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Durante este ano conmemoramos el 30 aniversario de nuestra
asociacion. Un hito que nos hace sentirnos especialmente
orgullosos por el trabajo realizado a lo largo de todos estos anos,
gracias al esfuerzo de innumerables personas, que han hecho
posible que nuestra asociacion creciera, llevando la voz de los
afectados por enfermedad psoriasica y de sus familiares a todos
los foros y estamentos en lo que debemos ser oidos.

Con las jornadas del Mes de la Psoriasis y de la Artritis Psoriasica
realizadas en mayo dimos el pistoletazo de salida a los actos de
conmemoracion de esta efeméride. Y a finales de ese mismo mes
pudimos llevar a cabo un acto presencial en Barcelona donde
nos volvimos a encontrar después de la pandemia. Un evento
que esperamos poder repetir en Madrid para el Dia Mundial de la
Psoriasis y de la Artritis Psoridsica.

Seguimos sumando esfuerzos entre todos para seguir mejorando
la calidad de vida de los pacientes con enfermedad psoridsica.

Jaume Juncosa Obiol
Presidente Accion Psoriasis
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ENTREVISTA A YOLANDA GILABERTE, PRESIDENTA DE LA AEDV —

Formacion, investigacion e

integracion, las tres claves de
futuro para la nueva presidenta de
los dermatologos espainoles

La nueva presidenta tenia

ya experiencia de gestion

en la Academia Espanola de
Dermatologia y Venereologia
(AEDV), pues anteriormente fue
vicepresidenta. Ademas, durante
mucho tiempo fue la directora
de la Revista cientifica “Actas
Dermatosifilograficas’, por lo
gue sus companeros la conocian
bien y apoyaron claramente

en 2022.Ya son mas de 3.000
profesionales en Dermatologia,
agrupados territorialmente y

en secciones, como la dedicada
precisamente a la psoriasis,

con la que nuestra asociacion
mantiene estrechos lazos. Porque
para ella, ademas de formar e
integrar a los dermatologos, hay
un concepto dominante, que es la
HUMANIZACION, donde
entramos los pacientes.

Recuerda que en los anos del
siglo pasado llego la corriente de
medicina basada en la evidencia,
con ventajas evidentes, “y quizas

Ya son mas de
3.000 profesionales
en Dermatologiaq,
agrupados
territorialmente

Y en secciones,
como la dedicada
precisamente a la
psoriasis.

“..medicina
basada en la

evidencia, pero
con otros factores
de eficiencia y de
beneficio para la

socledad”.

N
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3 anos
Q.

#ise

eso nos ha hecho olvidar un
poco esa parte mas humana,
esa otra parte que, a veces, no
es solo el tratamiento, es decir,
unas palabras, un contacto, un
preocuparte por como son las
relaciones, como estan los ninos
en el colegio, como es la vida en
familia. Bueno, pues eso que es
esa parte de humanizacion, ahora
se recupera con lo que ahora se
esta poniendo en boga, que es
la medicina basada en valor, por
supuesto, medicina basada en

la evidencia también, pero con
otros factores de eficiencia y de
beneficio para la sociedad”

En este marco, podemos
encontrar también las consultas
multidisciplinares, con
varios especialistas viendo al
mismo tiempo a un paciente,
normalmente mal vistas por los
gerentes de los hospitales. “Yo
creo que las gerencias estan
también avanzando mas hacia
esa humanizacion. Yo creo que lo
entienden bastante bien, porque
el beneficio es primero para el
paciente y segundo también
para los dos especialistas que se
ponen de acuerdo, que aprenden
el uno del otro. Ayer tuvimos
aqui en el hospital precisamente
una jornada de de comorbilidad
en psoriasis. Estuvo
Reumatologia y estuvo también
Medicina Interna, porque
también hemos comenzado
una consulta conjunta para
tratar toda esa comorbilidad
metabolica del paciente y
ademas se nos unio la patologa
para hablar de higado graso. Fue
magnifico y, entonces, le ves
muchisimo sentido a que todo
eso tiene que estar coordinado

y tiene que haber interaccion y
consultas conjuntas, porque la
enfermedad hay que tratarla en
su conjunto. No s6lo hay que
tratar la piel, no so6lo hay que
tratar la artritis, sino que hay que
tratarla de forma holistica”

La doctora responde con
claridad a las preguntas que le
hacemos desde Accion Psoriasis,
por ejemplo, cuando recuerda
los tiempos, ya pasados, en
gue los dermatologos apenas
tenian opciones terapéuticas
para los pacientes: “Podemos
personalizar mucho. Estoy
segura que va a haber mas
avances... Siempre se ven
nuevas formas mas adecuadas de
administracion, nuevas moléculas
que cubren necesidades no



cubiertas.Y luego es verdad que
todos estos tratamientos nuevos
estan destinados a la psoriasis
moderada grave. Entonces,
también, a ver si tenemos algunas
novedades para la psoriasis leve,
pues ahora nos apoyamos mucho
en los tratamientos topicos”

Cuando se le pregunta por el
futuro, en el mas amplio sentido
de la palabra, primero se va al
futuro de su especialidad. “Lo
cierto es que el sistema, nuestro
Sistema de Salud, siempre

esta en crisis. Yo, cuando era
residente, la crisis que teniamos
es que no habia plazas en la
sanidad publica y nos ibamos a
la calle, hasta que encontrabas
un lugar... Todo cambia.Y

ahora pues hay un exceso de
oportunidades de trabajo y una
falta de especialistas, porque
también la sanidad privada, que
es complementaria en muchos

sentidos con la sanidad publica,
ha crecido enormemente.Y claro,
pues el sistema de salud publico
es el unico que forma especialistas
y estos luego tienen que que
acudir a la privada y a la publica.
Yo soy muy optimista.

“Quedan plazas
por cubrir, sobre
todo son mas
dificultosos aquellos
hospitales alejados
de las grandes
ciudades”.

Es cierto quetiay ahora
hospitales publicos, sobre todo
en ciudades grandes,

que ven como los

especialistas muchas A
veces se van hacia
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a la atencion privada. Pero a nos derivan. Nosotros vemos
veces quedan plazas por cubrir, todo lo que nos mandan sin tener
sobre todo también son mas ningun tipo de filtro”
dificultosos aquellos hospitales

alejados de las grandes La doctora valora mucho la
ciudades. Nosotros vamos a capacidad de coordinacion
seguir trabajando para que la con otros profesionales,
sanidad publica, que es la que como Enfermeria y Farmacia
asegura o que intenta asegurar Hospitalaria, que considera

el bienestar a la poblacion, esté fundamentales en todo el

bien cubierta con especialistas. proceso. Luego abordamos un
Y también intentaremos, como tema clave que los pacientes
no, que aquellos que quieran estamos poniendo encima de la
emprender su rumbo en la mesa, como es cambiar el ciclo
sanidad privada, que también de los tratamientos y acudir a

tiene muchisima demanda, pues los biosimilares como primera
también lo podamos cubrir, pero  opcion, tras la bajada de costes.
desde luego es un reto formativo Su respuesta es clara: “hay que

y es un reto para la especialidad  cambiar la vision de los gestores”
grande”

Terminamos preguntandole por
cOmMo seria esta entrevista si se
La Teledermatologia: la hiciéramos dentro de 5 afios:

“Yaonosevaair. es “Pues me gustaria tener mas

. opciones para la psoriasis leve
una herramienta como el uso de biosimilares

tremendamente Ofil, también para ellos. Quizas es
sobre todo en el sistema una solucién al cansancio de

en el que estamos, en los tra’Eamlento_s toplcos_ y me
gustaria poder introducir estos

el sistema pUb|ICO, y YON tratamientos biologicos que
sabemos que es atencion ahora tienen un precio bastante
primaria quien nos deriva. ~ Mas asequible que cuando

salieron algunos de ellos. Es
decir, poderlos utilizar en fases
Seguimos avanzando en mas precoces de la enfermedad”
la entrevista, donde, por

ejemplo, aborda la llegada

de laTeledermatologia: “Ya Puedes ver la entrevista

no se va a ir. Es cierto que ha completa en este video:

tenido que venir el COVID para
que se implante, pero es una [@E VER VIDEO ]

herramienta tremendamente

util, sobre todo en el sistema en

el que estamos, en el sistema

publico, y ya sabemos que es A
la atencion primaria quien nos

deriva. Si no la utilizamos, ellos



https://youtu.be/P0tXkw00vYE
https://www.youtube.com/watch?v=BPez8fAeb8A
https://www.youtube.com/watch?v=BPez8fAeb8A

“Pieles que marcan” busca visibilizar la realidad de las personas

que sufren psoriasis pustulosa generalizada, sus sintomas y como
conviven diariamente los pacientes con ella, ademas de reflejar de qué
manera les afectan las marcas tanto fisicas como psicoldégicas que esta
enfermedad deja en ellos.




Con el objetivo de visibilizar esta
enfermedad minoritaria y su
Impacto en los pacientes, Accion
Psoriasis con la colaboraciéon de
Boehringer Ingelheim, presentaron
el pasado 7 de junio en el Circulo
de Bellas Artes de Madrid, la
campana “Pieles que marcan”

de la mano de Montse Ginés,
vicepresidenta de Accion Psoriasis;
Elena Gobartt, gerente de Medical
Affairs Specialty Care de Boehringer
Ingelheim Espana; Verdnica Follana,
paciente de Psoriasis Pustulosa
Generalizada (PPG); y Maria Hesse,
Ilustradora.

Para arrojar luz sobre la psoriasis
pustulosa generalizada, Maria
Hesse ha realizado 3 ilustraciones
basadas en sus conversaciones con
Verdnica Follana, que compartid sus
vivencias para poder acercar esta
enfermedad a la sociedad y poner
de relevancia la importancia de
reconocer los sintomas y acudir al
médico.

Ademas de contar con un video
en el que se puede ver todo el
proceso creativo de Maria Hesse y
cOmMo logra trasladar las vivencias

o@e ......
L2

de Verodnica Follana y las marcas
que la PPG le ha dejado, esta
campana pretende también ofrecer
herramientas a los pacientes y a
los familiares para poder gestionar
el dia a dia de una enfermedad

que actua sin anunciarse. Los
brotes, que pueden ser recurrentes
o intermitentes, pueden llegar

a durar 3 meses, lo que afecta
considerablemente a la calidad

de vida del paciente en multiples
ambitos.

Para acompanar a los pacientes
de PPG, Boehringer Ingelheim vy
Accion Psoriasis han creado un
cuaderno que cuenta tanto con una
version fisica como descargable,
para empoderar a los pacientes y
proporcionarles una herramienta
de apoyo en sus visitas al médico.
Con este cuaderno, los pacientes
con PPG pueden llevar un
seguimiento de su dia a dia, de sus
preocupaciones, de sus rutinas y de
los brotes.

Verdnica Follana, paciente con
psoriasis pustulosa
generalizada, explico
como ha sido su A
experiencia con la



enfermedad: “Hace 7 anos y
medio me diagnosticaron PPG,
una enfermedad minoritaria que
sigue marcando mi dia a dia. La
primera vez que acudi al médico lo
hice porque mi cuerpo comenzoé

a llenarse de descamaciones en
manos y pies, expandiéndose luego
por todo el cuerpo en forma de
pustulas, las cuales me produjeron
un dolor corporal constante y
derivaron también en problemas
respiratorios y cardiovasculares.

Yo no podia llevar mi dia a dia con
normalidad, no podia lavarme

el pelo, no podia sentarme o
acostarme, no podia depilarme o
dormir sin tener una sensacion de
calor y tirantez en todo el cuerpo...
Todo esto te va minando fisica

y psicologicamente. Por eso,
aprender a vivir con PPG es un
trabajo diario. Gracias a iniciativas
como “Pieles que marcan’ los
pacientes de enfermedades raras
podemos alzar la voz y mostrar al
resto de personas la importancia de
normalizarlas’”

Por su parte, la ilustradora Maria
Hesse declaré que “conocer el
testimonial de Verdnica en esta
campana ha sido impactante,

6._0'.0...!7'

pero hay que escuchar historias
como la suya para ver realidades
que pasan desapercibidas y que
necesitan ser visibilizadas para ser
un poco mas comprendidas. Ha
sido un orgullo participar en esta
iniciativa y plasmar las marcas
fisicas y emocionales que la PPG
deja en la piel de Verdnica en varios
dibujos. Con una enfermedad que
ha llegado a cambiar la percepcion
que tiene de si misma, espero que
mis ilustraciones contribuyan a
cambiar, en la medida de lo posible,
la percepcion que los demas
puedan tener al conocer pacientes
gue conviven con la misma
enfermedad”

Montserrat Ginés, vicepresidenta
de Accidn Psoriasis, recordd que
la presentacion de esta campana
“se enmarca en los actos de
conmemoracion del 30 aniversario
de la creacion de Acciéon Psoriasis”
y denunci¢ el estigma al cual
estan sometidos los pacientes

de PPG por el “desconocimiento
de la enfermedad, que dificulta el

diagnodstico de la patologia”



Un tipo de pSoriasis
poco comdn

Puedes consultar todos
los materiales'en la web
de “Pieles que marcan”:

<3
:

IR A LA WEB '

CONOCE QUE ES LA
PSORIASIS PUSTULOSA GENERALIZADA

La psoriasis pustulosa generalizada (PPG)
es una enfermedad rara cuyos sinftomas
marcan tanto fisica como psicolégicamente
a todos aquellos que la padecen. Mientras
que la psoriasis en placas afecta alrededor
de 29.400 personas por cada millon

de habitantes en Espana, la psoriasis
pustulosa generalizada posee una
prevalencia de 13 personas por millon de
habitantes en Espana.

La PPG es una enfermedad
inmunomediada de la piel, heterogénea

y de riesgo vital que estd causada por la
acumulacion de neutréfilos (un tipo de
glébulo blanco) en la piel, lo que da lugar
a puUstulas dolorosas y estériles (pequenas
ampollas llenas de pus) que pueden
aparecer por todo el cuerpo, ademas de
poder provocar otros sinfornas como fiebre,
dolor en las articulaciones o sensacion de
cansancio exiremo.



https://patient.boehringer-ingelheim.com/es/psoriasis-pustulosa-generalizada/pieles-que-marcan
https://patient.boehringer-ingelheim.com/es/psoriasis-pustulosa-generalizada/pieles-que-marcan
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XVIl Jornadas de Psoriasis
y Artritis Psoriasica

Durante el mes de
mayo, Accidn Psoriasis
reunid a pacientes

y profesionales
sanitarios para
reflexionar y establecer
sinergias en una

serie de didlogos que
repasaron los temas
de interés de las
personas afectadas
por estas patologias.

COLABORADORES DEL MES DE LA PSORIASIS

XXVII JORNADAS ONLINE DE PSORIASIS Y ARTRITIS PSORIASICA

www.accionpseriasis.org
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En el marco de la conmemoracion
del 30 aniversario de la creacion
de Accion Psoriasis, durante el
mes de mayo se llevaron a cabo
las tradicionales jornadas sobre
psoriasis y artritis psoriasica.

En esta ocasion se escogid un
formato en forma de didlogos
entre pacientes y profesionales
sanitarios. La presentacion de cada
sesion estuvo a cargo de Antonio
Manfredi, periodista y vocal de la
Junta directiva de Acciéon Psoriasis.
El objetivo de estas jornadas es

www.accionpsoriasis.org

empoderar a los pacientes en

el conocimiento de su patologia

y reconocer el importante valor
que los profesionales sanitarios
desarrollan en el cuidado y manejo
de la enfermedad psoriasica. Desde
Accioén Psoriasis defendemos que
cuanto mayor sea el conocimiento
de su afeccion por parte de
las personas afectadas de su
enfermedad, mayor
implicacion y adherencia

al tratamiento se

consigue.

N



De la mano de diferentes
profesionales sanitarios y
pacientes, a lo largo del mes de
mayo se emitieron diferentes
charlas sobre temas tan diversos
como la cura del paciente
psoriasico, el abordaje de la
enfermedad en ninos y jovenes,
cuidados de la piel y de las
articulaciones, el papel de las
diferentes disciplinas implicadas
en la atencion al enfermo vy el
abordaje de la artritis psoriasica en
las diferentes etapas de la vida.
Todo ello gracias a la implicacion
de destacados profesionales
sanitarios como enfermeros,
meédicos de primaria, dermatdlogos,
reumatologos y farmacéuticos
comunitarios y hospitalarios. El
ciclo se clausurd con una charla
en directo en Instagram con una
nutricionista.

Todas las actividades estan
disponibles tanto en la web de
Accion Psoriasis como

en nuestro canal de Youtube.

..........................................................

Santiago Alfonso, director de
Accion Psoriasis, afirma que

“un paciente gque conoce su
enfermedad es un paciente
empoderado, con mayor adherencia
al tratamiento y que sabe como
debe cuidarse para mejorar su
calidad de vida. En los 30 anos de
vida de nuestra asociacion hemos
trabajado incansablemente para que
los pacientes conozcan su patologia
y sus derechos, lo que se traduce
en un retorno de la inversion
sanitaria favorable al sistema’”

Estas jornadas se han convertido en
todo un referente para los pacientes

de enfermedad psoriadsica y para
sus familiares de habla hispana.

Estas fueron las sesiones y sus
contenidos:

SIGUELO EN YOUTUBE: #mesdelapsoriasis2023

4 de mayo a las 18h
Cuidando al paciente

- JOSE MARIA MARTIN, enfermero del |
- Hospital Universitario Nuestra Sefiora !
. de la Candelaria (Santa Cruz de j
- Tenerife).

DAVID TRIGOS, paciente de psoriasis

.~y artritis psoridsica y delegado de
- Accion Psoriasis en Asturias.

9 de mayo a las 18h
Psoriasis en jovenes

DR. MIQUEL CASALS, dermatélogo
pediatrico del Consorci Corporacid
Sanitaria Parc Tauli de Sabadell
(Barcelona).

NURIA GATO, paciente de psoriasis.

1 de mayo a las 18h

J . .
Mejorando la piel
y la articulacion

AUGUSTO GONZALEZ,
farmacéutico comunitario.

FATIMA RODRIGUEZ, paci
de psoriasis y delegada ¢
Accion Psoriasis en Galic



SIGUELO EN YOUTUBE: #mesdelapsoriasis2023

16 de mayo a las 18h

Medicina de familia y
. psoriasis 5
' DRA. CRISTINA DE PRADO, médica de
' Medicina Familiar y Comunitariaen el |

' EAP Casernes de Sant Andreu
. (Barcelonal).

MONTSE GINES, paciente de psoriasis
.y artritis psoridsica y vicepresidenta
. de Accion Psoriasis.

18 de mayo a las 18h |
La farmacia hospitalaria |
Yy SUs servicios |

AUGUSTO GONZALEZ,
farmacéutico comunitario.

FATIMA RODRIGUEZ, paciente
de psoriasis y delegada de
Accion Psoriasis en Galicia.

e

SIGUELO EN YOUTUBE: #mesdelapsoriasis2023
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20 de mayo a las 18h
Artritis psoriasica: -
¢Enfermedad de mayores"

DR. ALEJANDRO MUNOZ, ;
reumatélogo del Hospital Universitario
Virgen del Rocio (Sevilla). |

ANTONIO MANFREDI, paciente de
psoriasis y artritis psoriasica y
delegado de Accion Psoriasis en
Andalucia.

SIGUELO EN INSTAGRAM LIVE

30 de mayo a las 20h
Mejorando la psoriasis

ADRIANA OROZ, nutricionista.

Modera: ELISENDA COLL,
responsable de Redes Sociales de
Accion Psoriasis.

Puedes ver los dialogos en
la web de las jornadas:

VER JORNADAS



https://www.accionpsoriasis.org/xxvii-jornadas-mes-de-la-psoriasis-2023.html
https://www.accionpsoriasis.org/xxvii-jornadas-mes-de-la-psoriasis-2023.html
https://www.accionpsoriasis.org/xxvii-jornadas-mes-de-la-psoriasis-2023.html

El viaje de Nina

Almirall y Accion Psoriasis presentaron en los cines Callao de Madrid
este corto en el que se narra el impacto fisico y emocional de la

psoriasis.

Un viaje de la oscuridad a la luz

almirall

Nina es una disenadora
de moda de éxito que
guarda su vida privada
con gran secreto,

todo para ocultar que
tiene psoriasis. Un dia,
durante una sesion
fotografica, conoce

a Marco, un modelo
seguro de si mismo,
natural y positivo, que se
acerca a ella 'y descubre
su secreto.

La presion de su
entorno, su psoriasis,
el celo con el que
protege su mundo,
Sus obsesiones y su
iInexorable atraccion

por Marco empiezan a
desbordarla. Asi empieza
el cortometraje “El Viaje
de Nina' interpretado
por Alba Ribas y bajo la
direccion de Dani Torres,
director de peliculas
como La vida secreta
de las palabrasy Por
nada.

La presentacion de

esta obra audiovisual,
Iniciativa de Almirall

con el apoyo de Accidn
Psoriasis y

de la IFPA,

se realizo el

pasado 31 de A

mayo en |os
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() almirall

cines Callao de Madrid.
Al evento asistieron
cerca de 300 personas
entre pacientes, socios
de Accion Psoriasis,
profesionales sanitarios
y representantes de
ambas entidades
coorganizadoras. Tras
la visualizacion de
la pelicula se realizé
una mesa de debate
sobre el impacto de la
psoriasis en la salud
mental moderada por
el periodista Alvaro
Sanchez Ledn, en la que
participaron Montse
Ginés, vicepresidenta
de Accion Psoriasis, la
doctora Eva Vilarassa,
dermatdéloga del Hospital
de la Santa Creu i Sant
Pau de Barcelona, el
actor Lluis Marco y
Sandra Ros, psicologa
adjunta en el Hospital de
la Santa Creu i Sant Pau
de Barcelona. I
1

Tras su estreno, El Viaje
de Nina ya puede verse
completa en espanol,
iInglés, aleman e italiano
a través del sitio web
WWW.NINAaINPSOriasis.
com, donde también

se pueden consultar
recursos de interés para
conocer en profundidad
la enfermedad
psoriasica.
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Aunqgue con esta obra se
pretende dar a conocer
y sensibilizar sobre las
psoriasis, queremaos
destacar que los
profesionales sanitarios,
pacientes y personajes
que aparecen en ella son
actores y las situaciones
son ficticias.

Durante el proceso
creativo se ha contado
con asesoramiento
profesional para definir
los perfiles de los
personajes e ilustrar
situaciones hipotéticas
de pacientes con
psoriasis, con el objetivo
de reflejar las cargas
reales de la enfermedad.

&
FICHA TECNICA
Director DaniTorres
Guionista Juan Pablo Caja
As’es':orla Dra. Eva Vilarrasa
meédica
.. Cece Giannotti
Mauasica
y Francesc Chaparro
Ca_nf:lon “Marks on my skin”
original
Mauasica Héctor Pacheco
Interpretada Traditional Tourist
por
REPARTO
Nina Alba Ribas
Marco Raul de la Cruz
Padre Lluis Marco
Doctora Judit Farrés
Louis Anna Carreno

Puedes ver la pelicula aqui:

C@f VER PELICULA ]



www.ninainpsoriasis.com
www.ninainpsoriasis.com

&

El evento, celebrado en el Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Barcelona, congregd a mas de 80 personas en el que fue el primer
encuentro presencial de la entidad desde el inicio de la pandemia.
Los asistentes pudieron escuchar las reflexiones en las tres mesas de
debate realizadas.
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Tras la inauguracion a cargo

de Jaume Juncosa, presidente
de Accidon Psoriasis; Jordi Casas,
presidente del Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Barcelona; y
de Carme Bertral, secretaria de
Atencion Sanitaria y Participacion
del Departamento de Salud de

la Generalitat de Catalunya; se
dio paso a la primera mesa de
debate, dedicada a como afrontar a
enfermedad psoriasica.

En esta mesa de debate, Miquel
Ribera, dermatdlogo y asesor
cientifico de Accion Psoriasis,
destacd la importancia de que
“los pacientes permanezcan en el
Sistema Nacional de Salud’ que
no dejen de ir a las visitas para
realizar un completo seguimiento
de su enfermedad. Ribera también
explicd que “el reto mas importante
que ahora tienen los pacientes

es acceder al tratamiento mas
adecuado a su situacion actual”

Por su parte, la reumatdloga y vocal
de la SER, Delia Reina, explicé que
"actualmente los reumatdlogos
tenemos mas aspectos a valorar en
los pacientes con artritis psoriasica
que solo las articulaciones” y que

é:..,‘.‘..:.o.

“se ha hecho un gran trabajo en

el conocimiento de la enfermedad
y en sus tratamientos” pero

que aun falta por “avanzar en la
personalizacion del tratamiento,
adecuandolo a cada paciente y
estado actual’ Por su parte, Sandra
Ros, psicéloga, afirmd que, aunque
“hemos avanzado mucho en la
mejora de la calidad de vida de

los pacientes en los Ultimos diez
anos” todavia “faltan mas unidades
de salud mental en los centros
hospitalarios” Y es que tras el
diagndstico de una enfermedad
cronica “siempre debemos pasar
por un proceso de duelo’

La segunda mesa de debate estuvo
dedicada a hablar del compromiso
de los pacientes. En ella, Mar
Ballester, médica de Familia y
miembro de la CAMFIC, explicd
como se aborda la enfermedad
psoriasica desde la atencion
primaria y como se tiene en cuenta
en el abordaje integral los

habitos saludables del

paciente, la adherencia A



al tratamiento y el control de las
comorbilidades.

Por su parte, Silvia Garcia,
enfermera de Reumatologia,
recordd a los asistentes la
Importancia del gjercicio fisico

en el cuidado de los pacientes
reumaticos, asi como los diferentes
tipos de ejercicio que pueden
realizar en funcion de su estado y
gustos personales. Marta Alcalde,
vocal de Dermofarmacia del
Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Barcelona, explicé la importancia de
cuidar la piel y de protegerla del sol
en los pacientes con psoriasis.

Finalmente, la tercera mesa de
debate se dedico a realizar un
repaso a la historia de Accion
Psoriasis durante estos 30 anos

y a tratar de perfilar una vision

de futuro a cargo de Montserrat
Ginés, vicepresidenta de Accidon
Psoriasis; y Santiago Alfonso,
director de Accion Psoriasis. Tanto
Ginés como Alfonso destacaron la
gran mejora en la calidad de vida
de los pacientes con enfermedad
psoriasica, la mejora en los

tratamientos, en la sensibilizacion y
en la incidencia politica que se han
logrado en estos anos.

Montserrat Ginés destaco, ademas,
la importancia que tuvo para ella
asociarse a Accion Psoriasis tras

el diagndstico de su enfermedad,
ya que fue vital conocer a otras
personas en su misma situacion
que le ayudaron a “quitarse piedras
de su propia mochila” y a “aprender
a hablar en publico de su condicion
para ayudar a otras personas en su
misma situacion’

El acto acabd con un céctel donde
los asistentes al evento pudieron
hablar con representantes de la
asociacion y con los profesionales
sanitarios que asistieron.



Nuevos contenidos en la web
de Psoriasis sin limites

Psoriasis sin limites es un
programa que pretende concienciar
sobre la psoriasis y la artritis
psoriasica que Accion Psoriasis
desarrolla de la mano de Novartis.

En la seccion
“Vivir con...” se ha
desarrollado un
apartado sobre edad
fertil, embarazo,
post-parto y
lactancia (...)

Con el objetivo de ofrecer siempre
la mas completa informacion

sobre las novedades respecto a

la enfermedad psoriasica, en la
web de este programa se han
Incorporado nuevas Secciones que
amplian el conocimiento que los
pacientes y sus familiares deben
tener sobre su enfermedad, asi
COMO CcoNsejos y recomendaciones.

Asi, se ha anadido una nueva
seccion “Conoce la artritis
psoriasica” donde se explica qué

es esta enfermedad, sus sintomas
de alerta, tratamientos y se puede
acceder al test PURE-4, que permite
detectar precozmente la aparicion
de la artritis psoriasica a traveés de 4
sencillas preguntas.

En la seccion “Vivir con...” se ha
desarrollado un apartado sobre

edad fértil, embarazo, post-parto y
lactancia; asi como otros apartados
dedicados al ejercicio fisico y la
alimentacion.

Toda la informacién contenida en
esta web ha sido avalada por un
comité de expertos.

Consulta toda la
informacion en la web

G@f R A LA WEB ]
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Cuidado de la piel
#liberatupiel
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c Desde Accion Psoriasis
ponemos a disposicion de los
MEJORANDO LA VIDA pacientes un programa de
Y LAS EMOCIONES DE LAS formacic’)n’ apoyo y

PERSONAS CON PSORIASIS - 5
herramientas de autocuidado.

Agradeceriamos que como

‘ profesionales de la salud
pusieran el programa en

Accede a las
conocimiento de sus pacientes.

mejores ]
herramientas -
de autocuidado )
para la PSORIASIS
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Lorena Pardo en la
presentacion del libro.

Se pueden adquirir
elemplares a través de
este enlace
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SUPERSKIN, UN CUENTO INFANTIL SOBRE
LA PSORIASIS

Con este libro, Lorena Pardo quiere sensibilizar
y normalizar las enfermedades de la piel, sobre
todo la psoriasis, dirigiéndose especialmente a
los mas pequenos de la casa.

La protagonista de Superskin es una nina con
miedo a mostrar la piel por su enfermedad

y que ello provoque el rechazo de la gente.
Una experiencia que Lorena también ha vivido
en su propia piel, ya que padece psoriasis
desde la adolescencia. Fue a los 17 anos
cuando debutd la enfermedad después de

una infecciéon en las vias respiratorias altas y
el estrés causado por el fallecimiento de su
abuelo y el paso a la universidad.

Para ilustrar el cuento, Lorena ha contado

con la colaboracion de la ilustradora Lola
Gonzalez. El libro se presentd el pasado 11

de marzo en el Museo del Calzado de Elda. El
libro se presentd el pasado 11 de marzo en el
Museo del Calzado de Elda y ha contado con
la colaboracion del Ayuntamiento de Elda a
través de la Concejalia de Cultura. Todos los
beneficios de la venta se destinaran a Accion
Psoriasis.

ACCION PSORIASIS, EN EL CONGRESO DE
LA SER EN SEVILLA

El XLIX Congreso Nacional de la Sociedad
Espanola de Reumatologia (SER) se realizd
del 9 al 12 de mayo en Sevilla y estuvo dirigido
Unicamente a profesionales. En este evento
participaron mas de 1.500 especialistas para
actualizar los conocimientos y los Ultimos
avances sobre las enfermedades reumaticas.
El periodista y vocal de la Junta Directiva de
Accion Psoriasis, Antonio Manfredi, estuvo
presente en representacion de los pacientes
qgue viven con la enfermedad psoriatica.

El objetivo de este importante evento fue
convertir la organizacion en un foro de
Innovaciéon y de conocimiento compartic

para lograr «pensar como el paciente».
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LA AEDV REALIZA SU
50° CONGRESO EN GALICIA

Del 10 al 13 de mayo de 2023, en la ciudad de
Santiago de Compostela (Galicia), se realizd

el 50° Congreso Nacional de Dermatologia

de la Academia Espanola de Dermatologia y
Venereologia (AEDV), dirigido exclusivamente a
profesionales sanitarios.

Santiago Alfonso, director de Accién Psoriasis,
estuvo presente en este importante evento
representando la voz de los pacientes de
psoriasis de Espana.

LEO PHARMA CREA UN TRIVIAL SOBRE PSORIASIS
Y DERMATITIS ATOPICA

En el marco del 50° Congreso Nacional de Dermatologia de la Academia
Espanola de Dermatologia y Venereologia (AEDV), Leo Pharma cred un
trivial con preguntas sobre la psoriasis y la dermatitis atdpica para que
respondieran los dermatdlogos asistentes a dicho congreso. Esta accion
de gamificacion era, ademas, una accion solidaria de esta compania
farmacéutica ya que, por cada respuesta, Leo Pharma destind una
aportacion econdémica que se trasladé como donacién solidaria tanto para
Accion Psoriasis como para la Asociacion de Afectados por la Dermatitis
Atopica (AADA).

JORNADA PARA PACIENTES
EN GALICIA

La AEDV, en el marco de su congreso en
Galicia, organizé el 12 de mayo de 2023 en
Santiago de Compostela, una sesion especifica
sobre estética y cuidados de la piel dirigida

a pacientes. En la sesién intervinieron tanto
dermatdlogos como representantes de diversas
asociaciones de pacientes, entre ellas, Accidon
Psoriasis.

Entre los temas tratados estuvieron el cuidado
de la piel en bebés, mitos vy realidades sobre el
cabello, conceptos basicos en enfermedades
de las unas y la importancia de cuidado

de la piel facial en el mantenimiento

de la salud. A
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EL HGU GREGORIO MARANON
ORGANIZA UNA REUNION DE
ASOCIACIONES DE PACIENTES

El Grupo de Adheridos del Comité Asesor de
Pacientes del Servicio de Farmacia del Hospital
General Universitario Gregorio Maranén (Madrid)
organizé el pasado 17 de mayo una reunion

de bienvenida para todas las asociaciones de
pacientes interesadas.

Este comité tiene como objetivo facilitar la
participacion de los pacientes en la toma de
decisiones del servicio de farmacia y desarrollar
nuevos proyectos que mejoren la calidad de la
atenciéon a enfermos y familiares.

Accién Psoriasis fue una de las asociaciones que
estuvieron presentes.

Los asistentes
participaron en
debates y grupos de
trabajo, compartiendo
experiencias y mejores
practicas con respecto
a la participacion, el
empoderamiento y

la participacion de

los pacientes en los
procesos de toma de
decisiones.

La cumbre fue posible

gracias a la colaboracion
de Boehringer Ingelheim.

ACCION PSORIASIS ASISTE A LA CUMBRE
GLOBAL DE ASOCIACIONES DE PACIENTES
2023

Antonio Manfredi, vocal de la Junta directiva de
Accién Psoriasis, participd en este evento que
tuvo como objetivo explorar el papel crucial que
deben tener los pacientes en sus relaciones con
los diferentes actores del ambito de la salud.
Durante los tres dias que duré la cumbre, que

se realiz6 del 22 al 24 de mayo de 2023 en

Viena (Austria), representantes de diversas
organizaciones de pacientes de toda Europa
debatieron y analizaron como aumentar el didlogo
y la colaboracion entre grupos de defensa de
pacientes, proveedores de atencidon médica,
representantes de la industria farmacéutica y
legisladores. El objetivo final fue insistir en la
Importancia de que sean las asociaciones de
pacientes las titulares de su representacion en los
diferentes foros y 6érganos de representacion y
decision.

N




MONTSE GINES TRASLADA SU
EXPERIENCIA COMO PACIENTE A LOS
ESTUDIANTES DE ENFERMERIA

Tras el diagndstico de una enfermedad cronica
Inmunomediada se produce un proceso de duelo
y aceptacion que los profesionales sanitarios
deben conocer. Asi, Ginés, expuso su experiencia
ante los estudiantes del grado de Enfermeria de
la Universidad Internacional de Catalunya (UIC) en
una charla el pasado 26 de mayo de 2023.
Montse Ginés, vicepresidenta de Accidon
Psoriasis y paciente de psoriasis y artritis
psoriasica, también respondié a las preguntas

de los asistentes y remarco la importante labor
que las asociaciones de pacientes realizan

tanto en el apoyo a las personas que sufren las
patologias que representan, como ante la labor de
concienciacion, informaciéon y formacion con los
diferentes estamentos que confluyen en el trato
de los afectados.

SEMERGEN CELEBRA SU IX CONGRESO
NACIONAL DE PACIENTES CRONICOS EN
VALENCIA

El Congreso Nacional de Pacientes

Croénicos, organizado por la Sociedad Espanola de
Meédicos de Atencion Primaria (Semergen), tuvo
lugar en Requena (Valencia) los dias 1y 2 de junio
de 2023. Este evento anual reunié a profesionales
de la salud, investigadores y pacientes cronicos
de toda Espana, con el objetivo de promover

la mejora en la atencion y el bienestar de las
personas que viven con enfermedades cronicas.
Santiago Alfonso, director de Accién Psoriasis,
participd como uno de los ponentes en este
congreso, trasladando a los profesionales
sanitarios presentes las reclamaciones de los
pacientes con enfermedad psoriasica.

N




LA IX EDICION DEL FORO PREMIOS AFECTIVO EFECTIVO PONE
EN VALOR LA INNOVACION EN SALUD

El pasado 13 de junio de 2023 se celebro el Foro Premios Afectivo
Efectivo, organizado por Janssen con la colaboracion de Catedras

en Red.

Bajo el lema “Innovar tiene valor, para cuidar y curar mejor’, el Foro
Premios Afectivo Efectivo ha premiado 23 proyectos de salud y
personalidades que destacan por la excelencia, el compromiso con el
paciente y la innovacion, y que refuerzan valores imprescindibles para
una medicina mas humana y eficaz, con una atencidon sanitaria centrada
fundamentalmente en las personas.

Previo a la entrega de galardones se realiz6 una mesa de debate sobre
el valor de la innovacion biomédica que contd con la intervencion de
Santiago Alfonso, director de Accidn Psoriasis.

AFECTIVO || EFECTIVO

CELEBRADA LA ASAMBLEA DE SOCIOS DE ACCION PSORIASIS

El pasado 6 de julio tuvo lugar la Asamblea General Ordinaria de socios
de Accidn Psoriasis, que se llevd a cabo de forma telematica para facilitar
que todos los socios interesados pudieran asistir, independientemente
de su lugar de residencia.

Durante la asamblea se procedio6 a la aprobacion del acta de la reunion
anterior, la aprobacion de las cuentas del gjercicio del 2022, se leyo el
informe de la presidencia y se informé de los proyectos y actividades
realizados durante ese ano y se aprobd el presupuesto para el 2023.
Otro de los temas que se trataron ampliamente fue la celebracion
durante este ano de la conmemoracién del 30 aniversario de la
asociacion y los actos y actividades que se han previsto al respecto.

Al final de la reunién se abrid un turno de preguntas para los asistentes.




EL IX FORO DE ENTIDADES REUNE A LAS
ASOCIACIONES DE PACIENTES PARA
DEBATIR SOBRE COMUNICACION Y
RELACIONES INSTITUCIONALES

Del 21 al 22 de julio de 2023 se celebro en
Madrid en IX Foro de Entidades de Novartis
en el que representantes de asociaciones,
fundaciones y otras organizaciones de
pacientes se reunieron para debatir sobre
estrategias de comunicacion y relacion

con los medios, asi como en la mejora

de las relaciones e interlocucion con las
administraciones publicas.

Este encuentro tiene como objetivo fomentar
gue los asistentes compartan experiencias

y adquieran conocimientos y herramientas
qgue les permitan mejorar el desarrollo de su
actividad, asi como reforzar el papel de las
asociaciones de pacientes. Accion Psoriasis
estuvo presente en este evento de la mano de
Bianca Casado y Nati Pareja.

DISPONIBLE LA MEMORIA INSTITUCIONAL DEL 2022 DE
ACCION PSORIASIS

La Memoria Institucional recoge todas las campanas, acciones y
actividades realizadas durante el pasado ano, asi como la informacién
econdmica, los impactos en los medios de comunicacion y la actividad
en redes sociales.

Durante el 2022, Accion Psoriasis llevd a cabo una amplia actividad con
el objetivo de visibilizar las necesidades de los pacientes de enfermedad
psoriasica, continuando con su compromiso social de hacer visibles la
psoriasis y la artritis psoriasica en todas sus formas y consecuencias.
Como refleja el presidente de Accién Psoriasis, Jaume Juncosa,

en la presentacion de la memoria: “El 2022 ha sido el ano del

retorno progresivo a la normalidad, pero donde todavia perduran las
consecuencias de la pandemia. Consecuencias que, en nuestro casoy
COmMo pacientes, seguimos percibiendo cada dia, ya que el estrés de Ia
pandemia aun no se ha revertidodel todo”

La memoria de actividades fue presentada en la Asamblea General
Ordinaria de socios de la entidad y se encuentra disponible para su
consulta en la web

Puedes ver la Memoria
completa aqui (pdf): E VER MEMORIA j A
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@ www.accionpsoriasis.org
9 Palomar 40, 08030 Barcelona
[ 932804 622

@ info@accionpsoriasis.org
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