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Ablehnung wegen Schuppenflechte (Psoriasis)
istimmer noch weit verbreitet

ber Schuppenflechte (Psoria-

sis) ist die Offentlichkeit in den

vergangenen |ahren ausfihr-
lich informiert worden. Trotzdem reicht
das nicht aus, um Betroffene davor zu
bewahren, von ihrer Umwelt abgelehnt
zu werden. Das zeigt eine im Friihjahr
und Sommer 2020 durchgefiihrte Frage-
bogen-Aktion: Viele Menschen mit einer
sichtbaren Hauterkrankung wie der Pso-
riasis sind nach wie vor abfalligen Blicken
und abwertenden Bemerkungen ausge-
setzt. Besonders hart trifft es sie, wenn
sie von anderen gemieden und ausge-
grenzt werden. Und es sind nicht immer
nur die anderen: Wer sich in seiner Haut
unwohl fiihlt, vermeidet es oft, unter Leu-
te zu gehen und grenzt sich damit selbst
aus. Die Expertinnen und Experten spre-
chen von ,Stigmatisierung“ und , Selbst-
Stigmatisierung®.
Die Befragten erlebten solche Situatio-
nen vorrangig beim Sport, vor allem im
Schwimmbad, oft auch in der Schule und
im Alltag. Auffallig ist, dass sich nicht we-
nige auch in Hautarztpraxen abschétzig
behandelt fiihlten. Es wdre eine geson-
derte Befragung wert, zu iberpriifen, wie
héufig und in welcher Form das tatsach-
lich vorkommt.
Die meisten Befragten leiden unter den
Blicken und Bemerkungen; manche sind
dariiber eher wiitend. Die wenigsten
versuchen, ihre Mitmenschen auf ihr Ver-
halten anzusprechen. Einige Betroffene
qudlten sich ihr Leben lang wegen der
Reaktionen ihrer Mitmenschen. Es war ih-
nen nicht mehr moglich, so zu leben, wie
sie es gerne gewollt hitten. Solche Fille
wurden eindrucksvoll von den Befragten
geschildert.
Mit der Umfrage sollten typische Situatio-
nen bekannt werden, in denen Betroffene
wegen ihrer Psoriasis abgelehnt werden.
Es wurde gefragt, was sie dabei emp-
finden und wie sie damit umgehen. Aus

den Antworten sollen Ideen entwickelt
werden, um etwas gegen solche Stigma-
tisierungen zu tun. Gleichzeitig sollten
die Betroffenen aber auch selbst gestarkt
werden, damit sie lernen, mit Vorurteilen
ihrer Umwelt besser umzugehen.

Die Befragung wurde vom Deutschen
Psoriasis Bund e.V. (DPB) (www.Psoriasis-
Bund.de) und vom Internet-Selbsthilfe-
portal Psoriasis-Netz (www.Psoriasis-
Netz.de) durchgefiihrt. An der anonymen
Befragung nahmen insgesamt 630 Per-
sonen teil. Der Fragebogen konnte im
Internet ausgefiillt werden und wurde
auch tber die Mitgliederzeitschrift ,,PSO
Magazin“ des DPB verbreitet. Die Idee zu
der Umfrage entstand im Rahmen eines
Projektes, an dem beide Patienten-Initi-
ativen mitarbeiten. In dem Projekt geht

Hast du schon wegen deiner Schup-
penflechte abfallige Blicke oder sogar
abwertende Bemerkungen erlebt?

Beantwortet: 627 Teilnehmende. Ubersprungen: 3 Teilnehmende.

es darum, Konzepte zu entwickeln, um
einzelnen Berufsgruppen das Problem
der Stigmatisierung von Hauterkrankten
bewusst zu machen.

Wo hast du hauptsachlich abfllige Blicke oder abwertende Bemerkungen
wegen deiner Schuppenflechte erlebt und von wem?

Mehrfachnennungen waren méglich.

Beantwortet: 548 Teilnehmende. Ubersprungen: 82 Teilnehmende.
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Im Einzelnen gab es auf die Fragen folgen-
de Antworten:

Ablehnung kommt sehr héufiy
vor: von abfélligen Blicken und
abwertenden Bemerkungen
bis hin zu meidendem und aus-
grenzendem Verhalten

Neun von zehn Befragten (87,1 Prozent)
haben aufgrund ihrer Psoriasis schon
abfdllige Blicke oder sogar abwertende
Bemerkungen (siehe Abb.1) erlebt. Uber
drei Viertel der Befragten (77,4 Prozent)
erfuhren diese Art der Ablehnung bis zu
viermal jdhrlich - knapp die Halfte davon
(37,5 Prozent) erlebte das sogar noch hau-
figer. Nur einer von zehn Befragten (12,9
Prozent) gibt an, noch nie eine solche ab-
lehnende Erfahrung gemacht zu haben.

Uber die Halfte der Befragten (55,8 Pro-
zent) gibt an, wegen der Psoriasis schon
mal von anderen Menschen gemieden
oder sogar ausgegrenzt worden zu sein.
Uber ein Drittel der Befragten (36,0 Pro-
zent) erlebte diese ganz direkte Art der

Ablehnung schon 6fter: Bei jeder Vierten
bzw. jedem Vierten (26,1 Prozent) kam
dies bis zu viermal jahrlich und bei jeder
Zehnten bzw. jedem Zehnten (9,9 Pro-
zent) sogar noch hdufiger vor.

Orte und Situationen der
Ablehnung

Sowohl abfdllige Blicke und abwerten-
de Bemerkungen (siehe Abb.2) als auch
Erfahrungen mit Meidung und Ausgren-
zung erfuhren die meisten der Befragten
(62,2 bzw. 57,0 Prozent) in ihrer Freizeit -
zum Beispiel beim Sport, in der Sauna und
vor allem im Schwimmbad.

Doch auch im Alltag - beispielsweise
beim Gang (iber die StraRe, beim Ein-
kaufen und bei der Fahrt mit 6ffentlichen
Verkehrsmitteln - sah sich mehr als die
Halfte der Befragten (55,8 Prozent) schon
mit abfalligen Blicken und abwertenden
Bemerkungen konfrontiert. Mehr als jede
Dritte bzw. jeder Dritte (35,9 Prozent)
wurde in diesen Alltagssituationen auch
schon gemieden oder ausgegrenzt - al-

Wie fiihlst du dich, wenn du abfallige Blicke oder abwertende
Bemerkungen wegen deiner Schuppenflechte erlebst?

Mehrfachnennungen waren méglich.

Beantwortet: 555 Teilnehmende. Ubersprungen: 75 Teilnehmende. Die Antwortméglichkeiten ,Es macht mich manchmal
traurig” und ,Es macht mich immer traurig” fehlten in der Druckversion. Deshalb bezieht sich der Prozentsatz nur auf die

527 Online-Antworten zu diesen Fragen.
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lerdings gibt etwa ein Zehntel der Befrag-
ten (10,0 Prozent) auch einschrankend
an, dass die Meidung und Ausgrenzung
von ihm selbst ausgeht (Selbst-Stigmati-
sierung), wie auch die beiden folgenden
Zitate verdeutlichen:

,von mir selbst. Die Ausgrenzung ist in
meinem Kopf.”

,Eher eine Selbstausgrenzung.”

Ein weiterer Ort, an dem abfillige Blicke
und abwertende Bemerkungen wie auch
Meidung und Ausgrenzung besonders
haufig vorkommen, ist die Arbeits- oder
Ausbildungsstelle. Etwa die Halfte der Be-
fragten (54,9 bzw. 48,6 Prozent) erinnert
sich nicht nur an negative Erfahrungen
im Arbeits- und Berufsleben, sondern
auch auf dem Lebensweg dahin - in der
Schule, wahrend der Ausbildung oder des
Studiums.

Es stort, macht traurig und
unsicher - aber hiufig auch
witend

Dass all diese negativen Erfahrungen mit
abfalligen Blicken und abwertenden Be-
merkungen (siehe Abb.3) sowie mit di-
rekter Meidung und Ausgrenzung nicht
spurlos an den Menschen mit Psoriasis
vorbeigehen, liegt auf der Hand:

Mehr als die Halfte der Befragten
(57,1 bzw. 54,6 Prozent) stéren die
abfdlligen Blicke und abwertenden Be-
merkungen sowie das meidende und
ausgrenzende Verhalten ihrer Mitmen-
schen manchmal (36,2 bzw. 27,6 Pro-
zent) oder sogarimmer (20,9 bzw. 27,0
Prozent). Nur 7,6 bzw. 5,0 Prozent der
Befragten geben an, dass es sie nicht
stort.

Uber die Hilfte der Befragten (53,5
bzw. 63,0 Prozent) ist wegen solcher
Erfahrungen manchmal (32,1 bzw.
30,8 Prozent) oder sogar immer (21,4
bzw. 32,2 Prozent) traurig.

Mehr als die Halfte der Befragten (53,5
bzw. 51,2 Prozent) fihlt sich aufgrund
dieser Erlebnisse manchmal (28,1 bzw.
21,5 Prozent) oder sogar immer (25,4
bzw. 29,7 Prozent) unsicher.

Ein Drittel der Befragten (33,0 bzw.
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42,3 Prozent) machen diese Erfahrun-
gen manchmal (24,7 bzw. 25,5 Pro-
zent) oder sogar immer (8,3 bzw. 16,8
Prozent) wiitend.

Dies driickt sich auch in den Beschreibun-
gen aus, die Befragte dazu abgeben:
Llch schdme mich.*
.Es kostet viel Kraft und bereitet viel
Leid.”
.Es nervt, immer zu erklaren.”
,Depressionen.*
,Es ldsst mich hilflos zurtick.
,lch mochte im Boden versinken.”

,Wertlos, unnitz, als sei ich kein
Mensch.“

Zwei Reaktionstypen: schweigen
oder ansprechen

Es wurde auch danach gefragt, wie die
Menschen mit Psoriasis (iberwiegend re-
agieren, wenn sie wegen ihrer Erkrankung
abfallige Blicke und abwertende Bemer-
kungen erfahren (siehe Abb.4) oder Mei-
dung und Ausgrenzung erleben. Dabei
sind zwei Reaktionstypen erkennbar:

1) Uber zwei Drittel (68,9 bzw. 73,3 Pro-
zent) der Befragten schweigen in dieser
Situation und gehen nicht in die Konfron-
tation bzw. das Gesprach mit ihrem Ge-

Wie gehst du (iberwiegend damit um, wenn du
abfdllige Blicke oder abwertende Bemerkungen
wegen deiner Schuppenflechte erlebst?

(1) Ich habe dazuimmer einen lockeren Spruch auf Lager.

Beantwortet: 549 Teilnehmende. Ubersprungen: 81 Teilnehmende.

geniiber: Wahrend das eine Drittel (40,8
bzw. 35,1 Prozent) versucht, die Blicke
und Bemerkungen oder das meidende
und ausgrenzende Verhalten zu igno-
rieren, versucht das andere Drittel (28,1
bzw. 38,2 Prozent), sich der unangeneh-
men Situation komplett zu entziehen.

2) Nur weniger als ein Drittel der Befrag-
ten (31,1 bzw. 26,7 Prozent) sucht das
Gesprach mit dem Gegeniiber - dies
héngt jedoch auch stark von der eigenen
Tagesform ab. Immerhin haben einige der
Befragten (9,1 bzw. 4,9 Prozent) hierfiir
sogar immer einen lockeren Spruch auf
Lager.

Kontakt zu anderen Menschen
wird héiufig vermieden

Diese negativen Erfahrungen mit abfal-
ligen Blicken und abwertenden Bemer-
kungen, mit Meidung und Ausgrenzung
bleiben fiir die an Psoriasis erkrankten
Menschen nicht ohne Folgen. Viele der
Befragten schréanken sich selbst in ihren
sozialen Kontakten ein (siehe Abb.5):

Die Halfte der Befragten (49,8 Pro-
zent) gibt an, wegen der Erkrankung
manchmal (38,4 Prozent) oder sogar
meistens (11,4 Prozent) den Kontakt
zu anderen Menschen zu vermeiden.

Nur etwa ein Drittel der Befragten
(35,0 Prozent) vermeidet aufgrund der
Erkrankung nicht den Kontakt zu an-
deren Menschen - und lediglich 15,2
Prozent der Befragten umgeben sich
nur mit Menschen, die offensichtlich
kein Problem mit der Psoriasis haben.

Ergdnzende Anmerkungen
der Befragten

Am Ende des Fragebogens konnten die
Befragten angeben, was ihnen zu dem
Thema ,Ablehnung wegen Schuppen-
flechte (Psoriasis)“ noch besonders wich-
tigist (siehe Abb.6).

Weit Gber ein Drittel der Befragten (43,2
Prozent) wiinscht sich, dass die Offent-
lichkeit Gber die Erkrankung Psoriasis
besser aufgeklart wird. Dadurch kénne
der Ablehnung und Stigmatisierung ent-
gegengewirkt werden.

Hingegen finden 15,3 Prozent der Be-
fragten, dass es am wirkungsvollsten sei,
mdglichst erscheinungsfrei zu werden.
Denn es seien die Hautsymptome, die
ablehnendes Verhalten verursachen wiir-
den. Das sei durch gute Therapien und
therapiebegleitende MaRnahmen wie
Hautpflege, stressarmes Leben und ge-
sunde Erndhrung zu erreichen.

Vermeidest du wegen deiner Schuppenflechte den
Kontakt mit anderen Menschen?

(1) Ich bin nur mit Menschen zusammen, die offensichtlich kein Problem
mit meiner Schuppenflechte haben.
Beantwortet: 623 Teilnehmende. Ubersprungen: 7 Teilnehmende.
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Ein Drittel der Befragten (32,8 Prozent)
duBert den Wunsch, besser und vor allem
selbstsicherer auf Ablehnung reagieren
zu kdnnen.

Weshalb es so schwer sei, sich gegen
Stigmatisierung und Mobbing wehren zu
kénnen, flihren 16,4 Prozent der Befrag-
ten ndher aus. lhr Selbstbewusstsein sei
durch die Psoriasis erheblich beeintrdch-
tigt. Denn sie wiirden sich hdsslich, unver-
standen, einsam oder abgelehnt fiihlen.
Sie seien ungliicklich, hoffnungslos, psy-
chisch angeschlagen oder sogar depres-
siv. Sie wiirden sich vor sich selbst ekeln,
vor anderen schamen, hitten Angst vor
Bertihrungen oder Probleme in Beziehun-
gen - bis hin zu sexuellen Schwierigkei-
ten.

Dies bestdtigt, dass der Kontakt zu an-
deren Menschen mitunter systematisch
vermieden wird: 8,7 Prozent der Befrag-
ten berichten, sie wiirden sich nicht in
Situationen begeben, in denen ihre er-
krankte Haut zu sehen ist - zum Beispiel
beim Schwimmen, Sonnen, Tragen von
Sommerbekleidung, Sport, Einkauf von
Kleidung und Handeschiitteln.

Es gibt aber auch gegenteilige Berichte.
Einige der Befragten haben gute Erfah-
rungen damit gemacht, offen mit ihrer
Erkrankung umzugehen:

,lch habe oft (...) mit Mobbing leben
missen, aber tatsichlich sind die
meisten Menschen offener und zu-
ganglicher, sobald sie wissen, welche
Krankheit du hast.”

,lch werde regelmaRig darauf ange-
sprochen, was das fr Stellen sind. Und
wenn man die Leute korrekt aufkldrt,
habe ich noch nie erlebt, dass ich aus-
gegrenzt oder gemieden wurde.”

,Die Krankheit erkldrend sichtbar
machen. Wer Bescheid weil3, hat Ver-
standnis.”

Viele der Befragten haben das Gefihl,
dass ihre Psoriasis nicht wirkungsvoll be-
handelt wird. Denn obwohl sie sich offen-
kundig in drztlicher Behandlung befinden,
haben sie weiterhin mit ihren Hauter-
scheinungen zu kdmpfen:

,Bessere Versorgung durch geschulte
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Beantwortet: 183 Teilnehmende. Ubersprungen: 447 Teilnehmende.

Arzte. Nicht jeder Hautarzt kennt sich
damit aus.”

~Rechtzeitige richtige Behandlung bei
akuten Schiiben.”

Von den Befragten, die angaben, wo ge-
nau sie stigmatisiert wurden, nannten
15,8 Prozent medizinisch-therapeutische
Einrichtungen. Die Betroffenen hatten
abfillige Blicke oder abwertende Be-
merkungen in Arztpraxen, Kliniken oder
Apotheken erlebt - ausdriicklich auch in
Hautarztpraxen:
»lch wurde schon oft gefragt, ob ich
mich verletzt hdtte (Schuppenflechte
am Ellenbogen und Knie). Selbst Arz-
te scheinen das nicht sofort zu erken-

“

nen.

,Ich habe den Eindruck, dass Hautérz-
te fiir Schuppenflechte noch wenig
sensibel sind.”

,Mein Arzt soll mich ernst nehmen.
Ich habe manchmal das Gefiihl, dass er
nicht versteht, wennich ihm sage, dass
mein ganzer Korper weh tut.”

»(...) eine Dermatologin sagte, meine
Haut sei eine Zumutung fiir meine
Partnerin.*

Fazit

Die Umfrage hat gezeigt, dass Menschen
in allen Lebensbereichen damit rechnen
missen, wegen ihrer sichtbaren Hau-

terkrankung herabgewiirdigt, gemobbt
oder ausgegrenzt zu werden. Viele leiden
erheblich darunter, oft ein Leben lang.
Nur wenige Erkrankte haben geniigend
Selbstbewusstsein, sich dagegen zu
wehren - und auch das gelingt ihnen an
schlechten Tagen nicht immer.

Die Offentlichkeit muss weiterhin iiber
Psoriasis und andere sichtbare Hauter-
krankungen aufgeklart werden. Das gilt
umso mehr in den Bereichen, die hdu-
fig mit Hauterkrankten zu tun haben,
wie etwa beim Sport (einschlieBlich
Schwimmbad), in der Schule (einschlieR-
lich Kindergarten) und in Hautarztpraxen.
Die dort Beschdftigten missen lernen,
respektvoll mit den Betroffenen umzuge-
hen und sie riicksichtsvoll anzusprechen.
Gleichzeitig zeigt die Befragung aber
auch, wie wichtig es ist, die Erkrankten
selbst zu stdrken und ihnen Techniken
und Argumentationshilfen zu vermitteln,
um in solchen Situationen angemessen
reagieren zu kdnnen.

Wir setzen uns ein fiir eine Welt, in der es
keine Vorurteile mehr gegeniiber Men-
schen mit Psoriasis und anderen sicht-
baren Hauterkrankungen gibt. Fachleute
nennen das ,Entstigmatisierung*. |

Rolf Blaga/Marius Grosser

Deutscher Psoriasis Bund e.\. (DPB)
und Psoriasis-Netz



