Erlangen, 25. Oktober 2013
Es gilt das gesprochene Wort!

Geschaftsbericht des Vorstandes zur Versammlung der Regionalgruppenleitungen
2013

Sehr geehrte Regionalgruppenleitungen,

mit seinem Geschaftsbericht gibt der Vorstand einen Uberblick tiber die Aktivitaten des
Deutschen Psoriasis Bundes e. V. seit der Mitgliederversammlung im Oktober 2012. Der
Bericht informiert zusammengefasst und teilweise stichwortartig.

Zunachst mdchten wir den Regionalgruppenleitungen, den Kontaktpersonen sowie speziell
auch den ehrenamtlich téatigen Mitgliedern im Hintergrund und den haufig nicht sichtbar mit-
helfenden Familienangehdrigen und Freunden fir deren Engagement im DPB herzlich dan-
ken. Ohne diese aktive Hilfe ist unser grundsatzliches Motto ,Hilfe zur Selbsthilfe” im Einsatz
fur die Belange der Menschen mit Psoriasis in der ehrenamtlich dominierten Struktur im DPB
kaum denkbar. Unser Dank gilt selbstverstandlich auch den Mitgliedern des Wissenschaftli-
chen Beirats, den Mitgliedern des Politischen Beirates, den Schlichtern, den Rechnungspru-
fern, allen Forderern des DPBs sowie den hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern
in der Geschaftsstelle.

Welt-Psoriasis-Tage

Anlasslich des Welt-Psoriasis-Tages (2012) fihrte der Deutsche Psoriasis Bund e. V. ge-
meinsam mit der Deutschen Dermatologischen Gesellschaft und dem Berufsverband der
Deutschen Dermatologen eine Pressekonferenz in Berlin durch. Dabei wurden die besonde-
ren Probleme der Menschen mit Schuppenflechte dargestellt. Das Thema im Jahr 2012 war
"richtige Behandlung fir jeden". Hingewiesen wurde weltweit, dass besonders Kinder und
Jugendliche oft sehr lange falsch behandelt werden.

Vorstand

Den satzungsgemal3, ehrenamtlich tatigen Vorstand bilden seit dem 31. Oktober 2010 Horst
von Zitzewitz (Vorsitzender), Ottfrid Hillmann (stellv. Vorsitzender), Annette Behlau-Schnier
(Beisitzerin), Joachim Koza (Beisitzer) und PD Dr. Thomas Rosenbach (Beisitzer). Der Vor-
stand hat sich gemaf § 11 Ziffer 11 c) der Satzung seine Geschaftsordnung gegeben, die
wiederholt erganzt wurden, um die Arbeitsfahigkeit zu verbessern. Der Vorstand traf sich
regelmanig zu Vorstandssitzungen.

Politisches Sprachrohr der Menschen mit Schuppenflechte

Der DPB vertritt seine Position als politisches Sprachrohr fur Gber zwei Millionen Menschen

mit der Volkskrankheit Schuppenflechte in Deutschland aktiv, klar und unmissverstandlich.

Der DPB gibt Stellungnahmen ab, formuliert Anregungen und wird initiativ, wenn es die Inte-
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ressen der Menschen mit Psoriasis erfordern. Er bemuiht sich, Menschen mit Schuppenflech-
te fur die psoriatischen Angelegenheiten ehrenamtlich zu aktivieren und deren Kompetenz zu
verbessern. Der DPB hat seine Position fur jedermann schriftlich und 6ffentlich in einem Po-
sitionspapier festgelegt. Die Position ist als Anlage beigefiigt.

Der DPB war als aktive Stimme der rund zwei Millionen Menschen mit Schuppenflechte in
Deutschland in engem Kontakt mit dem Bundesminister fir Gesundheit und Mitarbeitern sei-
nes Ministeriums. Es gab weitere direkte Kontakte mit dem Behindertenbeauftragten und
dem Patientenbeauftragten der Bundesregierung sowie mit einzelnen Abgeordneten des
Deutschen Bundestages.

Der DPB ist berechtigt, Patientenvertreter fir die ehrenamtliche Mitberatung im Gemeinsa-
men Bundesausschuss zur Benennung vorzuschlagen. DPB-Patientenvertreter sind dort in
verschiedenen Gremien stellvertretend flr die gesetzlich Versicherten an der Beratung un-
mittelbar beteiligt. Sie nehmen das Mitberatungsrecht persénlich, ohne Weisungszwang,
nach 8§ 140 f. SGB V als themenbezogene oder standige Vertreter ehrenamtlich wahr. Anga-
ben zu Personen und Inhalten unterliegen der Vertraulichkeit.

Aktivitaten im Berichtszeitraum:

Stellungnahme zur Indikationen fir langfristigen Heilmittelbedarf
Stellungnahme zur Gesundheitspolitik und Selbsthilfeférderung
Stellungnahme zur Pflegetransparenzvereinbarung

Stellungnahme zur Anderung der Arzneimittelfarbstoffverordnung
Stellungnahme zum Entwurf eines Gesetzes zur Forderung der Pravention

Politische Gesprache mit Abgeordnete des Deutschen Bundestages

vV V¥V VY V VY V VY

Teilnahme des Vorsitzenden an Gremiensitzungen des Paritéatischen Wohlfahrtsver-
bandes e. V. und der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe e. V.

Sitzung des Forderkreises, 02.05.2013, Dresden
Sitzung des Wissenschaftlichen Beirates, 02.05.2013, Dresden

Politischer Vorstol3 zur Austauschbarkeit von Topika bei Schuppenflechte

YV V VY V¥V

Beteiligung am Monitoringverfahren zur Selbstverpflichtung Umgang mit Wirtschafts-
unternehmen

> DPB-Jugendcamp
Im Jahr 2012 flhrte der DPB mit finanzieller Unterstitzung durch ein Wirtschaftsun-
ternehmen das 4. DPB-Jugendcamp durch. Jugendliche aus ganz Deutschland ka-
men in Stade zusammen. Neben der Vermittlung von Wissen Uber Psoriasis durch
einen Dermatologen konnte durch einen Psychologen auch die psychische Verfas-
sung der Jugendlichen besprochen und Hilfe angeboten werden. Besonderer Hohe-
punkt war das Geocaching (Uber Satelliten gesteuerte Schnitzeljagd).

Regionalgruppen und Kontaktkreise
Regionalgruppen und Kontaktkreise organisierten regelmanige Treffen fir an Schuppen-

flechte Erkrankte (Mitglieder und Nichtmitglieder) vor Ort sowie zahlreiche weitere im PSO
Magazin vergffentlichte Veranstaltungen mit Referaten zum Themenkreis Psoriasis. Vor-



standsmitglieder haben Regionalgruppen durch personliche Kontakte auf regionalen Veran-
staltungen so weit méglich unterstitzt.

Uber das Engagement der Ehrenamtlichen im DPB ist eine quantitative und qualitative Aus-
sage im Einzelnen nicht méglich. Der Einsatz ist bekanntermalf3en grof3. Die fachliche, quali-
tative und zeitliche Beanspruchung der ehrenamtlich Aktiven steigt. Zur Steigerung der Qua-
litat im Ehrenamt bietet der DPB den Aktiven regelmaRig die Méglichkeit der Teilnahme an
den in Eigenregie organisierten Kompetenzseminaren an. Die Aktivitdten werden unterstitzt
durch die Bundesarbeitsgemeinschaften Sid, Nord, Ost und West.

RegelmaRige Veranstaltungen der Gruppen werden jeweils im PSO Magazin 3 und 6 in der
Rubrik \Wer-Was-Wo-Wann“ veréffentlicht. Bestatigung und Abberufung Ehrenamtlicher er-
folgen satzungs- und geschaftsordnungsgemal durch den Vorstand. Die Arbeit der Regio-
nalgruppen ist je nach Engagement der Aktiven unterschiedlich. Die Intensitat der Aktivitaten
ist dabei sehr stark von der Personlichkeit der Gruppenleitung und des Gruppen-Teams so-
wie den drtlichen finanziellen Méglichkeiten der Gruppen gekennzeichnet. Die unterschiedli-
chen finanziellen Méglichkeiten durch entsprechende Krankenkassen der Regionen fihren
leider auch weiterhin zu einer ungleichgewichtigen Verteilung unter den Gruppen, die der
DPB nicht verandern kann. Der DPB unterstitzt jede Gruppe mit einem einheitlichen Grund-
betrag im Rahmen der Geschéftsordnung flr Gremien und der Finanzordnung.

Fur die Gewinnung neuer Mitglieder wird es weiterhin starker Argumente bedirfen, um Men-
schen mit Schuppenflechte deutlich zu machen, warum sich gerade wegen dieser Krankheit
eine Mitgliedschaft im DPB lohnt und warum eine Mitgliedschaft wichtig bleibt. Es gilt, dem
fortgesetzten Trend abnehmender Mitgliederzahlen entgegenzuwirken; dies durch jeden Ein-
zelnen!

Wissenschaftlicher Beirat

Der DPB erhélt ehrenamtliche, medizin-wissenschaftliche Unterstutzung fir seine Anliegen
durch den Wissenschaftlichen Beirat. Satzungsgemaf hat der Vorstand in den Beirat beru-
fen: Prof. Dr. Matthias Augustin, Prof. Dr. Joachim Barth, Dr. Frank Behrens, Dr. Norbert
Buhles, Prof. Dr. Dr. Ingo Haase, Prof. Dr. Wolfgang Harth, PD Dr. J6rg Lohmann, Prof. Dr.
Ulrich Mrowietz, Prof. Dr. Kristian Reich, PD Dr. Thomas Rosenbach (Sprecher), Prof. Dr.
Gerhard Schmid-Ott, Prof. Dr. Michael Peter Schon, Prof. Dr. Michael Sticherling und Prof.
Dr. Uwe Wollina. Neues Beiratsmitglied ist Dr. Sandra Philipp. Ausgeschieden sind Prof. Dr.
Wolf-Henning Boehncke und Prof. Dr. Hans-Jirgen Schubert.

Der Wissenschaftliche Beirat hat fur den DPB einen ganz besonders hohen Stellenwert. Oh-
ne den Beirat waren oftmals detaillierte Stellungnahmen und konstruktives Einmischen ohne
prazise dermatologisch-wissenschaftliche Fachkenntnis, im Sinne der Menschen mit Schup-
penflechte, Gberhaupt nicht mdglich (z. B. politischer Vorsto3 zur Austauschbarkeit von Topi-
ka). Der Beirat formulierte das Programm fir den Deutschen Psoriasis Tag 2012 in Essen
und die Wissenschaftliche Fortbildung des DPBs 2013 in Erlangen.

Politischer Beirat

Der Vorstand hat zu seiner Unterstitzung einen Politischen Beirat berufen.

Dem Beirat gehodren die DPB-Mitglieder Wolfgang Dettmar, Manfred Greis, Marius Grosser,
Joachim Klaus, Sieglinde Plothner und Martin Wegner an.

Der Beirat unterstitzte den Vorstand bei der Formulierung von DPB-Stellungnahmen, z. B.
zur Formulierung des DPB-Positionspapiers.

Forderkreis

Der DPB hat einen Forderkreis von Firmen. Der Forderkreis entwickelt seine Aktivitaten ge-
maf seiner Geschaftsordnung, die Uber die Homepage des DPBs 6ffentlich zugénglich ist.
Dem Forderkreis gehéren an:
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AbbVie Deutschland GmbH & Co. KG, Wiesbaden (vorher Abbott); Almirall Hermal GmbH,
Reinbek; Biogen Idec GmbH, Ismaning; Galderma Laboratorium GmbH, Disseldorf; Glaxo-
SmithKline GmbH & Co. KG, Munchen; Janssen GmbH, Neuss; Leo Pharma GmbH, Neu-
Isenburg; Medac GmbH, Wedel; MSD Sharp & Dohme GmbH, Haar; Novartis Pharma
GmbH, Niurnberg; Pfizer Deutschland GmbH, Berlin; Pierre Fabre Dermo-Kosmetik GmbH,
Freiburg (scheidet Ende 2013 aus).

Forschungsvorhaben/ Unterstitzungsleistungen

Das DPB-Forschungsstipendium 2012 wurde nach Begutachtung des Wissenschaftlichen
Beirates an Dr. Michael Bellutti fir die Untersuchung: ,Bestimmung von Calprotectin (Protein
S100A8/A9) in Serum und Faeces sowie endoskopische Evaluierung der Dinn- und Dick-
darmmukosa bei Patienten mit Psoriasis vulgaris - Topoproteomanalyse von Haut- und
Darmbiopsien” vergeben.

Das Forschungsstipendium 2013 erhielt nach Begutachtung Dr. Kirsten Steinz fur die Unter-
suchung: ,Untersuchungen zur Auswirkung einer Tonsillektomie auf den klinischen Verlauf
und immunologische Parameter bei Patienten mit Psoriasis".

DPB-Selbsthilfeforschung

Die Studie PsoReal zeigt im Vergleich mit Ergebnissen anderer Studien, dass DPB-
Mitglieder eine bessere Lebensqualitét haben. Mitglieder suchen auch gezielte Informatio-
nen, haben eine bessere Systemkenntnis der deutschen Krankenversicherung und sind eher
Partner des Arztes wahrend der Behandlung als Nichtmitglieder. Diese Ergebnisse werden
mit einer vierarmigen weiteren Studie PSO real+ durch das Institut fur Versorgungsforschung
der Universitat Hamburg (Prof. Augustin) Uberprift. Ergebnisse werden Ende des Jahres
erwartet. Die Mittel dafur stellte der DPB-Firmenforderkreis zur Verfugung.

Offentlichkeitsarbeit

Der DPB publizierte regelméafiig sein PSO Magazin, diverse Pressemeldungen unter dem
Titel ,PSO Info" und zusétzlich alle zwei Monate die kostenlose elektronische Information
,PSO Kompakt* fir die Presse und Interessierte. Diese Information ist mit der DPB-Webseite
www.psoriasis-bund.de verlinkt.

Inhalte PSO Magazins unterliegen vor der Publikation der Uberprifung durch Mitglieder des
Wissenschatftlichen Beirates. Das Magazin ist offen fur Kritik und scheut die fundierte Ausei-
nandersetzungen nicht. Die stichprobenartige Umfrage unter DPB-Mitgliedern bestatigt den
Aufbau und die Inhalte des PSO Magazins als so gewinscht.

Fur Regionalgruppen und Kontaktpersonen steht als DPB-Intranet ein geschutzter, informel-
ler Bereich zur Verfuigung.

Rechts- und Medizinberatung
DPB-Mitglieder haben die Méglichkeit der kostenlosen Rechts- und Medizinberatung.
Benennung von Sachverstandigen

Auf Anfragen von Mitgliedern, Gerichten und Anwalten hat der DPB sachverstandige Perso-
nen und Institutionen benannt, meistens aus seinem Wissenschaftlichen Beirat.

Schlichtung

Die Schlichtungsstelle wurde im Berichtszeitraum Uber die Geschéftsstelle nicht angerufen.



Haushalt

Der Vorstand beschloss zum Jahresanfang auf der Basis der Ist-Situation (November des
Vorjahres) den DPB-Haushaltsplan tber die geschéatzten Einnahmen und Ausgaben 2013.

Finanzen
Die finanzielle Situation des DPBs beschreibt der Finanzbericht des Vorstandes.
Rechnungsprifung

Den Jahresabschluss 2012 hat der Steuerberater de Vogel, Hamburg, auftragsgeman gefer-
tigt. Es wurden Belege stichprobenartig gepriift und ein Testat abgegeben. Die gewahliten
Rechnungsprifer Joachim Klaus und Detlef Diisekow haben satzungsgeméaRe Prifungen
vorgenommen und den Prifbericht formuliert. Der Bericht der Rechnungsprifer ist im PSO
Magazin 4/13, Seite 36, publiziert.

Transparenz

Der DPB hat die Selbstverpflichtungserklarung im Umgang mit Wirtschaftsunternehmen der
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe e. V., Dusseldorf, unterzeichnet. Der DPB veroffent-
licht jahrlich im PSO Magazin 3/13 alle finanziellen Zuflisse von Wirtschaftsunternehmen
und erganzt freiwillig die Summen der Forderung durch die gesetzlichen Krankenkassen auf
Bundes- und regionaler Ebene.

Zusammenfassung

Alle Aktivitaten des Deutschen Psoriasis Bundes e. V. stehen immer unter den in der Sat-
zung formulierten Zwecken des Vereins und insbesondere unter dem Blickwinkel der Ge-
meinnutzigkeit im Rahmen der gesetzlichen Vorschriften. Alle Aktivitédten unterliegen dem
Vorbehalt der Finanzierung und dienen der Zufriedenheit der Mehrzahl der Mitglieder. Der
Vorstand hat nach bestem Wissen und Gewissen die Interessen des Deutschen Psoriasis
Bundes e. V. offensiv vertreten.

Die Akzeptanz des DPBs als Sprachrohr von tber zwei Millionen Menschen mit der Volks-
krankheit Schuppenflechte in Deutschland ist Faktum. Der partnerschaftliche Kontakt zur
Deutschen Dermatologischen Gesellschaft (DDG) und zum Berufsverband der Deutschen
Dermatologen (BVDD) sowie die Position des DPBs in den Dachverbanden BAG Selbsthilfe
e. V. und dem Forum im Deutschen Paritatischen Wohlfahrtsverband Gesamtverband e. V.
(DPWYV) sowie der Mitberatung von DPB-Mitgliedern im Gemeinsamen Bundesausschuss
helfen, durch aktiv-konstruktives ,Einmischen®, die besonderen Bedirfnisse der Menschen
mit Schuppenflechte sichtbar und wirkungsvoll dort vorzutragen, wo Entscheidungen zur
Versorgung getroffen werden.

Dies leistet in Deutschland fiir Menschen mit Schuppenflechte nur der Deutsche Psoriasis
Bund e.V., die Selbsthilfe bei Schuppenflechte.
Ihre Vorstandsmitglieder

Horst von Zitzewitz, Ottfrid Hillmann,
Annette Behlau-Schnier, Joachim Koza, PD Dr. Thomas Rosenbach

Anlage
Paositionspapier



