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Psoriasis-Workshop

Mut zur Freiheit

finden!

~Frei sein von Schuppenflechte” - unter diesem Motto stand das zweite Psoriasis Patienten Expert
Board von AbbVie und der Patientenorganisation pso austria im Juni 2020. Finf junge Betroffene
erzahlten, was fiir sie Freiheit bedeutet und gaben Tipps fiir mehr Leichtigkeit im Alltag.

Im Sommer einen Bikini tragen, Rennrad fahren,
am Balkon ein Sonnenbad nehmen: Es sind solche
scheinbar kleinen Dinge, die Menschen mit Psoria-
sis — auch Schuppenflechte genannt — ein Gefiihl von
Freiheit vermitteln. Finf Teilnehmerinnen berichteten
beim zweiten Psoriasis Patienten Expert Board tber
ihr Leben mit der chronisch-entziindlichen Haut-
krankheit. Neben Mitgliedern der Patientenorgani-
sation pso austria nahmen
zwei selbst betroffene Social-
Media-Influencerinnen sowie

Karin Hafner, Grinderin von ’,

hautinfo.at, teil.

Viele Psoriasis-Patienten
verschweigen ihrem Arzt
wichtige Informationen,
weil ihnen ein offenes
Gesprach schwerfallt
oder peinlich ist.

:X{.Jaustria

Im Workshop waren sich die jungen Frauen schnell
einig: Sie wollen sich nicht taglich tber ihre Erkran-
kung den Kopf zerbrechen. Ganz im Gegenteil. Sie
wollen unbeschwert sein, Schmerzen zurlicklassen
und selbstbewusst durchs Leben gehen. Dass Psori-
asis den Alltag grob einschrankt, lag fur alle auf der
Hand. Als begeisterte Rennradfahrerin weil3 etwa
Nora, wie wichtig es ist, nicht
aufzugeben. Sie ist Influence-
rin und postet regelmalig auf
Instagram (instagram.com/uni-
corncycling) Uber ihre Krank-
heit. ,Vor drei Jahren hatte ich
meine schlimmste Psoriasis-
Phase. Nachdem ich mich
Uberwunden hatte, zum Arzt
zu gehen und meine Haut bes-
ser wurde, war das ein Tor zur
Freiheit”, erzahlte sie. Zudem
sei sie Uberzeugt, dass viel Zeit
unter der Sonne nicht nur gut
fir ihre Psoriasis ist, sondern
auch Stress abbaut.

Wie kann ein freierer Umgang mit Psoriasis ge-
funden werden? Eine einzige Antwort dafiir gibt
es nicht. ,Denn nicht jedem hilft das Gleiche”,
so Influencerin und Bloggerin Iris (xed.at).
~Wichtig ist, dass jeder seinen eigenen Weg
findet und nicht aufgibt.” Die Teilnehmerinnen
erarbeiteten dazu eine kleine Anleitung:

Sport oder eine bewusste Erndhrung konnen
Psoriasis positiv beeinflussen. Es ist jedoch

wichtig, seinen eigenen Bediirfnissen auf die Spur zu
kommen. Jeder sollte sich mit sich selbst auseinan-
dersetzen. Ratschlagen im Internet standen die Teil-
nehmerinnen mit gemischten Geflihlen gegeniiber.
,lch finde es seltsam, wenn Befunde in Foren disku-
tiert werden. Fur diese Fragen sollte der behandeln-
de Arzt da sein”, meinte Tamara. Wichtig sei es, auf
seriose Quellen zu achten und gut zu uUberlegen, was
man von sich selbst preisgibt.

Eine weitere zentrale Erkenntnis des Workshops: Frei
sein und Hilfe annehmen schlieBen einander nicht
aus. Zuspruch von Freunden und Familie sowie Rick-
halt am Arbeitsplatz sind fiir Patienten eine wichtige
Kraftquelle. Darliber hinaus hilft es den Teilnehmerin-
nen, regelmalig zur arztlichen Kontrolle zu gehen
— auch wenn keine Symptome vorhanden sind. Sich
auf eine neue Therapie einzulassen, kann eine weit-
reichende Entscheidung sein.

Von ihrem Arzt wiinschen sie sich daher eine fun-
dierte Aufklarung und motivierenden Zuspruch, falls

Von ihrem Arzt wiinschen sie
sich daher eine fundierte Auf-
klarung und motivierenden
Zuspruch, falls die Medikation
nicht den gewiinschten Erfolg

erzielt.

die Medikation nicht den gewiinschten Erfolg erzielt .
,Klar kann es vorkommen, dass man seine Geschichte
immer wieder erzahlen muss. Aber ein Arzt muss
sich ernsthaft mit dem Patienten auseinandersetzen
und sich Zeit nehmen”, meinte Johanna. ,Auch das
Thema Familienplanung und Schwangerschaft sollte
dabei angesprochen werden.”

.Viele Psoriasis-Patienten verschweigen ihrem Arzt
wichtige Informationen, weil ihnen ein offenes Ge-
sprach schwerfallt oder peinlich ist. Mein Appell:
Verlier niemals die Hoffnung — auch fiir deine Schup-
penflechte gibt es eine passende Behandlung”, sagte
Karin Hafner. Doch wie gelingt es den Betroffenen,
sich beim Arztgesprach Gehor zu verschaffen? Die
Strategien reichen von ,eine Freundin zum Gesprach
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mitnehmen” bis zum Spickzettel. ,Eine gute
schriftliche Vorbereitung ist die beste Vor-
aussetzung fir das Arzt-Patient-Gesprach.
Dadurch werde ich gelassener”, schilderte
Johanna.

Um hier mehr Selbstvertrauen zu gewinnen,
kommt fir die Teilnehmerinnen ein Coaching
oder eine Psychotherapie in Frage. ,,Wichtig
ist, zur Uberzeugung zu gelangen: Ich bin
Expertin fur meine Erkrankung”, unterstreicht
Tamara. Vorbilder konnen ebenso Mut spen-
den. ,Wenn Prominente die gleiche Krank-
heit haben und offen dariiber sprechen, hilft
das. Vorbilder kdnnen aber auch Bekannte
sein, die ahnliche Probleme erleben und gut
damit umgehen”, erklart Nora.

Freiheit mit Psoriasis hat somit viele Facet-
ten. Bei der Schlussrunde waren sich alle
Teilnehmerinnen einig: Auch mit Psoriasis ist
ein freies Leben maoglich. Wer seinen eigenen
Weg geht, den kann nichts so leicht aus der
Bahn werfen. [ |
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el sun mit Parinsts -

wie gtht dpns

Wege zu mehr Freiheit gibt es viele.
Hier einige Tipps, die weiterhelfen.

DO’S: Dinge machen, die guttun

Bewegung, Sport und bewusste Ernahrung
Gesprache mit Freunden, Familie und Betroffenen
Sich Ruhe génnen und Stress reduzieren

Offen sein, auch wenn es unangenehm ist

DON'TS: Dinge machen, die nicht guttun

Sich zuriickziehen und schamen

Zu viel Alkohol und Zigaretten

Bei deinem Hautarzt bleiben, obwohl du dich unwohl fiihlst
Zu friith aufgeben

MUST’S: Dinge, die man tun muss

Sich mit Schuppenflechte und Behandlungen auseinander-
setzen

Erkrankung akzeptieren lernen

Geduld haben

RegelmaBig zum Arzt gehen

&

pso Information 13

Wiehtig ist,
cw Wolrzaugpung cu
pUrgon:
Teh bin EPpLrtin £iur
meung Erkrivkungy.

66

Weitere Tipps fur
Psoriasis-Betroffene im Web

hautinfo.at: Rund 45 Experten bieten auf dieser
Plattform fundierte Informationen zu Hauter-
krankungen - von Psoriasis bis Neurodermitis.
instagram.com/unicorncycling: Auf ihrem
Instagram-Profil gibt Nora Turner inspirierende
Einblicke in ihr Leben mit Psoriasis. Reinklicken
lohnt sich!

psoriasis-hilfe.at: Das Portal der Patientenorgani-
sation pso austria bietet umfangreiche Informa-
tion und Austauschmoglichkeiten fiir Betroffene
und Angehorige.

schuppenflechte.online: Neue Therapien kdnnen
zu einer Haut ohne Psoriasis flihren. Auf
dieser Website finden Menschen mit Schuppen-
flechte die passenden Experten und zahlreiche
Tipps.

xed.at: Ein personlicher Blog Uber Lifestyle,
Fashion und Musik. Autorin Iris Reihs ist selbst an
Psoriasis erkrankt.
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Topische Langzeittherapie

Erfreuliche

Ergebnisse

Redaktioneller Beitrag

Schon eine zweimal woéchentliche Anwendung des Spriihschaums reduziert das Wiederaufflammen
der Entziindung und hilft, deutlich langer erscheinungsfrei zu bleiben

Die meisten Psoriasis-Patienten leiden unter einer
leichten bis mittelschweren Form der Schuppenflechte
und kénnen daher allein mit topischen Medikamenten
(das sind Arzneimittel, die man auf die Haut auftragt)
behandelt werden. Doch auch fiir sie wird nun deut-
lich, dass sie von einer Langzeit-Therapie profitieren
kéonnen, um langer erscheinungsfrei leben zu konnen.

Die dafiir bewahrte Kombination aus Vitamin D3-
Analoga und Kortison in Form des Sprihschaums
zeigte nun in einer wissenschaftlichen Studie, dass
der Zeitraum bis zu einem Rickfall nahezu verdoppelt
werden kann. Im Schnitt waren Patientlnnen, die den
Spruhschaum proaktiv anwendeten, 26 Tage langer
erscheinungsfrei als die Gruppe, die nicht mehr
behandelt hat, nachdem die Hauterscheinungen abge-
klungen waren. Auch die jahrliche Rickfallrate konnte
mit der Langzeitanwendung deutlich reduziert werden.

Das bedeutet, sobald die erste Therapiephase (einmal
tagliche Behandlung mit dem Spriihschaum (iber vier

b )

Die dafiir bewahrte Kombination
aus Vitamin D3-Analoga und
Kortison in Form des Spriih-
schaums zeigte nun in einer
wissenschaftlichen Studie, dass
der Zeitraum bis zu einem
Riickfall nahezu verdoppelt
werden kann.
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Wochen) vorbei ist, ist es sinnvoll, den Sprithschaum
zweimal woéchentlich (zB am Montag und am Donnerstag)
an den vorher von Plaques befallenen Korperstellen
weiter zu verwenden. Damit lassen sich viel bessere Be-
handlungserfolge verzeichnen, als wenn man gar nichts
tut, weil gerade keine Hautlasionen (Entzindungen,
Schuppen, Rétungen) sichtbar sind.

Wichtig ist es beim Sprihschaum, wie bei jeder
anderen aullerlichen Therapie, nicht zu wenig aufzu-
tragen. Um das zu vermeiden hilft es, sich bei der
Dosierung ganz genau an die Packungsbeilage zu
halten, die anzeigt, wie viel Schaum fir welche
Korperregion verwendet werden soll. Der Spriih-
schaum zieht rasch ein, kann besonders gut von der
Haut aufgenommen werden und wird nach Verordnung
durch Dermatologinnen und Dermatologen zur Ganze
von der Krankenkasse ibernommen.

Sprechen Sie mit lhrer Arztin/lhrem Arzt! [ ]
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Starkung durch Wissensvermittiung

Schulung fur
Patientenvertreter

EUPATI ist ein wissenschaftlicher Trainingsanbieter fur
Patientenvertreter, um deren Fachwissen hinsichtlich
medizinischer Forschung & Entwicklung zu erweitern.
Denn geschulte Patienten-Experten, meistens Mitglie-
der von Selbsthilfegruppen, sind die wesentliche Unter-
stlitzung zur Beratung fur Patienten, die vorhaben, an
medizinischer Forschung und Entwicklung, geplanten
klinischen Prufungen, der Arzneimittelzulassung, etc.
teilzunehmen. Die umfassende Erstinformation erfolgt
zwar durch den Fachmann (Arzt, Biologen oder anderen
Wissenschafter), dochistder Patientersteinmal zuhause,
tauchen hinterher noch jede Menge Fragen auf.

EUPATI ist bestrebt, das Verhalten der Patienten durch
Wissensvermittlung im Umgang mit Arzten und der

Hallo liebe Mitglieder! Gabis Schmankerl-Rezept
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Zutaten (4 Personen):

1 Packung Lachs, 1 Packung Frischkase (Philadelphia), 1 kleine

| e =

* ‘ - 'q Stange Lauch, 1 Karotte, Crepes (Palatschinken)
'I " @ ' ! Zubereitung: Frischkdse mit dinn geschnittenem Lauch-
& und Karottenstreifen (geraspelt) vermengen. Crépes diinn mit der Frischkase-
Mischung bestreichen, mit Raucherlachs belegen und eng aufrollen. Rolle in

ca. 5 cm-Scheiben schneiden und anrichten (z.B. auf kalten Platten mit Fisch
oder Kase) — sieht sehr schon aus und schmeckt toll!

Crepe-Teig Zutaten (4 Personen):

Pharmaindustrie zu schulen und zu starken. Wenn es
um die Beratung bei einer klinischen Prifung geht,
wird der Berater innerhalb der Patientenorganisation
CT-Ambassador (Clinical Trial-Ambassador = Infomant
klinischer Priifung) genannt. D.h. es in der Zukunft ge-
plant, wenn auch immer ein Patient beabsichtigt, an
einer klinischen Prifung teilzunehmen, oder wenn er
bereits an einer solchen teilnimmt und Fragen auf-
tauchen, dal} sich der Patient in ungezwungener
Atmosphare immer an den ihm vertrauten ,CT-Am-
bassador” wenden kann, der in der Folge in einer ver-
standlichen Sprache informiert. Schon seit einiger Zeit
laufen von Firmen gesponserte Schulungsprogramme
far den CT-Ambassador via Video-Konferenz. [ |
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150 g glattes Mehl, 2 Eier, 250 ml Milch, 1 EL Butter geschmolzen, 1 Prise Salz, Butter zum Herausbacken.

Zubereitung: Alle Zutaten zu einem Teig vermengen. Die geschmolzene Butter langsam unterriihren. Pfanne
erhitzen und etwas Butter zerlassen. Mit einem Schopfloffel so viel Teigmasse einflillen, dass der Boden gerade
dinn bedeckt ist. Teig in die Mitte gieBen und durch Herumschwenken der Pfanne gleichmaRig verteilen. Die
Palatschinke nun auf einer Seite goldbraun werden lassen. Dabei mit mittlerer Hitze arbeiten. Lasst sich die Palat-

schinke in der Pfanne gut rutteln, kann man sie wenden.

Gutes dejm‘ Ewre Gabl



