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Manchmal hatte er lieber Krebs gehabt

Scham und Stigma Niklaus Weiss lebt seit vielen Jahren mit der Schuppenflechte.
Er weiss, wie schwer die Hautkrankheit auf der Seele lasten kann — und was Betroffenen Mut macht.

Isabel Zwyssig

Er war 20 Jahre alt, als es ange-
fangen hat. Pl6tzlich bildeten sich
an seinem Rumpf kleine, rote Fle-
cken. Sie sind gewachsen, haben
sich an Armen und Beinen aus-
gebreitet. Irgendwann war der
ganze Korper iibersit von schup-
penden, juckenden, blutig ge-
kratzten Plaques. Sie sind ein
Merkmal von Schuppenflechte
oder fachsprachlich Psoriasis.

Zu seiner dunkelsten Zeit, als
die chronisch-entziindliche Er-
krankung bis zu 70 Prozent sei-
ner Haut befallen hatte, wiinschte
Niklaus Weiss sich, er konnte sie
eintauschen — und zwar gegen ein
Leiden wie Krebs, das sein Dasein
begrenzen wiirde. «Ich stellte mir
vor, dass es viel einfacher sein
muss, zu wissen, dass mir noch
sechs Monate bleiben wiirden, als
weiterhin mit meiner entstellten
Haut durchs Leben zu gehen», so
Weiss. Er schamte sich fiir sein
Aussehen, fiihlte sich wertlos, zog
sich zuriick.

Das ist typisch fiir Patienten
mit Schuppenflechte. Eine im
Oktober 2023 verotffentlichte
Studie im Fachblatt «Journal of
the European Academy of Der-
matology and Venereology»
zeigt, dass die Mehrheit aller
Menschen mit Hauterkrankun-
gen unter Scham leidet und viele
mit Stigmatisierung kdmpfen.
Die Erkenntnisse der Psycholo-
gin Ulrike Ehlert von der Univer-
sitdt Zlirich weisen in die gleiche
Richtung. Sie erwdhnt einen Fra-
gebogen, mit dem eine Forscher-
gruppe die Befindlichkeit von
Hauterkrankten untersucht hat,
und stellt fest: «Sie fiihlen sich
weniger attraktiv. Sie haben
Miihe damit, unbedeckte Haut-
stellen zu zeigen, etwa im Frei-
bad.» Wenn es um intime Be-
ziehungen und erste Sexual-
kontakte mit einem neuen
Partner gehe, fiithlten sie hiufig
«eine grosse Scham».

Haut als «Hauptschnittstelle
zur Aussenwelt»

Ein Besuch in der Badi? Fiir Weiss
war dasjahrelang undenkbar. Sei-
ne Haut war so sprode, dass sie
aufriss, wenn er sich biickte. Er
hatte Schwierigkeiten damit, sei-
ne Korpertemperatur zu regulie-
ren. Sein Alltag war getaktet
durch aufwendige Hautpflege, re-
gelmdssige Medikamentenein-
nahme und Arzttermine. «Die
Haut ist unsere Hauptschnittstel-
le zur Aussenwelt. Sie reprasen-
tiert uns», so der 54-Jahrige. Ver-
sage sie, werde jeder Gang in die
Offentlichkeit zur Tortur. «Man
spiirt formlich die Blicke der an-
deren, man sieht oder vermutet
den Ekel und die Angst vor An-
steckung der anderen.» Dabei ist
Psoriasis keine ansteckende Er-
krankung. Zeitlebens hat Weiss
versucht, seine Minderwertig-
keitsgefiithle und gesundheit-
lichen Defizite durch ausser-
ordentliche Leistungen in Beruf
und Familie zu kompensieren. Bis
ihm eines Tages alles iiber den
Kopf wuchs: Mit 35 Jahren fiel er
in eine Erschopfungsdepression.
Dank professioneller Hilfe konnte
er sie iiberwinden. Unterstiitzung
spiirte er auch aus seinem priva-
ten Umfeld: «Der Weg aus dieser
psychisch schwierigen Phase hat
mich stirker gemacht.»
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Heute ist Niklaus Weiss dank einer neuen Therapie mit Biologika symptomfrei, was Haut und Nagel betrifft. Fotos: Raffael Waldner Photography

Der sechsfache Familienvater
amtet neben seiner beruflichen
Tdtigkeit im Bereich Gesund-
heitsokonomie als Prasident der
Schweizerischen Psoriasis- und
Vitiligo-Gesellschaft (SPVG). Ei-
gentlich sprengt dieses Engage-
ment den Rahmen seiner Verfiig-
barkeit. Doch es macht ihm nach
eigenen Angaben Freude, Betrof-
fenen und ihren Angehorigen mit
Informationen und Beratung zur
Seite zu stehen. Die Bediirfnisse
der Ratsuchenden seien unter-
schiedlich. Viele haben ihre Dia-
gnose erst vor kurzem erhalten,
sind verunsichert: Wie wird sich
ihr Leben mit der Hautkrankheit
veriandern? Andere haben bereits
eine lingere Krankengeschichte
hinter sich. Sie sind beispiels-
weise auf der Suche nach einer
neuen Therapie. Weiss reprasen-
tiert den Verein durch Vortriage
oder Auftritte in der Offentlich-
keit. «Ich mochte anderen Men-
schen Mut machen», begriindet
er seinen Einsatz.

Benno Durrer, leitender Psycho-
loge an der Psychiatrie Burgdorf
BE, schult Patientinnen und Pa-
tienten in ihrem Umgang mit
Psoriasis. An der Universitats-
Kklinik fiir Dermatologie des In-
selspitals Bern fiihrt er gemein-
sam mit anderen Fachpersonen
aus Pflege und Erndhrungsbera-
tung unter der Leitung von Pro-
fessor Nikhil Yawalkar Kurse
durch. Ziel des Angebots ist
es, Betroffenen neben medizi-
nischen Behandlungsoptionen
mogliche Zusammenhinge zwi-
schen Psoriasis und Lebensstil,
Erndhrung sowie psychosozia-
len Faktoren aufzuzeigen. Dur-
rer stellt fest, dass die physi-
schen, psychischen und sozialen
Belastungen von Hautkrankhei-
ten hiufig unterschitzt werden
— im Fall von Psoriasis unter an-
derem deshalb, weil es sich im
Normalfall nicht um eine lebens-
bedrohliche Erkrankung handelt.

«Untersuchungen zeigen,
dass Hautkranke ein vergleich-

Was ist Psoriasis?

Psoriasis oder Schuppenflechte ist
eine chronisch-entziindliche
Autoimmunerkrankung, bei der vor
allem die Haut betroffen ist. Sie
verlauft schubweise und ist nicht
ansteckend. In der Schweiz leben
etwa 2 bis 3 Prozent der Bevolke-
rung mit Psoriasis. Die meisten
leiden an der gewohnlichen Form
(Psoriasis vulgaris). Man erkennt
sie an den runden oder ovalen,
gerdteten oder schuppenden
Herden an der Hautoberflache. Bei
etwa zwei Dritteln der Betroffenen
zeigt sich Nagelpsoriasis. Finger-
und Zehennagel bekommen kleine
Dellen, werden dicker oder verfor-
men sich. Bei rund 20 Prozent
entzlinden sich Gelenke, Sehnen
und Wirbelséule. Auch Begleit-
erkrankungen sind haufig, etwa
Adipositas, Diabetes, Bluthoch-
druck, Depressionen, entzindliche
Darmerkrankungen, Augenentziin-
dungen oder Zéliakie. (red)

bares Ausmass an psychischer
Belastung erleben wie Personen
mit anderen, hinsichtlich der
korperlichen Folgen schwerwie-
genderen Krankheiten wie Arth-
ritis, Diabetes oder sogar Krebs.»
Die Ursachen verortet der Ex-
perte in der sozialen Stigmatisie-
rung, im negativen Korperkon-
zept, das Betroffene aufgrund
der sichtbaren Hautsymptome
haben, und in der Dynamik von
Jucken und Kratzen.

Auch Alexander Navarini,
Chefarzt Dermatologie am Uni-
versititsspital Basel, weist dar-
auf hin, dass derzeit in zahlrei-
chen Studien die Auswirkungen
von chronischen Hauterkran-
kungen auf die psychische Ge-
sundheit erforscht werden. Ge-
priift werden integrative Thera-
piekonzepte, beispielsweise eine
Kombination von Medikamenten
und psychologischen Behand-
lungen: «Es ist entscheidend,
Patientinnen und Patienten mit
hohem psychischem Druck friih-

Eine betroffene Person mit
schweren Hautausschlagen auf
dem Rucken und den Beinen.

zeitig zu erkennen.» Eine Her-
ausforderung sieht er darin, die
wirkungsvollste Therapie auszu-
wahlen. Die Wiinsche der Pati-
enten, ihr Lebensstil, ihre Thera-
pietreue und die Kosten spielten
dabei eine wichtige Rolle. Uber
Jahrzehnte hinweg ist die Be-
handlung der Psoriasis individu-
eller und patientenorientierter
geworden. «Heute geht es nicht
mehr nur darum, die Hauter-
scheinungen zu kontrollieren»,
so Navarini. «Ziel ist, Betroffe-
nen ein symptomfreies Leben zu
ermoglichen und Begleiterkran-
kungen zu behandeln.»

Meilenstein in der Therapie:
Biologika

Die grossten Fortschritte seien
dank den Biologika erzielt wor-
den: Arzneistoffen, die mittels
Biotechnologie oder gentech-
nisch verdnderter Organismen
hergestellt werden. Sie wiirden
direkt in die Ursachen der Pso-
riasis eingreifen, so Navarini. Der
Haken: Biologika sind dusserst
kostenintensiv. Er hofft, dass ge-
sundheits- und wirtschaftspoli-
tische Bestrebungen dazu fiih-
ren, die Preise fiir solche Thera-
pien zu senken.

Noch vor 30 Jahren wurden
Medikamente verabreicht, die
zwar halfen, den Anwendern je-
doch Nebenwirkungen bescher-
ten. Cremes und Lichttherapie
wurden inzwischen weiterent-
wickelt. Starker in den Fokus ge-
riickt seien heutzutage Kombi-
nationstherapien, Anderungen
des Lebensstils (etwa weniger
Gewicht, kein Rauchen) und die
Therapie von Begleiterkrankun-
gen wie Psoriasis-Arthritis, me-
tabolischem Syndrom oder De-
pression. Chefarzt Navarini ist
zuversichtlich: «Viele Patientin-
nen und Patienten diirfen heute
hoffen, dass ihre Haut kaum
mehr Probleme macht.»

Das trifft auch auf Niklaus
Weiss zu. Was Haut und Nigel
anbelangt, ist er mittlerweile
symptomfrei. Dank einer neuen
Therapie mit einem Biologikum
gelingt es ihm, seine Psoriasis-
Arthritis in Schach zu halten.
Ohne diese Therapie konnte er
kaum gehen. Lang und be-
schwerlich ist die Reise, die
hinter ihm liegt.

Ein Gliicksmoment ist ihm
in Erinnerung geblieben. Nach
20 Jahren mit kranker und sorg-
sam verdeckter Haut schlug -
endlich - eine Therapie an, ein
vOllig neues Gefiihl fiir ihn. «Ich
fuhr auf dem Fahrrad und zog
den Pulli an den Unterarmen
nach oben. Ich spiirte den Fahrt-
wind auf meiner Haut. Das war
unbeschreiblich schon.»



