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Carta del presidente

La Memoria de Actividades 2019 cuenta las ACCIONes que hemos llevado a cabo
durante todo el afio. Es muy importante que los pacientes de psoriasis y artritis
psoriasica nos demos a conocer en la sociedad y que la sociedad sepa cuales son las
caracteristicas de nuestra enfermedad, las situaciones con las que nos encontramos
y las dificultades con las que nos enfrentamos. Lo estamos consiguiendo, aunque
estd claro que nuestro esfuerzo ha de continuar y nos queda por hacer, como se
demuestra en los resultados de la encuesta NEXT Psoriasis.

Nuestra actividad es constante, y es verdad que la investigacién y la practica clinica
estan avanzando notablemente. No hay mas que ver la guia de tratamientos que
nuestra asociacion puede ofrecer a los interesados, y que mejoran lo que existia en
el pasado, aunque bien es verdad que muchos de los que intervienen en nuestro
entorno deben ser conscientes de ese avance y de la realidad que supone.

Légicamente, hemos llevado a cabo un buen nimero de actividades con el objectivo
de conseguir nuestro proposito de informar a los pacientes y sus familias acerca de
la enfermedad, sus consecuencias y las maneras de combatirlas, siendo conscientes
de que las terapias han de considerar, ademas de aspectos médicos, los sociales,
psicologicos y emocionales, basicos en la enfermedad psoriasica.

Nosotros lo estamos consiguiendo. Gracias por las ACCIONes que juntos hacemos.

Afectuosamente,
Jaume Juncosa

JUNTA DIRECTIVA

Presidente: Jaume Juncosa

Vicepresidente: Angeles Diaz

Vicepresidente: Montserrat Ginés

Tesorera: M® Mercedes Aymat

Vocal: Eusebi Castillo

Vocal: Joan Francesch

Vocal: Jaume Aixala

Vocal: Alexandre Roig

Presidenta Comité editorial: Juana M? de Molino

Asesor médico: Dr. Miquel Ribera
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QUIENES SOMOS

* Una ONG que lucha para hacer visible la psoriasis y la artritis psoriasica en todas sus formas
y consecuencias.

* Una asociacion sin animo de lucro declarada de utilidad publica.

* Una entidad préxima y cercana a las personas con psoriasis y artritis psoriasica y a sus familiares.

* Un referente informativo sobre todo lo que se refiere a la enfermedad y mas alla, actuando
dentro de todo el territorio nacional.

* Una agrupacion que trabaja de manera multidisciplinar con pacientes, familiares, socios,
voluntarios, profesionales sanitarios, administracién publica, empresas...

* Una instituciéon con visién de futuro y con ganas de seguir haciendo las cosas bien.

* Una asociacion con historia y con una valiosa herencia de servicio, conocimiento y capital humano.

MAS DE MAS DE 32.962 51% MUJERES
3.000 3.000 SEGUIDORES  49% HOMBRES
SOCIOS SIMPATIZANTES En redes sociales

Nuestros socios son EN 2019

el motor fundamental
gue nos permite seguir
avanzando hacia nuestro
objetivo. A cada uno

de ellos les damos las
GRACIAS por estar a
nuestro lado.




SOBRE

NOSOTROS

MISION, VISION Y VALORES

O

Nuestra mision

o8

Nuestra vision

N7

Valores

Mejorar la calidad de vida

de los pacientes con

psoriasis y artritis psoriasica

y la de sus familiares.

NUESTRO ALCANCE

Conseguir la plena integracion
social de los pacientes.

e Fomentando la investigaciény la
innovacion.

e Representando a los pacientes en
todos los ambitos y foros.

e Motivando a la participacion activa

y la ayuda mutua entre los pacientes

y familiares.

e Estableciendo alianzas, sinergias
y colaboraciones con entidades

y profesionales sanitarios.

e Atencién directa a pacientes y
familiares.

e Ser referente en el empoderamiento

del paciente y de sus familiares.

e Concienciando a la sociedad sobre
la enfermedad y sus repercusiones
sociales.

e Cercania. Facilitamos el acceso
directo entre los pacientesy la
asociacion.

e Tecnologia. Desarrollamos
actividades en todos los entornos,
tanto presenciales como con las
nuevas tecnologias.

e Profesionalidad. Aportamos el
maximo rigor cientifico a todas
nuestras acciones.

e Independencia. Todas nuestras
acciones se corresponden a los
intereses y lineas que marca la
asociacion.

e Transparencia. Damos visibilidad
a todos los resultados de nuestras
actuaciones y colaboraciones.

e Colaborativos. Siempre abiertos
a mancomunar esfuerzos con
entidades que persigan objetivos
analogos.

APOYO Y
ACOMPANA-
MIENTO

MAS DE
3.500

PERSONAS
ATENDIDAS

PROGRAMAS
Y ACTIVIDADES

PARTICIPANTES

MATERIALES
INFORMATIVOS

MAS DE
40.000
EJEMPLARES
INFORMATIVOS

MAS DE
7.000

MENSAJES
INFORMATIVOS

MAS DE

2.000
MENSAJES SOBRE
LA PSORIASIS Y LA

ARTRITIS PSORIASICA
EN REDES SOCIALES

MEMORIA ANUAL 2019
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INFORMACION ECONOMICA

27%
CUOTAS
SOCIOS

44%

FINANCIACION

PRIVADA

23%

DONACIONES

0)
5%
PRESTACION
DE SERVICIOS

1%

OTROS INGRESOS

Cuotas socios 110.431,95 € 27,07%
Donaciones 93.415,50 € 17,21%
Prestacion servicios 19.030,31 € 3,02%
Financiacién privada 179.338,69 € 45,37%
Otros ingresos 11.033,49 € 2,95%
TOTAL 373.531,42€ 100%
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2019

EMPODERAMIENTO 14
LUCHA Y DISCRIMINACION 15
EXTENSION DEL CONOCIMIENTO 16-19
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ACTIVIDADES 2.0 25-28

¢QUIEN NOS AYUDA A HACERLO POSIBLE? 29
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Campaiia veraniega para dar
visibilidad a la psoriasis mostrando
la piel sin complejos.

#Muévete para la artritis psoriasica.

Jornada en la que se aprende
acerca de la artritis psoriasica de la
mano de profesionales médicos y
pacientes. Y que incluye una sesion
de Yoga y musicoterapia con dos
invitados de excepcion Olga Bru,
especialista en Yoga, y Carlos Jean,
reconocido musico y compositor.
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ACTIVIDAD

2019

PORQUE TU PIEL REFLEJA

EL ESTADO DE TU MENTE,
CONECTALOS PARA DEVOLVER EL
EQUILIBRIO A TU VIDA

I'e conecta

Dejaque el Mindfulness
canects con tu piel

#reconecta

Taller practico sobre habitos saludables

21 Noviembre 2019  15:30h
Salén de actos  Hospital Universitario de Valme, Sevilla.
Entrada libre

Si te interesa la Psoriasis,
ino te lo puedes perder, .
te esperamos! ote

<

L J

Taller tedrico - practico en el
Hospital Universitario de Valme de
Sevilla sobre habitos saludables
dirigido a pacientes, con el objetivo
de adquirir los conocimientos
basicos para llevar a cabo un estilo
de vida saludable con el fin de
prevenir futuras comorbilidades
asociadas a la enfermedad
psoriasica.

Sesion de mindfulness en el
Hospital Costa del Sol de Marbella
para ensefiar a los pacientes con
psoriasis y artritis psoriasica a
conectar con su mente y encontrar
el equilibrio emocional que tanto
necesita la piel.

SIN LIMITES

PREGUNTA A TU DERMATOLOGO
Y DESAFIA TUS LIMITES

Campafia “Psoriasis sin limites”.
Campafia que pretende ofrecer
claves para afrontar el diagnéstico
y el desarrollo vital con esta
enfermedad.

Actividades para activarse
mediante el deporte y visibilizar la
enfermedad.

MEMORIA ANUAL 2019



ACTIVIDAD

2019

LUCHA Y DISCRIMINACION

BE
E@W’W ‘i

Illvl“l'l!‘
Te esperamos p LA

el 16 de Noviembre a las 18:45 h. en el COAM _ e
[Colegio Oficial de Arquntectos de Madrid)

Calle Hortaleza, 63, 28004 Madrld

G
amine

“Un alto en el Camino” de las inmunomediadas (IMID) entre las sobre estas enfermedades

IMID: Jornadas que se enmarcan que se encuentran, la psoriasis, la de la mano de especialista en
dentro del proyecto “El Buen artritis psoriasica, enfermedad de gastroenterologia, dermatologia.
Camino” donde se hablé sobre crohn, colitis ulcerosa, entre otras. reumatologia y farmacéuticos.
las enfermedades inflamatorias e Una oportunidad para aprender

y Eo =
: o0 [ X
47 CONGRESO NACIONAL DE DERMATOLOGIA ¥ VENEREOLOGIA
5/8
JUNIO
BARCELONA
Participacion en el 47 Congreso colaboracion con la sociedad
Nacional de Dermatologia 'y cientifica de dermatologia (AEDV) y
Venereologia para exponer sus la Fundacion Piel Sana de la AEDV.

inquietudes y buscar formas de

13
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letsgetco nected #WPD19 #DiaMundialdelaPsoriasis

DIA MUNDIAL
DE LA PSORIASIS 2019

JORNADA PARA PACIENTES Y FAMILIARES

PSORIASIS LINE

Conectamos
pcra avanzar
en psoriasis

PSORIASIS

Inscripciones en: 932 804 622 - info@accionpsoriasis.org * enfrada libre y gratuita

El 29 de Octubre es el Dia Mundial de la Psoriasis, una
oportunidad para dar a conocer y hacer visible la psoriasis
y la artritis psoriasica en la sociedad. Dentro de este dia se
enmarcan distintas actividades.

?—-—
do actual de la PSORIASIS: DATOS

K /_& +1-millén (2,3%)

9 >220.000

Participacion en la 3a Jornada para pacientes con
enfermedades inflamatorias y autoinmunes sistémicas
ISADMU en Barcelona.

#psoriasisFAQS

PREGUNTAS Y RESPUESTAS SOBRE LA PSORIASIS

16

de Mayo
BARCELONA

VALENCIA

PSORIASISFAQS XXIII. Jornadas de psoriasis
y artritis psoriasica. Jornadas con un formato
basado en preguntas y respuestas (FAQs), con
la finalidad de abordar todo tipo de cuestiones
relacionadas con la enfermedad de la mano de
especialistas en dermatologfa, reumatologfa,
psicologia, farmacéuticos y enfermeria.

MEMORIA ANUAL 2019



EXTENSION DEL CONOCIMIENTO: HERRAMIENTAS

Iy accio
“‘;’.“ PSORIASIS

Guia de tratamientos.
Psoriasis y Artritis Psoriasica

| Dr. Miguel Ribera nos presenta b Guia de tratamisntes:

urscond en un
miejor coniral de b mésma ,

& o
S\

Peoriasis Artritis psaridsica

Tratamientos completos

de la Guia
&

P N

Difusion de los resultados de la
encuesta NEXT Psoriasis realizada en
2019 para conocer las necesidades y
expectativas de los pacientes de psoriasis.

Como hemos defendido desde nuestros
inicios, los pacientes bien informados son
los mejores pacientes, ya que pueden
hablar y consensuar con el médico el mejor
tratamiento para ellos. También son los
que mejor lo cumplen, los que mejoran
mas y los que se sienten mas satisfechos.

Y con este objetivo de informar, y con el

de responder con un lenguaje claro a las
preguntas y dudas que pueden formularse
los pacientes, hemos lanzado nuestra
nueva Guia de tratamientos. Por
supuesto, esta guia no pretende sustituir al
médico, sino complementar la informacién
y los consejos que este nos proporciona.

Asi pues, se describen los distintos tipos de
medicamentos que existen en nuestro pais,
cdmo actuan, cdmo se utilizan, cual es su

eficacia y sus posibles efectos secundarios.

El manual también incluye consejos
practicos, destinados a dar pautas

para conseguir un mejor control de la
enfermedad y una mejora de la calidad de
vida.

15



ACTIVIDAD
2019

Revista PSORIASI
Publicacion trimestral
dirigida en exclusiva para
los socios de la entidad
con informacion de
valory actualidad sobre
la psoriasis y la artritis
psoriasica.

i PSORIAS| v
@020

 NuevacuiaDE B

TRATAMIENTOS Y B A
. PSORIAsIS Y GLOSARO DE LA
= LOCALIZACIONES LA ARTRITIS

PSORIASICA

S
% PSORIASI 3

20 .° ’. ?v— F
- ‘ "

ESPECIAL
SEXUALIDAD

ié p _ ;", CO
AR R

RS CUssTaDE

j ENERO

TRATAMIENTOS:
| SISTEMICOS pE
s APSORISIS

PSORIASIS
ORAL

ESTUDIOS | BENEST

naricis T
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ACTIVIDAD

2019

EXTENSION DEL CONOCIMIENTO: SINERGIAS MULTIDISCIPLINARES

Con el fin de poner en comiin experiencias, intercambiar informacién, formar, aprender,
compartir y avanzar, Accion Psoriasis ha estado presente en congresos, ferias y jornadas
para divulgar ciencia, habitos saludables y presentar trabajos y estudios promovidos por la
asociacién que han aportado nuevos conocimientos para el abordaje de la enfermedad.

= "J A

X CONGRESO .
NACIONAL \
ENFERMERIA ’ XLV

DERMATOLOGICA & concreso

T DE LA SER
“LA PIEL, NUESTRO RE. § !
VALENCIA

21/24 MAYO

PALACIO DE CONGRESOS EL BATEL 2019

CARTAGENA (MURCIA)
24 -25
OCTUBRE 2019

e aneopic N A

7° Feria de la Salud de Alfafar Congreso de enfermeria 2019 XLV Congreso Nacional \
de la SER

N

49

CONGRESO DE
PSORIASIS

REUAON DEL GRUPD DE PSORIASIS OF LA AEDV
MADRID, 18-19 ENERO 2019

V)

7))

> )

|

4° Congreso de Psoriasis del Grupo de Psoriasis de la AEDV e
Espafola

de Farmacia

eu I al  serac o




IMPACTO EN LOS MEDIOS

Nuestro impacto en los medios es constante tanto en prensa especializada como generalista, a
nivel nacional y regional. Un aiio mas, conseguimos una mayor visibilidad y proyeccién publica
ganando notoriedad y reforzando nuestra presencia y posicionamiento en los medios.

ConSalud.es

HOME > PACIENTES

‘CAMPARA PSORIASIS SIN LIMITES'

El 27 % de los pacientes con psoriasis no
reciben tratamiento

e - =

El paciente con psoriasis necesita una
atencion integral
iy A e A s olal antis ha

ettt

[ ]=]-]

INTERNACIONAL

Sede de la Asamblea General de la IFPA en Barcelona.

FL

i

A

INTERMATIONAL FEDERATION El Congreso de la IFPA (International Federation of Psoriasis Associations)
OF PSORIASIS ASSOCIATIONS

tuvo participacion activa de la asociacion anfitriona Accién Psoriasis.

18
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@ PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS

AR La campaiia “Un alto en el camino de las IMID” ha sido galardonada con 4 premios:

B2 PUBLICIDAD

MEJOR USQ DEL MENSAJE PARALA
CONCIENCIAGION EN SPOT WEB.
CONCIENCIACION AGRESION EN ELAULA.
APIA

3 premios Publifestivals 1 Wina Bronce
A en la categoria de Proyecto Campaings Better World
| T o Accién social
L Y,
/‘ .
- vy,
S ’ .
P \
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ENCUESTA NEXT PSORIASIS

ACTIVIDAD

2019

Uno de nuestros hitos mas
destacados a lo largo de 2019

ha sido la presentacion de la
Encuesta NEXT Psoriasis, que

ha permitido analizar en detalle
las necesidades no cubiertasy
expectativas futuras de pacientes
con la enfermedad vy, asi vislumbrar
nuevas soluciones que mejoren la
atencién sanitaria y la consecucién
de mejores objetivos terapéuticos.

Se trata de un trabajo en el que
han colaborado 1.265 pacientes y
que esta liderado por un comité
cientifico multidisciplinar integrado
por diversos profesionales del
area de la dermatologia, entre los
que se encuentran dermatélogos,
enfermeros, psicélogos o
farmacéuticos, ademas de
representantes de Accion Psoriasis
y encabezado por el Dr Miquel
Ribera, Dermatélogo del Servicio
de Dermatologia del Consorci
Corporacié Sanitaria Parc Tauli de
Sabadell.

Las conclusiones dan una fotografia
bastante completa de la situacion
de los pacientes con psoriasis

a dia de hoy, con datos a nivel
nacional y a la vez estratificados
por regiones, lo que la convierte en
una herramienta clave para ver los
puntos que se necesitan reforzar en
lo que se refiere al abordaje global
de la enfermedad.

Principales resultados

Los primeros resultados se
presentaron a través de dos
posters en el marco del 47
Congreso de la Academia
Espaiiola de Dermatologia y
Venereologia (AEDV) celebrado
en Barcelona del 5 al 8 de junio.

Entre otros datos de interés, las
principales conclusiones extraidas
destacan que la psoriasis en Espafia
es una enfermedad infratratada, ya
que uno de cada cuatro pacientes
diagnosticados esta actualmente

sin tratamiento. A esto se suma que
mas de la mitad de estos pacientes
sin tratamiento se encuentran en
fases moderadas o graves de la
enfermedad.

Por otro lado, resulta interesante
destacar que solamente el 18%

de los pacientes con psoriasis
recibe tratamiento biol6gico. Un
porcentaje bastante reducido si se
compara con otras enfermedades
inmunomediadas como la artritis
reumatoide o la enfermedad
inflamatoria intestinal. Esto
podria ser asi porque la psoriasis
esta siendo percibida como una
enfermedad menos grave, a pesar
del gran impacto en la calidad de
vida.

De manera general, ademas, el 31%
de los pacientes estan poco o nada
satisfechos con el tratamiento que

tienen actualmente.

100%
80%
60%
40%
. 2 7 %
20% de pacientes
acfuaimente no
reciben ningdn
0% fralamiento

100%

80%
estan tralados

con fototerapia,
cremas y/o

. tratamiento tplco

40%

53*

20% pacientes
£on psoriasis
moderada-grave
0%

100%

tienen
enfermedad
activa; el 36%
son pacientes

80%

con psoriasis
¥ moderada-
b y
. grave >~
L -

.

60%

40%

20%

18*

de todos los
encuestados reciben
0% terapia bioldgica
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ENCUESTA NEXT PSORIASIS

ACTIVIDAD

2019

PSORIASIS

ECESIDADES Y EXPECTATIVAS
DE FUTURO EN PSORIASIS

NEXT Psoriasis nos ha permitido
también mantener reuniones de
gran interés con el Ministerio de
Sanidad, Consumo y Bienestar
Social y las consejerias de salud

de 13 comunidades autonomas
alolargo de 2019, en las que se
han presentado los principales
resultados y en las que hemos
podido reclamar a las diferentes
administraciones mejoras en

el abordaje de la enfermedad y
agilizar el acceso a tratamientos
innovadores. Durante los primeros
meses de 2020 se han completado
las reuniones en todas las regiones
de la geografia espafiola.

En cada uno de estos encuentros
Accion Psoriasis ha instado a las
autoridades a conocer mejor el
impacto de la enfermedad en los

-

pacientes, la carga socioeconémica
que supone debido a su caracter
discapacitante y su consecuente
pérdida de productividad asi

como las restricciones con las

que los profesionales sanitarios

se encuentran para que sus
pacientes puedan tener acceso a la
innovacion.

Ademas, se ha solicitado una
participacion activa y colaborativa
de los pacientes en la toma de
decisiones para el acceso a nuevos
farmacos, de modo que los
pacientes puedan acceder cuanto
antes a un mejor tratamiento
independientemente del lugar en el
que vivan o el hospital en que sean
tratados y sin que prime un criterio
economicista.

Por otro lado, se ha propuesto
colaborar con las autoridades en

la creacion de grupos de trabajo
que impliquen a todos los agentes
del sistema (clinicos, enfermeria,
pacientes y administracion)

para definir una ruta asistencial
adecuada, contar con datos reales
referidos a la enfermedad y facilitar
vias de atencién con la codificacién
y la financiacién adecuados.

NEXT Psoriasis también ha

formado parte de la agenda

de foros cientificos como el XV
Congreso Nacional de Enfermeria
Dermatolégica, o reuniones en

la Fundacion Hospital Alcorcén,

el Hospital Universitario de
Fuenlabrada, ambos en Madrid, o la
Clinica Teknon, de Barcelona.

Presentacion de NEXT Psoriasis en el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

21
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ACTIVIDADES

2.0

TWEET ESTRELLA
1. 193 INTERACCIONES
303 ReTUITS

13 INTERACCIONES

IMPRESIONES

SEGUIDORES

Nuestros tuits fueron
vistos mas de 100.000 veces
cada mes

|A MUNDIAL DE LA PSORIASIS @

Conectamos con DATOS sobre la #psoriasis
un enfermedad inflamatoria crénica de la pid
de origen autoinmune, no contagiosa e
incurable. &l

+15,9%f

#letsgetconnected #WPD2018
#arritispsoridsica #DiaMundialdelaPsoriasis|

5500 T
»
2500 - - )
i b
0
@
{\é\o@‘oo‘:\fo *0(% 6\90‘\{9 \;3-\\009}0 @ §® L& -
EFE Y R © @4?‘0;} _\é‘(\(}@f‘o - 030LBEEIE

POST ESTRELLA
2L LIKES

PERSONAS

ALCANCE 3.0 ~ DE ALCANCE
PERSONAS/DIA

SEGUIDORES
Nuestros posts llegan
de media a 3.000

personas diarias de
manera organica

£12,95%4

20.021

20000 17.893
15000
10000
5000
24 0

2018 2019




ACTIVIDADES
2.0

POST ESTRELLA
583 LkEs
ALCANCE 2.000 5.298 aLcance
4.505 PERSONAS/POST
SEGUIDORES

Cada post llega de

media a 2000 personas
+46,6%4
5000 4.505
4000
3000 3.073
2000
1000 -
0 :
2018 2019 RS SR
1.456
641.300 USUARIOS / DIARIOS
VISITAS
Cada dia mas de
+24,36%? 1.000 personas
de media visitan
600.000 nuestra web
400.000
200.000
)

2017 2018 2019
25

3k Web de artritispsoriasica.org. Mas de 58.500 visitas desde su creacion.



APTACION DIARIA
5 e mensaijes sobre ALCANCE DE USUARIOS

26

. Aecién Psoriasis

e €

ORGANIZA

, Accién Psoriasts
& A i el 10% 0

0 0 b e

o

, Accion Poriasis
D4R ESANLR:

a
IMOSLAT RUESITE Pitl Y MHBJAFNES 67 NUBSIFD HeMPD e 83 16 Major oue
‘foddermos haces on verano . para rermaifzar ka #psorias's y darle

ustagpim

A propbsit iBracians & lodos por heber participedo en la
qun dames ya per conchidal [Ya van B ediclon
e

Principales indicadores en redes (KPI)

4 T 4

13 4 .
Usuarios/dia 2 100 Ensmgc?cg duc;sslj%rilc?as 175 visitas diarias
: 1% del trafico?
la psoriasis? TRAFICO HACIA WEB
ACTIVIDAD SOCIAL MEDIA

1 Suma de los usuarios obtenidos en cada red social / 365 dias. 2 Suma de los mensajes emitidos en redes sociales en 2019
3 Suma del alcance obtenido en facebook e instagram con el numero de impresiones en twitter en 2019 / 365 dfas.

4 Numero de visitas hacia la web accionpsoriasis.org que provienen de canales sociales.

Contenido viral y crecimiento significativo en la red.

Este afo, para el dia mundial, hicimos viral una
infografia que fue compartida en twitter mas de 300
veces y fue vista mas de 50.000 veces solo en esa
red social. Enfre todas las redes sociales, cada dia
ganamos 13 seguidores nuevos y en la web
accionpsoriasis.org hemos conseguido 100.000
visitas mas que el afo anterior.
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¢ QUIEN NOS AYUDA A HACERLO POSIBLE?

Aiio tras afio, seguimos trabajando para establecer convenios de colaboracién con todos los colegios de
profesionales (médicos, farmacéuticos, enfermeria) y realizar acciones conjuntas con grupos profesionales con
responsabilidad en la salud de los pacientes.
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foro espanol de pacientes.

Las empresas colaboradoras de Accion Psoriasis son compafiias comprometidas con los pacientes y sus familiares.
La vinculacion que se establece con la asociacion es mediante acuerdos de colaboracion que promueven la
divulgacion de la enfermedad a través de diferentes proyectos y campafas. Todo para seguir mejorando la calidad
de vida de los pacientes con psoriasis y artritis psoriasica.
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