenden Erkrankungen zu untermauern.

In der klinischen Forschung besteht der Bedarf fiir vergleichende Wirkungsforschung, um den Nutzen
und die Effizienz der Behandlungen zu ermitteln.

Fir zuverlassigere Forschungsergebnisse missen die gegenwartig verwendeten klinischen
Erfolgsparameter, einschlieBlich PASI und patientenberichteter Ergebnisparameter wie DLQI, verbessert
werden.

Die Forschung im Gesundheitswesen muss besser dafir genutzt werden, die spezifischen
Anforderungen der Gesundheitsversorgung, unerfiillte Patientenbediirfnisse und die Hindernisse einer
leitlinienkonformen Behandlung zu ermitteln. Die Versorgungsforschung sollte die MaBnahmen zur
Qualitatsverbesserung der Versorgung Uberwachen und die Versorgungseffizienz analysieren. Die
Psoriasisversorgung kénnte so ein Modell zur Behandlung anderer chronischer (Haut-)Erkrankungen
werden.

Ein Schliisselgebiet der Gesundheitsforschung ist die Epidemiologie der Schuppenflechte und ihre
Inzidenz und Pravalenz auf weltweiter Ebene. Die Forschungsmethoden missen vereinheitlicht werden
und kulturelle sowie geografische Unterschiede widerspiegeln.
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