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Presentacion

Jaume Juncosa
Presidente

Santiago Alfonso
Director

El 2021 hasido un ano fuertemente marcado por la pandemia
de COVID-19. Tras dos anos de pandemia, los pacientes

de psoriasis y artritis psoriasica seguimos sufriendo las
consecuencias de un sistema sanitario fuertemente estresado
que hacen que la actividad de nuestra asociacion sea todavia
transcendental para hacer llegar nuestra voz a todos los
colectivos de influencia.

En estos doce meses hemos seguido impulsando la actividad
online de la asociacion a través de las jornadas del mes de la
psoriasis, del dia mundial, de las campanas de sensibilizaciéon
y concienciacién y de las conferencias digitales y formaciones
en todo el territorio. Con el apoyo de las redes sociales, en
donde seguimos creciendo en seguidores, nuestro mensaje
estd llegando a cada vez mas personas.

Porque, como decia el lema del Dia Mundial de la Psoriasis,
“Unidos actuamos”.

Afectuosamente,
Jaume Juncosay Santiago Alfonso
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Qué es Accion Psoriasis

1 Unaasociacién declarada de utilidad 5 Una asociacion con vision de futuro
publica cuyo objetivo es hacer visible la y con ganas de seguir haciendo las
psoriasis y la artritis psoriasica en todas cosas bien.

sus formas y consecuencias.
6 Una asociacion con historiay con
2 Unaentidad préximay cercana a una valiosa herencia de servicio,
las personas con psoriasis, artritis conocimiento y capital humano.
psoridsicay sus familiares.
8 Representante de los pacientes

3 Un referente informativo sobre todo lo entre las autoridades sanitarias y las
que se refiere a la enfermedad y mas all3, instituciones.
actuando dentro de todo el territorio
nacional.

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



o SOBRE NOSOTROS
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SOBRE NOSOTROS

Informacion economica

64%

Financiacion
privada

19%

Fondos propios

INGRESOS

CUOTAS SOCIOS 100.500,00 € 29,02%
DONACIONES 41.300,00 € 11,93 %
PRESTACION DE SERVICIOS 18.000,00 € 5,20 %
PATROCINIO Y COLABORADORES 184.000,00 € 53,13%
OTROS INGRESOS 2.500,00€ 0,72 %
TOTAL 346.300,00 € 100,00 %



SOBRE NOSOTROS

Junta directiva

| (S 503
JAUME JUNCOSA MONTSE GINES ANGELES DIAZ JAUME AIXALA SANTIAGO ALFONSO
PRESIDENTE VICEPRESIDENTA 1¢ VICEPRESIDENTA 2° TESORERO DIRECTOR
Y SECRETARIA

ANTONIO MANFREDI
VOCAL

EUSEBI CASTILLO
VOCAL

El 26 de octubre se llevé a cabo la Asamblea
General Ordinaria de Accion Psoriasis, donde se
aprobaron el informe de actividades realizadas, las
cuentas anuales y el presupuesto del ejercicio.

En el informe sobre la marcha de la asociacién

se destaco el crecimiento en las redes sociales,
con 42.000 seguidores en los canales de Accién
Psoriasis, 10.200 en Instagram y un incremento en
esta ultima red social de casi el 72% en este ano.

Equipo

Junta directiva

Presidente: Jaume Juncosa

Vicepresidenta 1%: Montserrat Ginés
Vicepresidenta 2? y secretaria: Angeles Diaz
Tesorero: Jaume Aixala

Vocal: Eusebi Castillo

Vocal: Antonio Manfredi

Vocal: David Trigos

Asesor médico: Dr. Miquel Ribera

MIQUEL RIBERA
ASESOR MEDICO

DAVID TRIGOS
VOCAL

Los contenidos informativos para los pacientes,
la difusion de la enfermedad psoridsica entre la
sociedad, y la comunicacién al mundo sanitario
y al colectivo social son fundamentales, y varias
intervenciones valoraron positivamente la labor
llevada a cabo.

También el hecho de que con una infima parte de
los recursos de que disponen, Accién Psoriasis
ocupa una posicién por logros y capacidad de
influencia entre las primeras del mundo.

Equipo técnico

Director: Santiago Alfonso

Comunicacién: Juan Carlos Esteban y Nati Pareja
Proyectos y RRII: Bianca Casado

Social Media: Elisenda Coll

Atencion al paciente: Neus Escachx y Maite Gil
Controller: Héctor Planas
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En el marco del Mes de la Psoriasis, que se
celebro durante el mes de mayo, Accion
Psoriasis organizé con profesionales sanitarios
las XXV jornadas online bajo el lema “Pasando a
la accién”. El fin de este ciclo es que el paciente
de estas patologias conozca su enfermedad, el
manejo y los avances terapéuticos.

Entre los temas tratados estuvieron latoma de
control por parte del paciente de su enfermedad,
la atencién primaria en la enfermedad
psoriasica, cdmo ha afectado la pandemia de
COVID alos pacientes de psoriasis y artritis
psoriasicay lainnovacion en la enfermedad.
Para abordar todos estos temas se conté con

la participacion de perfiles muy diversos de
profesionales sanitarios que ayudaron adar una
imagen global de la situacién actual de estas
enfermedades en Espana.

MES DE LA PSORIASIS 2021

Pasando a la accion

XXV Jornadas online (&-A5530

Las jornadas, que se realizaron online, se
difundieron a través de la pagina web de
Accién Psoriasis, de nuestro canal de Youtube
de Accién Psoriasis y de los perfiles en redes
sociales con el objetivo de llegar a la maxima
audiencia.

Precisamente, en redes sociales se lanzé la
campana #QueremosQue en la tanto pacientes
como profesionales sanitarios enviaron
mensajes en video con temas de interés para
los afectados y sus familias.

Todas las conferencias se pueden volver a ver
en el canal de Youtube de Accién Psoriasis:

VER JORNADAS

Q)


https://www.youtube.com/watch?v=3xXW9wi_B2w
https://www.youtube.com/watch?v=3xXW9wi_B2w

o NUESTRA ACTIVIDAD

Dia Mundial de la Psoriasis

Bajo el lema “Unidos actuamos”, el 29

de octubre celebramos el Dia Mundial

de la Psoriasis y la Artritis Psoriasica. En
esta ocasion se dio prioridad a destacar
laimportancia que tiene para el paciente
controlar y visibilizar su enfermedad, y ala
unioén en un colectivo que retina y muestre
las necesidades que aun quedan por cubrir de
las personas afectadas, muchas de las cuales
no estan siendo tratadas o estan recibiendo
un tratamiento insuficiente para el nivel de
gravedad de su patologia.

Como parte de las acciones de sensibilizacion,
en redes sociales se emitieron mensajes
institucionales de sociedades cientificas con
mensajes de apoyo al paciente, materiales de
informacion para medios de comunicaciony de
difusion, ponencias informativas, entrevistas y
directos con profesionales sanitarios.

Todas las conferencias del Dia Mundial de
la Psoriasis y de la Artritis Psoriasica estan
disponibles en nuestro canal de Youtube:

VER CONFERENCIAS

Q)
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https://www.accionpsoriasis.org/emisiones-y-videos-dia-mundial-de-la-psoriasis-2021.html
https://www.accionpsoriasis.org/emisiones-y-videos-dia-mundial-de-la-psoriasis-2021.html

PSOY -
Mejorando

la vida y las
emociones de
las personas
con psoriasis

@

MEJORANDO LA VIDA
Y LAS EMOCIONES DE LAS
PERSONAS CON PSORIASIS

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

PSQY es un ciclo de talleres online sobre educacién psicoemocional
destinado a los pacientes con psoriasis y a sus familiares.
Coordinado por Sandra Ros, psicéloga del Hospital de la Santa Creu
i Sant Pau de Barcelona, varios especialistas ofrecen herramientas
y recursos de autocuidado para lograr un mejor control y gestion
emocional de la enfermedad.

En laweb de Accién Psoriasis se pueden consultar los talleres completos
donde los pacientes con esta patologia y sus familiares pueden aprender
aentrenar las habilidades comunicativas, preparar la visita con el
profesional sanitario y mejorar su salud mediante la autogestion.

El ciclo consta de estas 4 sesiones:

- Cémo podemos adaptarnos a la psoriasis.

- Aspectos psicoldgicos y planificacion familiar en la consulta
del dermatélogo.

- Autoestimay psoriasis: qué es y como potenciarla.

- Resolvemos tus dudas.

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

CON LA COLABORACION DE JANSSEN
TALLERES PSOY

Declarate a tu
dermatologo

“Declarate” es unainiciativa que anima a los pacientes con psoriasis
a hablar con su dermatélogo. Es un proyecto centrado en la
importancia de comentar al médico y declararse sobre la realidad
de laenfermedad y como afecta en el dia a dia, no sélo fisica, sino
también social y emocionalmente.

Esta protagonizada por pacientes con psoriasis que cuentan como
han logrado declarar el impacto de su enfermedad a su dermatélogo
y han vuelto a enamorarse de su piel. Cuenta con el aval de un
Comité de Expertos en el cuidado de la psoriasis, que proporcionan
su conocimiento y experiencia en todo el desarrollo cientifico del
proyecto.

En la web www:. hay historias de declaracién
en boca de los pacientes protagonistas, informacion, herramientas
Utiles para entender y gestionar la relacién con la psoriasis, asi como
consejos para preparar la consulta con el dermatoélogo.

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

CON LA COLABORACION DE ABBVIE
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https://accionpsoriasis.org/psoy/
https://accionpsoriasis.org/psoy/

Mi Piramide,
mi Salud

|

CONTIGO
CREAREMOS

PSORIASIS

14

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

Mi piramide, mi salud es un proyecto pensado para mejorar la
calidad de vida de los pacientes a través de la creacién de una
piramide de alimentacién hecha a la medida de sus necesidades, y
para que tengan siempre a mano una herramienta que les ayude a
mejorar los sintomas y a vivir plenamente.

Los pacientes contestan a una encuesta que faculta crear una
herramienta especifica y de uso practico que incorpora habitos
alimentarios mas saludables en su vida de forma rapida, sencillay
objetiva.

CON LA COLABORACION DE ALMIRALL
VER WEB

Entender la
psoriasis desde
el Modelo
Afectivo-Efectivo

Los procesos patoldgicos varian para cada persona, por eso es
necesario abordar el diagnéstico y tratamiento de la enfermedad
colocando al paciente en el centro del sistema sanitario. Partiendo
de esta premisa, “Entender la psoriasis desde el Modelo Afectivo
Efectivo” recoge el andlisis de la realidad de la enfermedad
psoriasica en Espana bajo el paraguas de este modelo.

El trabajo recogido en este libro constituye una herramienta capaz
de proponer medidas facilitadoras centradas en el paciente y
proyectadas hacia las organizaciones sanitarias. Para su realizacion
se ha contado con la participacion de mas de 60 especialistas.

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

CON LA COLABORACION DE

JANSSEN Y CATEDRAS EN RED )
VER PUBLICACION


https://www.mipiramidemisalud.es/
https://www.accionpsoriasis.org/recursos/publicaciones/otras-publicaciones.html
https://www.mipiramidemisalud.es/
https://www.accionpsoriasis.org/recursos/publicaciones/otras-publicaciones.html
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Acciones de difusion

Psoriasis sin
limites

SIN LIMITES

-------------------------------------------------------------------------------------

Psoriasis sin limites es un programa que pretende concienciar sobre
la psoriasis y la artritis psoridsica a través de diferentes contenidos
recogidos en la pagina web.

El objetivo es ofrecer a los pacientes informacién y claves para
poder tener un diagndstico precoz, consejos para el dia a diay cémo
preparar la visita al médico. Ademas, se puede hacer el test PURE4
para conocer el nivel de afectacién de la enfermedad en la calidad de
vida y hacer, asi, mas efectiva la visita al especialista, ya que muchos
pacientes no asocian el dolor articular a un posible desarrollo de
artritis psoriasica.

CON LA COLABORACION DE NOVARTIS

IR A LA WEB

Formacion online
“Respuesta
Psoriasis”

RESPUESTA §
PSORIASIS

Voces expertas cerca de ti

Respuesta Psoriasis es un proyecto de formacion online, impartido
por especialistas expertos en esta patologia, donde los asistentes
tienen acceso directo a informacién sobre los temas mas relevantes
en torno ala psoriasis.

Estainiciativa nace con el objetivo de cubrir las necesidades de
conocimiento del paciente y sus familiares, a fin de resolver todas
las dudas que se les plantean habitualmente al enfrentarse a su
enfermedad. Durante las sesiones se trataron aspectos como qué
es la psoriasis y qué no, el presente y futuro del tratamiento, tipos,
sintomas, problemas asociados o qué es la artritis psoridsica, y al
final de cada sesion los asistentes pudieron resolver sus dudas en
directo.

Durante el 2021 se realizaron 5 talleres online con la participacion
de los doctores José Carlos Ruiz Carrascosa, Eva Vilarrassa Rull,
Pablo Coto Segura, Rubén Queiro Silvay Marta Ferran Farrés.

CON LA COLABORACION DE ABBVIE

IR A LA WEB


https://accionpsoriasis.org/respuestaspsoriasis/
https://accionpsoriasis.org/respuestaspsoriasis/
www.accionpsoriasis.org/psoriasissinlimites/. 
www.accionpsoriasis.org/psoriasissinlimites/.

Acciones de difusion

Estudio IPSO

o

ESTUDIO IPSO

Impacto de la covid-19 en la
PSOriasis y la artritis psoriasica

— DR. MIQUEL RIBERA PIBERNAT —
Mayo 2021

-------------------------------------------------------------------------------------

El Estudio IPSO permite conocer las consecuencias de la pandemia
en pacientes de psoriasis y artritis psoridsica, en relacién con su
enfermedad vy la asistencia sanitaria recibida. Se llevé a cabo entre
el 23 de noviembrey el 4 de diciembre de 2020, y se obtuvieron
un total de 603 encuestas validas de pacientes adultos con estas
enfermedades en tratamiento con farmacos sistémicos.

Ademas de los efectos propios de la COVID-19, esta pandemia ha
cambiado muchos aspectos de la asistencia sanitaria. Especialmente
durante la primera ola, muchos pacientes no pudieron acudir a sus
consultas habituales al hospital o a los centros de atencién primaria
y de especialidades. Otros tuvieron problemas para recoger sus
medicaciones o para su administraciéon en los centros sanitarios.

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

CON LA COLABORACION DE AMGEN

VER ENCUESTA

Un ano mas, recuperamos la campana de verano #Destapate2021
y le afnadimos nuestros #BuenosMomentos para demostrar que la
psoriasis no impide destaparse.

Con esta campana invitamos a todas las personas con psoriasis y
artritis psoriasica a compartir fotografias en sus perfiles de redes
sociales, con las etiquetas #Destapate21 y #BuenosMomentos,
en las que se les veia encontrando la paz y el relax durante sus
vacaciones veraniegas: en la playa, haciendo deporte, leyendo,
compartiendo momentos con sus familiares y amigos. El objetivo
es normalizar la psoriasis en una época del ano en que muchos
pacientes sufren por tener que mostrar su cuerpo.

Las ilustraciones de la campania fueron realizadas por nuestro socio
Juan José Fernandez Guzman.

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

VER CAMPANA
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https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/894-destapate21-y-misbuenosmomentos.html
https://www.accionpsoriasis.org/images/2021/abril/Encuesta_IPSO_Acci%C3%B3n_Psoriasis.pdf
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/894-destapate21-y-misbuenosmomentos.html
https://www.accionpsoriasis.org/images/2021/abril/Encuesta_IPSO_Acci%C3%B3n_Psoriasis.pdf

Acciones de difusion

#Vivomipiel

iel
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=
-
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Durante la edad fértil, la psoriasis en mujeres puede llegar

a condicionar su sexualidad, su deseo de ser madres o sus
posibilidades de experimentar la lactancia materna. Actualmente,
existen tratamientos que permiten que la psoriasis no elija por ellas,
dandoles la oportunidad de recuperar sus planes y sus decisiones.

#VivoMiPiel pretende concienciar sobre el impacto de la psoriasis
en lavida de la mujer. Para ello hemos reunido a 5 mujeres con
psoriasis, que han contado abiertamente su vivencia con la
enfermedad, y a tres dermatélogos que ofrecen su vision como
especialistas.

A la campana también se ha sumado el equipo de futbol femenino
del Atlético de Madrid donde las jugadoras quieren demostrar

que, al igual que en la psoriasis, lo importante es trabajar en equipo
para superar los retos y poder vivir una vida sin limitaciones. Las
jugadoras Sheila Garcia y Claudia Iglesias respaldaron esta campana.

CON LA COLABORACION DE UCB
IR A #VIVOMIPIEL

Moderna de
Pueblo

Hasta aqui las reacciones mas incémodas...
pero buena, no todas son malas.

.‘..‘w-gum que n‘q‘_
te doy 2

La dibujante Moderna de Pueblo ha publicado en Instagramy
Facebook unas ilustraciones que tienen el objetivo de sensibilizar
acerca de la psoriasis. Tan sélo 24 horas después de su publicacion,
el post de esta artista habia tenido 100.000 visualizaciones y “me
gusta”.

En las ilustraciones se muestra la realidad que viven diariamente
muchos de los pacientes con psoriasis y como el desconocimiento
acerca de la enfermedad puede influir negativamente en su
autoestimay confianza.

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

CON LA COLABORACION DE JANSSEN

VER ILUSTRACIONES


https://ucbcares.es/pacientes/psoriasis/vivomipiel
https://www.accionpsoriasis.org/images/2021/Ilustraciones_Moderna.pdf
https://ucbcares.es/pacientes/psoriasis/vivomipiel
https://www.accionpsoriasis.org/images/2021/Ilustraciones_Moderna.pdf

Acciones de difusion

Claro

Claro es un programa que ayuda a pacientes con psoriasis a mejorar
su bienestar emocional a través de una experiencia positiva,
dindmicay divertida.

Estructurado a partir de 7 apartados, Claro dispone de juegos
interactivos, actividades, meditaciones guiadas y herramientas para
crear comunidad y lograr metas concretas enfocadas a mejorar el
bienestar emocional de las personas con psoriasis.

Para poder acceder al programa es necesario registrarse
previamente y responder un cuestionario que permite orientar al
usuario hacia los contenidos mas adecuados a sus necesidades.

https://www.clarobyalmirall.com/es/

CON LA COLABORACION DE ALMIRALL
VER NOTICIA

Podcast:

Serie de podcast donde se analizan, a través de las opiniones de
diferentes agentes, los cambios necesarios en el sistema de salud
tras la pandemia. En todos se tiene en cuenta al paciente como
protagonista y beneficiario de las mejoras.

La serie toma el titulo del camino interior que emprenden los
pacientes de psoriasis y de artritis psoriasica, sus familiares y los
profesionales sanitarios que, en su dia, siguieron las etapas del
camino de Santiago.

Todos los capitulos estan disponibles en el canal de Youtube de
Accién Psoriasis y en las principales plataformas de podcast.

CON LA COLABORACION DE JANSSEN

ESCUCHAR PODCASTS


https://www.youtube.com/results?search_query=EL+BUEN+CAMINO+PODCAST
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/921-el-programa-claro-ayuda-a-mejorar-el-bienestar-emocional-de-los-pacientes-con-psoriasis.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/921-el-programa-claro-ayuda-a-mejorar-el-bienestar-emocional-de-los-pacientes-con-psoriasis.html
https://www.youtube.com/results?search_query=EL+BUEN+CAMINO+PODCAST
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Acciones de difusion

La actividad de Accion Psoriasis también tiene un impacto en los medios de comunicacion,
tanto en los medios generalistas como en publicaciones especializadas del dmbito de la
salud. Durante el 2021 conseguimos 150 impactos en prensa escrita, prensa digital,
blogs y programas de radio y television que nos ha permitido ganar mas proyeccion
publica, generar notoriedad y reforzar nuestro mensaje a nivel nacional y regional.

Una ‘caprichosa’ compaiiera de vida

Entre un 0,3% y un 1% de la poblacién padece artritis psoridsica,

una dolencia erdnica asociada a la psoriasis que provoca la
inflamacién de las articulaciones y cuyo conocimiento ha avanzado
mucho en los tltimos afios

Buenos dias
Canarias TV ] ] |

#H-___,

= | p

Cuando una enfermedad de la piel amenaza
al placer en la intimidad

La psoriasis condiciona la vida de las personas que la padecen.
Puede limitar sus carreras profesionales, reducir sus circulos
sociales o afectar a sus relaciones sexuales, aungue los doctores
aseguran que hay herramientas que ayudan a superar estas
situaciones

EN DIRECTO —_

Accion Psoriasis celebra sus XXV
Jornadas dirigidas a pacientes y
familiares

¢Qué es y cOmo se trata la psoriasis?

Esta enfermedad de la piel, con consecuencias no solo fisicas sino
también emocionales, afecta ya a un millén de personas en nuestro
pais

5 |

%

¥ 4

4

Coger la bicicleta para todo menos para
ir al médico

Los ejercicios cortos pero intensos activan el sistema
inmunoldgico y pueden reducir un 30% los efectos de
enfermedades como la psoriasis. Los especialistas
recomiendan completarlos con una dieta alejada de grasas
malas, aziicar y ultraprocesados para mejorar la vida de los
pacientes

En este sentide, Montse Ginés, pu
icoprasidanta de Accién Psoriasis,
gy recordado “que siempre es duno
I_G Goceta ptar una enfermedad cronica y  [ERSERESR
a paciente 1o vive de una mansra
prente”. “La psoriasis va mas
4 de la piel y es una enfarmadad
fQue puede ser grave y que puede
tener un fuerte impacto en la calidad
de vida los pacientes”, ha afiadide. B
En ol caso de la artritis psoridsica
puede llegar & suponer falta de
autonomia. "A veces ensefiamos

Montse Ginds, vospresdents de Accibn Psoriasis



Reuniones con
consejerias de
salud - NEXT

&7
ENCUESTA

)
PSORIASIS

fus

Los resultados de la encuesta NEXT Psoriasis sobre necesidades y
expectativas de personas con psoriasis y artritis psoriasica que se
realizé en el 2019 puso sobre la mesa dos aspectos que no podemos
olvidar: el alto impacto en |a calidad de vida de las personas que las
padeceny la deteccién de importantes necesidades no cubiertas.

Durante el 2021, desde Accion Psoriasis nos hemos reunido con
consejeros de sanidad en la mayoria de las comunidades auténomas
de Espafa para mostrarles las conclusiones de este estudio, y
trasladarles nuestra preocupacién por las diferencias en el abordaje
de laenfermedad e inequidades en el acceso a las diferentes
opciones terapéuticas existentes, dependiendo de la comunidad
autéonoma en la que resida el paciente.

VER NOTICIA

Foros
Autonomicos de
Psoriasis

Durante el 2021 se realizaron 8 Foros Autondmicos de Psoriasis,
organizados por El Correo Farmacéutico y Accion Psoriasis, donde
expertos de cada una de las comunidades auténomas en las que se
realizan abordan el manejo y el tratamiento de la psoriasis y de la
artritis psoriasica.

Estos foros son el espacio ideal para abordar la humanizacion de

la asistencia de los pacientes y para presentar el Modelo Afectivo
Efectivo que se describe en el libro “Entender la psoriasis desde el
Modelo Afectivo Efectivo”, el cual especifica como debe ser la forma
de cuidar y curar al paciente como persona, con base en la evidencia
cientifica, incorporando la dimensién de la dignidad y la humanidad
del paciente, estableciendo una atencién basada en la confianza y
empatia, y contribuyendo a su bienestar y a los mejores resultados
posibles en salud.

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

LEER LIBRO
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https://www.accionpsoriasis.org/investigacion/encuestas/826-next-psoriasis-mismas-necesidades-de-los-pacientes-pero-diferente-acceso-en-cada-region.html
https://www.accionpsoriasis.org/investigacion/encuestas/826-next-psoriasis-mismas-necesidades-de-los-pacientes-pero-diferente-acceso-en-cada-region.html
https://www.accionpsoriasis.org/recursos/publicaciones/otras-publicaciones.html
https://www.accionpsoriasis.org/recursos/publicaciones/otras-publicaciones.html
https://issuu.com/accionpsoriasis/docs/libro_ae
https://issuu.com/accionpsoriasis/docs/libro_ae
https://issuu.com/accionpsoriasis/docs/libro_ae
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| ESCUG'O de DermayitSaIud, el Servicio de Dermatologia del Hospital Viamed

R Santa Angela de la Cruz (Sevilla), organizé durante el mes de febrero
Pacientes un ciclo de webinars dirigido a profesionales de la salud implicados
con PsoriaSis en el manejo de pacientes con psoriasis. Durante las diferentes

sesiones se abordaron temas como las claves diagnésticas y
VIAMED Santo terapéuticas, los criterios de derivacion, el impacto psiquicoy
AﬂgG'O de la emocional y los cuidados especificos de enfermeria.

Cruz Antonio Manfredi, paciente de psoriasis y vocal de la Junta directiva
de Accion Psoriasis, fue el encargado de realizar una de estas
sesiones en las que expuso su experiencia como paciente bajo el
titulo “Mi mundo con psoriasis... y sin ella”.

Parﬁcipqcién La Fundacion Gaspar Casal organizé del 11 al 13 de mayo el
l E 11’ encuentro “Gestién del Medicamento: Vision multidisciplinar de la
en el encuentro Psoriasis”, en el que se debatié sobre como seguir trabajando para

Gesﬁén del lograr una atencion especializada, integral y coordinada por parte
de los equipos multidisciplinares que atienden a los pacientes con

Medicamento enfermedad psoriasica.

Santiago Alfonso, director de Accion Psoriasis, participd como
ponente en la mesa redonda “Gestion de la Innovacién en Psoriasis”
para reivindicar los derechos de los pacientes de psoriasis y artritis
psoriasica.




VIl Foro de
Entidades de
Novartis

El 13 de mayo se celebré el VIl Foro de Entidades, un encuentro
virtual donde se hablé sobre el acceso a la innovacién en Espana con
el objetivo de visibilizar cudl es la realidad de los pacientes durante
la pandemia.

El encuentro se dividid en dos partes que trataron temas distintos
como el avance en la participacion de los pacientes en el acceso
alainnovaciony PREMS y PROMS o el valor de la generacion de
evidencia basada en el paciente.

Accién Psoriasis fue una de las asociaciones de pacientes que
participo.

CON LA COLABORACION DE NOVARTIS
VER NOTICIA

Montse Ginés, vicepresidenta de Accién Psoriasis, fue invitada por
la Universitat Internacional de Catalunya a participar como ponente
en unade las clases del grado en Enfermeria el 30 de mayo de 2021.
La charla pudieron seguirla 15 alumnos de forma presencial y 50
mas a través del streaming.

Ginés explicé su vivencia como paciente de psoriasis y de artritis
psoriasicay explicd la labor que Accién Psoriasis realiza para
mejorar la calidad de vida de los pacientes de estas enfermedades y
de sus familiares.

Este tipo de acciones nos ayudan a sensibilizar y concienciar sobre
nuestra enfermedad a los futuros profesionales de la enfermeria.

VER NOTICIA
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https://www.actasanitaria.com/industria-farmaceutica/los-pacientes-reivindican-un-rol-mas-activo-en-investigacion-biomedica-y-acceso-a-innovacion_1584280_102.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/886-vicepresidenta-de-accion-psoriasis-en-la-uic.html
https://www.actasanitaria.com/industria-farmaceutica/los-pacientes-reivindican-un-rol-mas-activo-en-investigacion-biomedica-y-acceso-a-innovacion_1584280_102.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/886-vicepresidenta-de-accion-psoriasis-en-la-uic.html

Jornada para
farmaceéuticos en
el COF Zaragoza

Junto al Colegio Oficial de Farmacéuticos de Zaragoza (COFZ)
se llevé a cabo lajornada “Psoriasis: mas alla de la piel”, en
el marco de las actividades del Mes de la Psoriasis.

Las ponencias versaron sobre “Comorbilidades y riesgo
cardiovascular en psoriasis”, a cargo del Dr. Alvaro Gonzalez
Cantero, dermatélogo del Hospital Universitario Ramén y Cajal
(Madrid); y “La piel, 6rgano de relacion”, por la Dra. Lucia Tomas
Aragonés, del departamento de psicologia de la Universidad de
Zaragoza.

En la imagen, de izquierda a derecha: Virginia Barrau, Raquel Garcia,
Santiago Alfonso.

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

VER NOTICIA

Congreso de
Humanizacion -
Humans

o

La Humanizacion,
ciencia con corazon

Participamos en el Primer Congreso Internacional de la
Humanizacion de la Asistencia Sanitaria, organizado por la
Fundacion Humans, en una mesa sobre humanizacion en la atencion
alas personas con psoriasis moderada por el presidente de la
Fundaciéon Humans y con la presencia del secretario del Grupo de
Psoriasis de la Academia Espanola de Dermatologia, el Dr. Pablo de
la Cueva.

La Fundacién Humans tiene como objetivo facilitar los procesos
de humanizacién en las organizaciones sanitarias, en las actitudes
profesionales y en los procesos organizativos de los centros
asistenciales.

CON LA COLABORACION DEL LILLY

VER NOTICIA
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https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/887-jornada-a-farmaceuticos-de-zaragoza.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/889-accion-psoriasis-en-el-congreso-de-humanizacion.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/887-jornada-a-farmaceuticos-de-zaragoza.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/889-accion-psoriasis-en-el-congreso-de-humanizacion.html

Jornada para
pacientes de
SEMDOR

IBSAL

Bior

Instituto de Investic
edica de Sala
)

¢ Rogelio Gonzélez Sarmiento
{ ""f*'"‘f&," Diregtan Clentitice g ESAL

Enlal Jornada de Pacientes de la Sociedad Espafiola Multidisciplinar
del Dolor -SEMDOR, Accién Psoriasis particip6 en el debate
titulado “Realidad de las asociaciones de pacientes espanolas y los
voluntarios y con los pacientes con dolor y sus familias durante la
pandemia”.

El debate se realizé entre profesionales sanitarios integrantes de
SEMDOR vy representantes de las asociaciones Accion Psoriasis,
Afibrom (fibromialgia), ConArtritis, Foro Espanol de Pacientes y
GEPAC (cancer).

La jornada se realizo virtualmente el 21 de junio de 2021 y se pudo
seguir por el canal de Youtube de SEMDOR.

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

VER NOTICIA

Dialogos por la
Salud: La voz
del paciente
cuenta

I
“ CHRONIC DISEASE

PARTNERSHIP TO FIGHT

Partnership to Fight Chronic Disease (la asociacién parala lucha
contra las enfermedades croénicas) organizo el 28 de julio una
reunion virtual bajo el titulo “Didlogos por la Salud: La voz del
paciente cuenta”. El objetivo era iniciar una reflexién que apoye el
desarrollo de una propuesta de modelo de participacién ciudadana
institucionalizada durante el proceso de toma de decisiones publicas
en materia de salud.

Accidn Psoriasis estuvo representada por Santiago Alfonso, quien
intervino con la ponencia “La democratizacién del proceso de

la toma de decisiones en la salud publica: el rol de los grupos de
pacientes como agentes de cambio”.

La conferencia se transmitio virtualmente para toda Latinoamérica.
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https://www.youtube.com/watch?v=CJqJuF2iRVk
https://www.youtube.com/watch?v=CJqJuF2iRVk

Foro Afectivo

- Efectivo
Imunomediadas
2021

FOROQ

AFECTIVO [ EFECTIVO
INMUNOMEIADAS 2021

Hemos participado en el Il Foro AE Inmunomediadas, en el que se ha
reflexionado sobre como el modelo de atencién sanitaria Afectivo-
Efectivo puede servir al paciente y al profesional sanitario.

Son enfermedades inflamatorias inmunomediadas (IMIDS) Ia
enfermedad de Crohn, |a colitis ulcerosa, |la artritis reumatoide, la
psoriasis o el lupus, que tienen un enorme impacto no solo de forma
directa enlavida del paciente, sino en el conjunto de la sociedad.

CON LA COLABORACION DE MICOF
VER NOTICIA

Tercera
edicion de
Farmalmpulso

@ Farma

Laboralo'io de ideas

Los dias 1y 2 de diciembre de 2021 se celebré en Madrid la tercera
edicién de Farmalmpulso, un laboratorio de ideas con el objetivo de
fomentar, a través de la formacién y el intercambio de experiencias
y proyectos, el papel del farmacéutico hospitalario en el campo de
las IMIDs.

Accion Psoriasis participo en el coloquio “El paciente como eje
central del proceso en salud” junto a destacados profesionales
sanitarios.

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


https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/898-foro-sobre-las-imids.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/898-foro-sobre-las-imids.html

Participacion
en la jornada
de Inmuno
Mediadas
Santander

| Jornada de las enfermedades
Inmuno Mediadas, en el Hospital
Universitario Marqués de Valdecilla

.

% oy
| il o 1
17 de noviembe de 2021
En el Salén Dr. Gémez-Durdn del Hospital

Universitario Marqués de Vuldeclllu
Entrada m; hasta completar aforo

Les asistentes auterizen la cesién de d.l!d l'N'!Did imogen

El Hospital Universitario Marqués de Valdecillas (Santander) acogi6
el 17 de noviembre de 2021 la | Jornada de las enfermedades
inmuno mediadas.

Montse Ginés, vicepresidenta de Accién Psoriasis, participd en la
mesa coloquio “Las asociaciones y los pacientes en las IMID” junto a
otras asociaciones y expertos.

El objetivo de esta jornada fue establecer debates sobre este tipo de
enfermedades entre los pacientes y los profesionales sanitarios.

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

VER NOTICIA

Jornada
Hablemos de
psoriasis

Hablemos

PONENCIAS

Con el objetivo de aumentar el conocimiento general sobre la
enfermedad y de los ultimos avances en tratamientos y cuidados,
desde Accion Psoriasis organizamos la jornada online “Hablemos
de Psoriasis”.

De la mano de expertos se debatié sobre:

- ¢Qué hay de nuevo en psoriasis? Enfermedad IMID y avances
terapéuticos, a cargo de la Dra. Amparo Pérez Ferriols, dermatologa
y jefe clinico de la unidad de fototerapia y fotobiologia del servicio
de dermatologia del Hospital General de Valencia.

- Mas alla de la piel. Abordaje de las comorbilidades asociadas
ala psoriasis a cargo de Dra. Maria del Angel Arroyo, médico de
atencion primaria de la Agencia Valenciana de Salud.

- Cuidando la piel y la articulaciéon. El dia a dia del cuidado de la piel
y la articulacion a cargo de la Sra. M? Luisa Bertomeu, farmacéutica
y vocal de Dermofarmacia del MICOF de Valencia.

CON LA COLABORACION DE

MICOF Y JANSSEN
VER NOTICIA


https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/915-psoriasis-hoy-jornada-online-para-pacientes-y-familiares.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/898-foro-sobre-las-imids.html 
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/915-psoriasis-hoy-jornada-online-para-pacientes-y-familiares.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/913-i-jornada-de-las-enfermedades-inmuno-mediadas-santander.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/913-i-jornada-de-las-enfermedades-inmuno-mediadas-santander.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/913-i-jornada-de-las-enfermedades-inmuno-mediadas-santander.html

Jornada
ISADMU
Enfermedades
Inflamatorias y
Autoinmunes
Sistémicas

ENFERMEDADES INFLAMATORIAS
Y AUTOINMUNES SISTEMICAS

SALO ACTES
COL-LEGI OFICIAL METBES
DE BARCELDNA [COME)

sk ISADMU

Con el objetivo de resolver dudas y ampliar la informacion

sobre como afecta el COVID a las personas con enfermedades
inflamatorias y autoinmunes, el ISADMU del Centro Médico Teknon
- Grupo Quirénsalud organizo virtualmente el 10 de diciembre

la 5% Jornada para Pacientes y Familiares con Enfermedades
Inflamatorias y Autoinmunes Sistémicas.

Através de tres tertulias, especialistas de las areas de dermatologia,
medicina familiar, reumatologia, psiquiatria y neumologia
establecieron un dialogo con representantes de asociaciones de
pacientes. Accién Psoriasis estuvo representada a través de su
vicepresidenta, Montse Ginés, quien participé en la primera tertulia
titulada “Covid19 y vacunas. ;Qué sabemos de la vacunacién en las
enfermedades inflamatorias y autoinmunes sistémicas?”.

-------------------------------------------------------------------------------------

VER NOTICIA

Presencia en
congreso de la
AEDV, la SER y
del GPS de la

La Academia Espanola de Dermatologia y Venereologia (AEDV)
celebré su 48 congreso nacional del 1 al 3 de diciembre en Bilbao.
Accién Psoriasis estuvo presente con un stand para informar y dar
a conocer sus servicios a los mas de 300 expertos que asistieron
durante los 3 dias del evento.

También participamos con stands promocionales en los congresos
de la Sociedad Espafola de Reumatologia que se realizo en Palma
de Mallorcadel 19 al 22 de octubre y en el Congreso Nacional

de Psoriasis, y una ponencia a cargo de Santiago Alfonso en la 6°
reunion del Grupo de Psoriasis de la AEDV, realizado en Madrid el
21y 22 deenero.

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

VER NOTICIA
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https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/771-7-noviembre-en-barcelona-3-jornada-para-pacientes-isadmu.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/917-accion-psoriasis-presente-en-el-congreso-de-la-aedv.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/771-7-noviembre-en-barcelona-3-jornada-para-pacientes-isadmu.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/917-accion-psoriasis-presente-en-el-congreso-de-la-aedv.html
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Revista PSORIASI

Publicacién trimestral dirigida a socios y simpatizantes de la entidad, con
informacion de valor y actualidad sobre la psoriasis y la artritis psoridsica.
Este ano se han editado los nOmeros 104, 105, 106 y 107, también en
formato digital para adaptarnos a la situacion sanitaria.
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Actividad en la red




Actividad en la red 2021
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Twitter

Impresiones
735.700

O

Nuestros tuits fueron
vistos mas de 70.000
veces cada mes

Tweet estrella
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interacciones  retuits
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Post estrella
31.979
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644 387
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TQ

1.003.880

Nuestros posts son
vistos mas de 84.000
veces cada mes




Actividad en la red 2021

- |@| Instagram

Seguidores Impresiones anuales Post estrella
1\ Q 11.076 2.367.081 9.399 1.691

+2 60, 43% alcance likes
EN 3 ANOS T =
n.076 Nuestro contenido es

10.000 rorveressesnsenmsrensensseens visto en Instagram unas

200.000 veces cada mes

6.000

4.000
2.000 -

0

2019 2020 2021

c Youtube

Subscriptores Usuarios Visitas totales
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Visitas en movil
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nuevos en 2021

Cuidado de la piel
#liberatupiel

PSORIASIS




Principales indicadores en redes (KPI)

@or-rmoBoo e %

o * Accion Psoriasis
204m subscriptons
HICH VibEaS LLISTES DE REPRODUCEHS COMUNITAT

Mejorando el presente, faciitando e futuro.

204 visusitncions - T 1 mes

mejorar s cal

2 T T

Usverios/dia 1.200 11.726 impactos 99 126 sesiones

- diarios en redes .
CAPTACION DIARIA  mensajes sobre ALCANCE USUARIOS® ©" la web provenientes

la psoriasis? de REDES SOCIALES*
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 2021. 3 Suma de las impresiones anuales obtenidas en Facebook, Twitter e Insta-
gram y las visualizaciones de Youtube en 2021/365 dias. 4 De las cuales 16.000 son de Facebook,
2.900 de Twitter y 1.800 de Instagram.

Seguimos consolidando nuestra presencia online

Cadadia nos siguen 20 usuarios nuevos en redes, siendo Instagram
la que ha conseguido mayor crecimiento. En esta red nos hemos
consolidado gracias a colaboraciones como la de Moderna de
Pueblo, cuyas ilustraciones causaron un gran impacto. Facebook
sigue siendo la red social con mas seguidores (23k) y la que mas
trafico atrae a nuestra pagina web. Durante el Dia Mundial de la
Psoriasis conseguimos en Twitter el post con mayor rendimiento de
todo el afio: un video imitando al periodista Angel Martin que
consiguid mas de 70.000 impresiones. En Youtube cerramos el 2021
alcanzando los 3.000 suscriptores.

PSORIASIS

R JGJinlo

WWW.QCCioNpPsoriasis.org




Premios y
nocimientos




\Y/

Accion Psoriasis
y Novartis ganan
un premio por la

campana Psoriasis
sin limites

Enla VIl edicion de los Premios
Somos Pacientes, Psoriasis

sin limites fue premiada

como mejor iniciativa de
concienciacién a la sociedad o
fomento de la investigacion.

La gala, que se celebré en
formato digital debido ala
pandemia, estuvo organizada
por la entidad Somos Pacientes
y la Fundacién Farmaindustria.

El premio reconoce Psoriasis
sin limites como un programa
gue pretende concienciar
sobre la psoriasis y la artritis
psoridsica a través de
diferentes contenidos
recogidos en la pagina

web www.accionpsoriasis.
org/psoriasissinlimites/y

difundidos a través de las
redes sociales. El objetivo

es ofrecer a los pacientes de
estas enfermedades toda la
informaciony las claves para
poder tener un diagndstico
precoz, asi como afrontar las
dificultades del dia a diade su
patologia.

)

Premio a la mejor
estrategia para la
campana “Declarate
por tu piel” en el

Publifestival

Los miembros del jurado del
Publifestival, el festival de
publicidad social, concedieron
a la campana Declarate por
tu piel el premio a la mejor
estrategia en health carey el
premio especial a la agencia
con mejor estrategia para MK
Media.

La gala de entrega de premios
se celebré en el Teatro Larade
Madrid el pasado 29 de junio
de 2021y conté con una amplia
presencia de publico.

Esta campana, que se puede
ver en laweb
www.declarateportupiel.es.

ha sido desarrollada por
Accién Psoriasis y la agencia
MK Media, con la colaboracién
de Abbvie. Entre los objetivos
de esta campana estan mostrar,
através de los testimonios de
personas reales, cual es el viaje
qgue realizan los pacientes de
psoriasis tras su diagnéstico,
cémo aprender a vivir con esta
enfermedad y aportar recursos
para hacerla publicaenel
entorno del paciente de forma
normalizada.

\Y/

Mencion de Honor
en los premios
WINA 2021 para la
campana “Declarate
por tu piel”

La campana Declarate por tu
piel, realizada por MK Media
y Accién Psoriasis con la
colaboracién de Abbvie, fue
premiada con la mencién de
honor en los premios WINA
Festival 2021.

En este certamen de
referencia en la industria de
la publicidad se presentan los
mejores trabajos ideados y
desarrollados por la vertiente
indie de la industria del
marketing, la publicidad y la
comunicaciéon comercial.

Mas de 300 agencias se
presentaron en la edicion de
2021, que se realiz6é de forma
virtual debido a la pandemia
por COVID-19, el pasado 11 de
junio de 2021.

Declarate por tu piel es

una campana que invita a

los pacientes de psoriasis y
artritis psoriasica a volver a
enamorarse de su piel a través
de informacion, recursos y
testimonios de otros pacientes.
Toda lainformacién puede
verse en

www.declarateportupiel.es.
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@ QUIEN NOS AYUDA A HACERLO POSIBLE

sQuiéen nos ayuda a hacerlo posible?

Instituciones comprometidas con la psoriasis y la artritis psoriasica

| - P
4 SociedadEspaiiolas Farmacéuticos S, %
Y Reumatologia T A - e Faenocia Hospiciode == ANEDIDIC

) i
* sefh (/’/nggﬂfg" semFYT ) SEMC -

*y los 52 Colegios Oficiales de Farmacia en el territorio nacional.

Somos miembros con participacion activa en

{75 . [ I e
I§A yw I.eosrgaﬁolde OUNiMiD Pacients

2 EUROPSO Hpacientes
Empresas comprometidas con la psoriasis y la artritis psoriasica

Las empresas, patrocinadores y colaboradores de Accion Psoriasis son compafias
comprometidas con los pacientes y sus familiares. La vinculacion que se establece con

la asociacion es mediante acuerdos de colaboracién que promueven la divulgacion de la
enfermedad a través de diferentes proyectos y campanas. Todo para seguir mejorando la
calidad de vida de los pacientes con psoriasis y artritis psoriasica.

Colaboradores de Accion Psoriasis

~ 1 '
ANGEN ||||| FHO;QE;%S h.d Gebro Pharma

Patrocinadores de Accion Psoriasis
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de psoriasis, artritis psoridsica

Asociacion de pacientes
y familiares
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