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Introduccion

El Hospital de Dia es el lugar donde se le va a administrar su tratamiento para
la psoriasis. Los pacientes que se tratan en un centro de este tipo estan
satisfechos y dispuestos a compartir su experiencia con usted. A ellos, aunque
al inicio pudieran tener dudas, recibir su tratamiento en el Hospital de Dia les
ha supuesto no s6lo una mejoria de su enfermedad sino una mayor tranquilidad,
al poder contar con informacién de primera mano sobre la evolucién de la
enfermedad y las caracteristicas del tratamiento.

Hemos realizado una encuesta* a profesionales sanitarios y a pacientes a
nivel nacional con el objetivo de explorar la calidad de vida de las personas que
pasan por estos centros para tratar la psoriasis.

En esta encuesta han participado 115 pacientes con psoriasis, de los cuales
la mitad llevaba mas de un afio recibiendo tratamiento en un Hospital de Dia y
se comprobd que el 85% opinaba que le habria resultado de gran ayuda disponer
de una guia como la que tiene usted en sus manos que explicara las caracteristicas
y las ventajas de recibir el tratamiento en estos centros. Ademas, el 80% de los
pacientes asegurd que le gustaria aprovechar el tiempo que pasa en el Hospital
de Dia para conocer mas detalles de su enfermedad.

Otro de los objetivos de la encuesta era averiguar cual es el conocimiento que
tenian los pacientes sobre su enfermedad y sobre el tratamiento que iban a
recibir. Adicionalmente interesaba saber si conocian la existencia de las
asociaciones de pacientes y las ventajas de inscribirse a una de ellas.

Uno de los intereses fundamentales manifestados por los pacientes en esta
encuesta era poder beneficiarse de la experiencia y de la opinion de otras
personas que ya habian pasado por una situacion similar.

Por otro lado, se hicieron entrevistas a 75 profesionales sanitarios que trabajan
en estos centros, de ellos el 84,5% eran diplomados universitarios en enfermeria,
el 8,5%, auxiliares de enfermeria, el 2,8%, estudiantes en practicas y el 4,2%
facultativos especialistas de area. Se recogieron sus sugerencias sobre como
podia hacerse mas (til y agradable la estancia en el Hospital de Dia para los
pacientes y cuales eran las dudas y temores més frecuentes sobre el tratamiento.
También se les preguntd acerca del modo en que ayudan a minimizar las
preocupaciones de los pacientes, la informacion que les facilitan y los consejos
que les ofrecen para enfrentar posibles efectos adversos de la medicacion.

Para ilustrar el resultado de esta investigacion les presentamos a dos personajes
de ficcion: Alfonso Aguirre, al que llamaremos “Doctor Aguirre”, que trabaja en
un Hospital de Dia y conoce muy bien los tratamientos que se administran en
un centro como éste, y a Lorena Lopez, 41 afios, una paciente con psoriasis
que llega por primera vez al Hospital de Dia con la ilusién de conseguir una
mejoria de su enfermedad. La llamaremos Lorena, es una muijer inquieta y bien
informada y llega dispuesta a hacer muchas preguntas al Dr. Aguirre.

NOTA: La encuesta en la que se apoyan las recomendaciones de esta guia se realizd a pacientes (62,6%, hombres y 37,4%, mujeres)
con un diagndstico de psoriasis en el 73,9% de los casos y de artritis psoriasica en el 23,5%. El 78,3% tenfa més de 5 afios de diagndstico
y la mitad (51,3%) llevaba mas de un afio acudiendo a un Hospital de Dfa. Los resultados de esta encuesta se pueden consultar en
www.accionpsoriasis.org, la web de la asociacion de pacientes Accion Psoriasis.
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La psoriasis...

Q ...es una enfermedad inflamatoria y cro-
o nica que afecta a alrededor del 2% de la
v poblacion. Su caracteristica principal es la
Dr. Aguirre, aparicion de placgs rojizas c_ubiertas de
expliqueme Es una escamas blanquecinas en la piel, que pue-
exactamente en enfermedad den aparecer en cualquier parte del cuerpo.
que consiste la inflamatoria que
enfermedad de produce placas Es una enfermedad incomoda y hoy en
la psoriasis rojizas en la piel dia disponemos de tratamientos que consi-

guen muy buenos resultados. Hay que ser
disciplinado a la hora de cumplir el trata-
miento para que sea efectivo y para eso lo
mejor es confiar en las recomendaciones
del especialista.




N
Las placas se
producen por
una respuesta
exagerada del
sistema inmune
del organismo

4 .

¢Por qué salen
estas placas en
la piel?

J

..y ¢cuél es la
causa de mi
\enfermedad?




Puede estar
tranquila, la
psoriasis no es
una enfermedad
contagiosa

Doctor no me
gustaria contagiar
a otras personas
0 que la gente
pensara que
puedo hacerlo.
¢Como puedo
evitarlo?
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¢Me voy a curar
definitivamente?

¢Nunca mas
volvere a tener
psoriasis?

Esta enfermedad
no tiene una cura
definitiva, pero

los tratamientos
para controlar
los sintomas son
muy eficaces

Aun no existe una curacion definitiva
para esta enfermedad pero los trata-
mientos actuales para controlar los
sintomas son muy efectivos. La enfer-
medad cursa a brotes y puede desapa-
recer por largas temporadas y, en algu-
nos casos, durante afios.

Se requiere constancia en el trata-
miento y, en muchas ocasiones, alternar
0 combinar varias terapias.
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PSORIASICA?
—\?\\"\S
MR

()? La artritis psoriasica...

...es una inflamacion cronica de las arti-
culaciones, que cursa acompariada de rojez,
hinchazon y dolor. Puede afectar a las arti-
culaciones de los dedos de las manos y de

-
Es una
enfermedad de las
articulaciones, una
inflamacién

(" He buscado b los pies, la columna lumbar y sacra, las
en Internet cronica que mufiecas y las rodillas. Si la enfermedad no

y provoca dolor y :
he encontrado dificultad de se trata de manera precoz y conveniente-

informacion movimientos mente puede provocar, en algunos pacientes,

sobre la artritis \ dafios irreversibles en las articulaciones.

psoriasica,

igﬁgdgsgcabar Se estima que entre el 5yel 10% dellgs

padeciendo personas con psoriasis desarrollan artritis.

también esta Suele aparecer entre los 30 y los 50 afios.
\_ enfermedad? Si una persona con psoriasis nota dolor o

hinchazon en las articulaciones debe con-
sultar a un médico cuanto antes. El diag-
nostico precoz de esta enfermedad es basico
para evitar dafios mayores. El 23,5% de los
pacientes que han colaborado en esta en-
cuesta padecian artritis psoriasica.
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Es posible y
sucede en
algunos casos

¢Es posible
que aparezca
la artritis
psoriasica antes
que la psoriasis?




diagnostica la articulaciones

artritis psoriasica? habra que hacer

((;Cémo se A Si le duelen las
una exploracion

¢Como puedo

saber si tengo

también esta
\enfermedad?




RATAMIENTOS

o\W1

El Hospital de Dia...

¢Qué es

exactamente

un Hospital ...es como un hospital convencional pero
de Dia? en el que s6lo se hacen estancias de unas
horas (de 3 a 6), las necesarias para aplicar
determinados tratamientos que requieren
la supervision de un especialista y en donde
ademas, en todo momento, hay asistencia
de personal sanitario.

Los Hospitales de Dia ofrecen a los enfer-
mos y sus familiares un servicio eficaz
adaptado a sus necesidades. La experiencia
de los Hospitales de Dia suma mas de tres
decadas y cada vez mas hospitales cuentan
con este servicio al paciente.

-

Es un centro con
todo el personal
y los recursos de
un hospital, pero
en el que los
pacientes s6lo
permanecen
unas horas

\
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Existen diversos
tratamientos en
funcion de la
gravedad de la
enfermedad

¢Qué tratamientos
hay para tratar mi
enfermedad?




Son farmacos
novedosos que
actan
especificamente
sobre el origen
de la inflamacién

¢En qué consisten
los tratamientos
bioldgicos?
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¢Cémo se
administran los
tratamientos
bioldgicos?

¢(Es doloroso?

Estas terapias se

administran por via
subcutanea o por
via intravenosa, en
este caso en el
Hospital de Dia, y
no producen dolor

Algunos farmacos bioldgicos se administran
por via subcutanea, y es el propio paciente el
que se inyecta el medicamento en el abdomen,
los muslos o los brazos.

Otros medicamentos biologicos se adminis-
tran por via intravenosa, es decir, se aplica un
suero en la vena para dejar pasar la medicacion
durante unas dos horas. Este tratamiento debe
realizarse cada dos meses (excepto las tres
primeras dosis de induccion) en un Hospital
de Dia, donde los pacientes tienen la comodidad
de no estar ingresados en un hospital pero la
seguridad de estar dentro de él y poder ser
atendidos por personal sanitario especializado.

El personal del Hospital de Dia controla los
efectos adversos que ocasionalmente pueden
aparecer en algunos pacientes.
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¢Puedo estar
tranquila con las
terapias
bioldgicas?

¢Son seguras?

SINTRATAMIENTOS

En general, este tipo de tratamientos es
bien tolerado por los pacientes, siendo el
balance beneficio/riesgo muy favorable a
las ventajas que aporta al enfermo. Sin
embargo, hay que tener en cuenta ciertas
precauciones antes y durante la adminis-
tracion del farmaco que el personal del
Hospital de Dia conoce perfectamente.

En general son
terapias seguras y

bien toleradas por
los pacientes
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SINTRATAMIENTOS

¢Cudles son
las ventajas de
recibir este
tratamiento

en un Hospital
de Dia?

Son muchas

No es un tiempo
perdido el que
pasara aqui

En el Hospital de Dia no sdlo el tratamiento
estara perfectamente controlado, también se
puede conocer a otros pacientes con mas
experiencia acerca del tratamiento. Ademas los
pacientes que reciben su tratamiento en el
Hospital de Dia pueden preguntar al especialista
0 a cualquier otro miembro del equipo sanitario
cualquier duda que les surja.

Una de las ventajas es que el proceso esta
controlado en todo momento por personal
sanitario que se encarga de la prescripcion,
preparacion, administracion, control y segui-
miento de la terapia. Se garantiza el cumpli-
miento del tratamiento, se controla al paciente
y se garantiza la adherencia terapéutica, lo cual
se traduce en una mayor efectividad y un
crecimiento de la confianza del paciente en la
terapia. Ademas, el paciente esté en contacto
permanente con el personal medico que le
aporta informacion (til para el tratamiento y
para mejorar su calidad de vida.

Segun los resultados de la encuesta, el 90,4%
de los pacientes recibid informacion por parte
del personal sanitario acerca de como atenuar
las posibles molestias del tratamiento recibido
en el Hospital de Dia y al 92,4% de ellos la
informacion le resulto util y facil de comprender.

3l



32

¢Quién me
atendera
mientras reciba
el tratamiento ?

SINTRATAMIENTOS

Las enfermeras le
atenderan y le darén
consejos sobre dieta,
ejercicios, etc

El personal sanitario que trabaja en los Hos-
pitales de Dia esta capacitado para aclarar
cualquier duda o inquietud de los pacientes.

Segun los profesionales sanitarios encuesta-
dos, las principales dudas de los pacientes a
la hora de empezar los tratamientos se centran
en su eficacia (82,7%) y en los posibles efectos
secundarios de la terapia (77,3%). Estas dudas
se minimizan con la informacion que ellos
mismos les proporcionan en el tiempo que
éstos pasan en el Hospital de Dia.

En el Hospital de Dia las enfermeras informan
a los pacientes sobre todo lo relacionado con
la seguridad y los posibles efectos adversos
de los tratamientos. Ademas pueden ofrecer
informacion sobre la dieta y recomendar ejer-
cicios beneficiosos para la salud y la higiene
postural de los pacientes.
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Seguir las
recomendaciones
de su médico y
acudir cada dos
meses a su cita en
el Hospital de Dia

¢Qué puedo
hacer para que
el tratamiento
sea mas eficaz?
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¢Qué les parece
a los pacientes
recibir el
tratamiento en el
Hospital de Dia?

QW

RATAMEENTOS

La mayoria de
los pacientes
cree que es
una ventaja

Para la mayoria de los pacientes, acudir al
Hospital de Dia para recibir el tratamiento es
una ventaja, ya que asi se aseguran de recibir
el tratamiento de una manera adecuada.

Los datos de la encuesta reflejan que un 75%
de los pacientes considera una ventaja poder
acudir al Hospital de Dia a recibir su tratamiento
porque les permite aclarar con el personal
sanitario sus dudas y conocer de primera mano
la evolucion de su enfermedad y los resultados
del tratamiento. Ademas, un 72% nota una
rapida mejoria cuando empieza a recibir las
terapias bioldgicas en estos centros.

El 92% lo considera un espacio cémodo y
adecuado para recibir la medicacion y el 51,3%
de los pacientes opina que el seguimiento
periddico que hacen de su enfermedad en el
hospital les hace sentirse “confiados y seguros”,
mientras que a otros les da una mayor sensacion
de control de su enfermedad (46,1%). Otra
ventaja importante es que tienen la oportunidad
de encontrarse con otros pacientes a los que
se les esta administrando el mismo tratamiento
y con los que pueden intercambiar informacion
y experiencias durante las dos horas que dura
la aplicacion del tratamiento.
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¢Qué puedo
hacer durante
el tiempo que
pasaré en

el centro?

A

AR

MIENTOS

Relajarte,
escuchar masica
o incluso
dormir

La mayoria de los pacientes recomiendan
llevar libros o revistas para leer durante el
tiempo en que se realiza la infusion. Otros
prefieren escuchar masica o ver la television
y también hablar con otros pacientes. Algu-
nos prefieren dormir durante la estancia en
el centro y otros recomiendan comer algo
ligero antes de comenzar el tratamiento.

Segun los resultados de la encuesta a
pacientes con psoriasis que reciben el tra-
tamiento en Hospitales de Dia, el 70% de
los pacientes aconsejaria que trajeran algo
de entretenimiento y ropa comoda que
facilite la administracion del tratamiento.
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¢En el Hospital
de Dia puedo
encontrar
informacion
sobre las
asociaciones de
pacientes?

MIENTOS

riasis.org |

Si, el Hospital
de Dia es un
lugar idoneo
para contactar
con las
asociaciones de
pacientes

En el Hospital de Dia los pacientes pueden
entrar en contacto con las asociaciones de
pacientes con psoriasis. De esta manera se
integran en un grupo que comparte sus
vivencias, inquietudes y problemas. Ademas
reciben asesoria sobre temas legales, l0dicos
y sanitarios. El 75% de los pacientes que
participaron en la encuesta aseguraron que
les gustaria obtener informacion sobre aso-
ciaciones de pacientes con psoriasis.

Accion Psoriasis es una asociacion sin
animo de lucro que tiene como principal
objetivo luchar contra la psoriasis y esta
integrada por afectados y familiares. Ademéas
facilitan informacion y dan apoyo a los
pacientes para mejorar su calidad de vida.
Accién Psoriasis esta afiliada a Europso
(Federation of European Psoriasis Associa-
tions) y a IFPA (International Federation of
Psoriasis Associations).

Para mas informacion consulte en su
pagina web: www.accionpsoriasis.org o en
el teléfono 93 280 46 22.
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