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SOBRE NOSOTROS

Presentacion

Jaume Juncosa
Presidente

Santiago Alfonso
Director

Un afo mas os presentamos la memoria de Accién Psoriasis
gue nos sirve para hacer un balance de las campanas,
actividades y acciones que hemos realizado durante estos
doce meses. EI 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 como
pacientes, seguimos percibiendo cada dia, ya que el estrés
causado por la pandemia aun no se ha revertido del todo.

En lo que respecta a nuestra asociacion, el 2022 ha sido

el ano del retorno progresivo a la presencialidad. Desde
Accién Psoriasis hemos retomado nuestro compromiso de
estar presentes en todos los foros donde los profesionales
sanitarios nos han reclamado para llevar la voz de los
pacientes de enfermedad psoridsica. Hemos estado mas
presentes que nunca, combinando la actividad presencial con
un aumento de nuestras campanas online.

Estamos especialmente orgullosos de los resultados
conseguidos con nuestras campanas propias como el Mes de
la Psoriasis y de la Artritis Psoriasica o del Dia Mundial, donde
hemos alcanzado resultados realmente destacables, llegando
a mas personas que nunca. De la misma forma, también hemos
ampliado las campanas de partenariado con otras companias
biofarmacéuticas, entidades sociales y sociedades cientificas.
Nuestra presencia en los medios de comunicacién también ha
sido mas relevante que nunca, asi como en las redes sociales.
Mantenemos nuestro compromiso de sensibilizar y
concienciar acerca de las necesidades que como pacientes de
enfermedad psoriasica.

Afectuosamente,
Jaume Juncosay Santiago Alfonso
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Qué es Accion Psoriasis

Accion Psoriasis estd asociada a Europso (Federation of European Psoriasis Associations)
y a IFPA (International Federation of Psoriasis Associations).

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 a 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...
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Informacion economica

74%

Financiacion

20%

Fondos propios

INGRESOS

FONDOS PROPIOS 87.836,20€ 19,90 %
DONACIONES 2.323,70€ 0,53%
PRESTACION DE SERVICIOS 19.641,44 € 4,45 %
FINANCIACION PRIVADA 32.5522,64€ 73,76 %
FINANCIACION PUBLICA 6.000,00 € 1,36 %
TOTAL 441.323,98 € 100,00 %



SOBRE NOSOTROS

Junta directiva

MONTSE GINES

JAUME JUNCOSA ANGELES DIAZ JAUME AIXALA SANTIAGO ALFONSO
PRESIDENTE VICEPRESIDENTA 1° VICEPRESIDENTA 2° TESORERO DIRECTOR
Y SECRETARIA

ANTONIO MANFREDI
VOCAL

EUSEBI CASTILLO
VOCAL

El 6 de julio de 2022 se llevé a cabo la
Asamblea General Ordinaria de Accion
Psoriasis, que procedié a la aprobacién del
informe de actividades realizadas, las cuentas
anualesy el presupuesto del ejercicio del ano
anterior.

En el informe sobre la marcha de |la asociacion
se destaco el crecimiento en las redes sociales,
el aumento de las visitas a la paginaweby

el gran nimero de actividades de difusion

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

DAVID TRIGOS
VOCAL

MIQUEL RIBERA
ASESOR MEDICO

y concienciacién que se realizaron durante
el 2021, a pesar de seguir en un periodo
ampliamente condicionado por la pandemia.
Gracias al aumento de su actividad online,
Accion Psoriasis aumentod su repercusion
publica.

En la asamblea, que se realizé online debido
ala pandemia, se inscribieron 30 sociosy 14
mas delegaron su voto en el presidente, Jaume
Juncosa.

Equipo técnico

Director: Santiago Alfonso
Comunicacion: Nati Pareja
Proyectos y RRII: Bianca Casado
Social Media: Elisenda Coll
Atencion al paciente: Neus Escachx
Controller: Héctor Planas
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Mes de la Psoriasis y de la Artritis

Psoridsica

—— XXVI JORNADAS ONLINE DE PSORIASIS Y ARTRITI

MES DE LA PSQS

El protagonista,
el paciente

En el marco del Mes de la Psoriasis, en Accidn
Psoriasis organizamos durante el mes de mayo
las XXVI Jornadas de Psoriasis bajo el lema “El
paciente, protagonista”. Con estas jornadas,
pretendemos que los pacientes de estas
enfermedades conozcan mejor su patologia,
asi como dotarlos de recursos para mejorar el
manejo y favorecer su participacion activa.

De la mano de diferentes profesionales
sanitarios, durante ese mes se emitieron
ponencias sobre temas tan diversos como

la medicion de la psoriasis y las opciones
terapéuticas que tienen los pacientes
actualmente, cdmo detectar la artritis
psoridsicay su abordaje terapéutico,
prevencion de las comorbilidades, cuidados de
la piel, habitos saludables y cdmo afrontar el
diagnéstico. El ciclo se clausurd con una mesa
redonda donde tres pacientes de psoriasis y

artritis psoriasica hablaron sobre el dia a diade

su enfermedad, cuales son sus necesidades y
gué reclaman a las diferentes administraciones
publicas o empresas farmacéuticas para
mejorar en el cuidado de esta patologia.

Las jornadas, que se realizaron online, se
difundieron a través de la web de Accién
Psoriasis, de nuestro canal de Youtube y de los
perfiles en redes sociales de la asociaciéon con el
hashtag #MesdelaPsoriasis; con el objetivo de
llegar a la maxima audienciay dar a conocer al
publico en general las necesidades y demandas
de los pacientes.

Todas las conferencias estan disponibles en la
web de Accidn Psoriasis.

VER JORNADAS

Q)

1


https://www.accionpsoriasis.org
https://www.accionpsoriasis.org/xxvii-jornadas-mes-de-la-psoriasis-2022-el-paciente-protagonista.html
https://www.accionpsoriasis.org/xxvii-jornadas-mes-de-la-psoriasis-2022-el-paciente-protagonista.html
https://www.accionpsoriasis.org/xxvii-jornadas-mes-de-la-psoriasis-2022-el-paciente-protagonista.html 
https://www.accionpsoriasis.org/xxvii-jornadas-mes-de-la-psoriasis-2022-el-paciente-protagonista.html
https://www.accionpsoriasis.org/xxvii-jornadas-mes-de-la-psoriasis-2022-el-paciente-protagonista.html
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Dia Mundial de la Psoriasis y
de la Artritis Psoriasica

w" PSORIASIS

DIA MUNDIAL
DE LA PSORIASIS 2022

29

OCTUBRE
2022

Juntos para
la accion

Bajo el lema “Juntos para la accion”,
el 29 de octubre celebramos el

Dia Mundial de la Psoriasis y de la
Artritis Psoridsica. Este ano quisimos
recordar que solo desde la union de
todos los profesionales sanitarios
implicados en el seguimiento y
control de las personas afectadas
por la enfermedad, de los mismos
pacientes, de las asociaciones

de pacientes y de la sociedad se
puede conseguir un mejor control

y visibilizacion de la enfermedad
psoridsica.

En esta edicion, cuando alin seguimos viviendo
las consecuencias de la pandemia, quisimos
dar relevancia al bienestar emocional y ala
salud mental de los pacientes con enfermedad
psoriasica. La psoriasis es una de las
enfermedades no transmisibles que conlleva
un impacto negativo sobre la salud mental, la
calidad de vida y el bienestar emocional de las
personas afectadas.

Como parte de las acciones de sensibilizacion,
en una fecha tan importante para nuestro
colectivo, se organizaron diferentes
actividades y campanas. Como actividad
principal se emitieron en directo 4 ponencias
y 5 podcasts de la mano de expertos
profesionales sanitarios que se abordaron
temas como la afectacion en el dmbito sexual
de la psoriasis, la contribucion del ejercicio



30 mitos y verdodes scbre lo psoricsis
en general y o sexvalidod en p
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fisico en la mejora de la artritis psoriasica, la
alimentacién o los derechos sanitarios en los
pacientes con psoriasis; asi como la aportacion
que las diferentes disciplinas sanitarias tienen
en el cuidado de los pacientes. La principal
novedad de este afno fue un encuentro en
directo a través de nuestro perfil de Instagram
sobre el abordaje del bienestar emocional

de los enfermos de psoriasis y de artritis
psoriasica.

Todas las ponencias y podcasts se pudieron
seguir en directo tanto en la web de Accién
Psoriasis como en el canal de Youtube.
Ademas, desde Accion Psoriasis también
impulsamos otras campanas de divulgacion
y sensibilizacién tanto con empresas
biofarmacéuticas como con otras entidades.
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Asi, de lamano de Janssen realizamos una
campana publicitaria en Youtube paradar a
conocer los problemas de los pacientes a la
poblacién general; participamos en el evento

“The Psoriasis Revolution”; lanzamos la campana
“En la direccion correcta” con la colaboracion de
UCB; participamos en la 6 Jornada para pacientes
y familiares con enfermedades inflamatorias

y autoinmunes sistémicas organizada por el
ISADMU del centro médico Teknon de Barcelona;
y organizamos el “Taller de maquillaje corrector”
dirigido a los farmacéuticos colegiados del Colegio
Oficial de Farmacéuticos de Alicante.


https://accionpsoriasis.org/dia-mundial-de-la-psoriasis-2022.html
https://accionpsoriasis.org/dia-mundial-de-la-psoriasis-2022.html
https://accionpsoriasis.org/dia-mundial-de-la-psoriasis-2022.html
https://accionpsoriasis.org/dia-mundial-de-la-psoriasis-2022.html

PSOY -
Mejorando

la vida y las
emociones de
las personas
con psoriasis

9

MEJORANDO LA VIDA
Y LAS EMOCIONES DE LAS
PERSONAS CON PSORIASIS

B Exem
-

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

PSQY es un proyecto de educacién psicoemocional destinado a
los pacientes de psoriasis y a sus familiares. Bajo la coordinacion
de Sandra Ros, psicologa del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
(Barcelona), varios especialistas imparten talleres mostrando
herramientas y recursos de autocuidado para lograr un mejor
control y gestidon emocional de la enfermedad.

Durante el 2022 se ampli6 el apartado de herramientas de la web
del proyecto con nuevos videos, infografias y material descargable
centrados en la mejora de la gestion del estrés, del impacto
emocional de la psoriasis, la relajacion progresiva de Jacobson o el
mindfulness.

Para apoyar en la difusion del proyecto se grabaron diversos espots
difundidos en Youtube y que recreaban escenas del dia a dia de los
pacientes de psoriasis y artritis psoriasica.

CON LA COLABORACION DE JANSSEN
TALLERES PSOY

Declarate a tu
dermatdlogo

Decldrate es una iniciativa 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.declarateportupiel.es hay historias de declaracion

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
IR A LA WEB

14


https://accionpsoriasis.org/psoy/
https://accionpsoriasis.org/psoy/
www.declarateportupiel.es
https://www.accionpsoriasis.org/liberatupiel/
www.declarateportupiel.es

De piel a piel:
Didlogos médico-
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De Piel a Piel se trata de una serie de conversaciones entre la/

el dermatélogo y la/el paciente dénde se establece un dialogo
alrededor de temas tan importantes como la carga emocional de

la enfermedad, las dificultades del diagndstico, el manejo de las
multiples comorbilidades, asi como la necesidad de una aproximacién
multidisciplinar y laimportancia del trabajo en equipo entre otros.

En los didlogos participaron los pacientes de psoriasis y artritis
psoriasica, Miguel Angel Romero y Montse Ginés, y los especialistas
en dermatologia Anna Lépez, del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau;
y Fernando Gallardo, del Hospital del Mar.

Todos los videos estan disponibles en el canal de Youtube de Accién
Psoriasis.

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

CON LA COLABORACION DE AMGEN
VER VIDEOS

El cuidado de la piel es basico para los pacientes con enfermedad
psoriasica. Por ello, desde el espacio web #Liberatupiel se ofrecen
consejos e informacién practica sobre distintos temas relacionados
con la patologia, laimportancia que adquiere la hidratacion y el
cuidado especifico de la piel en las personas afectadas de psoriasis,
como parte esencial en el tratamiento de la enfermedad.

Cada uno de los temas cuenta con un articulo cientifico, elaborado
por dermatdlogos, una ficha de consejos practicos y un video en el
que un paciente cuenta su experiencia'y como se cuida la piel. Todos
los contenidos estan avalados por dermatélogos.

CON LA COLABORACION DE ISDIN

IR A LA WEB


https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/944-de-piel-a-piel-dialogos-medico-paciente.html 
https://www.mipiramidemisalud.es/
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/944-de-piel-a-piel-dialogos-medico-paciente.html 
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/944-de-piel-a-piel-dialogos-medico-paciente.html
https://www.accionpsoriasis.org/liberatupiel/
https://www.accionpsoriasis.org/liberatupiel/
https://www.accionpsoriasis.org/liberatupiel/

PSOValue

S0 ALUE

EL VALOR DE UNA RESPUESTA ADECUADA
ALAPSORIASIS
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El proyecto PSOValue desea convertirse en un punto de partida para
un abordaje mas integral y social de las necesidades del paciente
con psoriasis, yendo mas alla de lo clinico y considerando todos los
elementos de la calidad de vida del paciente afectado.

En el documento final del proyecto se refleja un profundo analisis de
las necesidades no cubiertas en psoriasis y se aborda el valor clinico,
econémico y social que supone lograr una respuesta sostenida en el
tratamiento de esta patologia dermatoldgica.

Durante el 2022 se realizé la presentacion ante los medios de este
proyecto, desarrollado conjuntamente con la Fundacién Weber y se
presentd en una jornada con mesas de debate ante representantes
politicos, sociales y del sector sanitario.

CON LA COLABORACION DE UCB

VER PROYECTO

Ocuilta. Intriga
a flor de piel

Oculta. Intriga a flor de piel es una serie de ficcién en formato podcast
gue tiene como objetivo contribuir a la visibilizacidon y normalizacién
de la psoriasis y de la artritis psoridsica. A través del género del
thriller policiaco y en 10 capitulos, nos cuenta una historiaen la

gue una detective privada trabaja en la busqueda de una joven con
psoriasis que ha desaparecido. Al conocer que la chica padece esta
enfermedad, |la investigadora, gracias a su propia experiencia con
artritis psoriasica, realiza una serie de pesquisas en el ambito clinico
gue aportan pistas sobre su paradero.

El proyecto ha contado con la participacion de diversos profesionales
sanitarios que han realizado cameos interpretando personajes
relacionados con su especialidad y uno de sus guionistas ha sido
Antonio Manfredi, periodistay vocal de la Junta directiva de Acciéon
Psoriasis.

Todos los capitulos estan disponibles en las principales plataformas de
podcasts, en laweb de Accion Psoriasis y en el canal de Youtube de Amgen.

CON LA COLABORACION DE AMGEN

ESCUCHAR PODCAST


https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/944-de-piel-a-piel-dialogos-medico-paciente.html 
https://www.mipiramidemisalud.es/
https://accionpsoriasis.org/psovalue.html
https://www.accionpsoriasis.org/oculta-serie-podcast.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/944-de-piel-a-piel-dialogos-medico-paciente.html 
https://accionpsoriasis.org/psovalue.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/944-de-piel-a-piel-dialogos-medico-paciente.html 
https://www.accionpsoriasis.org/oculta-serie-podcast.html
https://www.accionpsoriasis.org/recursos/publicaciones/otras-publicaciones.html
https://www.accionpsoriasis.org/recursos/publicaciones/otras-publicaciones.html
https://www.accionpsoriasis.org/oculta-serie-podcast.html

C|Or0 Claro es un programa que ayuda a pacientes con psoriasis a mejorar
su bienestar emocional a través de una experiencia positiva,
dinamicay divertida.

El programa, que se estructura a través de una web que consta de 7
apartados, dispone de juegos interactivos, actividades, meditaciones
guiadas y herramientas para crear comunidad y lograr metas
concretas.

Para poder acceder ala aplicacion es necesario registrarse
previamente y responder un breve cuestionario que permite

o orientar al usuario hacia los contenidos mas adecuados a sus
necesidades.

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

CON LA COLABORACION DE ALMIRALL

ACCEDER A LA APP

Destapafe Destdpate es la campana de verano de Accion Psoriasis, que en
el 2022 llegd a su décima edicion. El objetivo de esta campaina es
o desestigmatizar la enfermedad psoriasica y convertir al paciente en
protagonista de sus momentos del verano, animandolos a mostrar su
= piel sin complejos y compartir sus experiencias en Instagram con el
2 @ A objetivo de concienciar e informar sobre dicha patologia.

La campana se desarrollé a través de un consurso en Instagram
donde los pacientes compartieron sus fotos realizando actividades
al aire libre y mostrando libremente su piel. Asi, se consigue que las
personas con enfermedad psoriasica interactien, se apoyeny animen
iComparte tus buenos momentos del verano y . e . . .
conviértete en embajador/a de Accién Psoriasis! aotras personas a normalizar la enfermedad y a minimizar el estigma
alrededor de la psoriasis y de la artritis psoriasica.

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

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

CON LA COLABORACION DE LEO PHARMA

VER CAMPANA


https://apps.apple.com/es/app/happify-for-stress-worry/id730601963?l=en
https://accionpsoriasis.org/destapate/
 https://www.clarobyalmirall.com/es/
https://apps.apple.com/es/app/happify-for-stress-worry/id730601963?l=en
https://accionpsoriasis.org/destapate/
https://accionpsoriasis.org/destapate/
https://www.clarobyalmirall.com/es/
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/921-el-programa-claro-ayuda-a-mejorar-el-bienestar-emocional-de-los-pacientes-con-psoriasis.html
https://accionpsoriasis.org/destapate/
https://accionpsoriasis.org/destapate/

Psoriasis sin
limites

SIN LIMITES

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

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

El objetivo de este programa es ofrecer a los pacientes informacion
y claves para poder tener un diagndstico precoz, consejos para el dia
adiay como preparar la visita al médico. Ademas, se puede hacer el
test PURE4 para conocer el nivel de afectaciéon de la enfermedad en
la calidad de vida del paciente 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.

Durante el 2022 se ampliaron los contenidos de la web a través del
asesoramiento de un comité cientifico.

CON LA COLABORACION DE NOVARTIS

IR A LA WEB

Respuesta
Psoriasis

RESPUESTA §
PSORIASIS

Voces expertas cerca de ti

Respuesta Psoriasis es un proyecto de formacion online impartido por
expertos en psoriasis y artritis psoriasica que trata los temas mas
relevantes de estas patologias.

Estainiciativa tiene como objetivo cubrir las necesidades de los
pacientes y de sus familiares en torno a resolver todas sus dudas.
Durante las sesiones, que estan disponibles en la pagina web de
Accion Psoriasis, se tratan aspectos como qué es la psoriasis y qué
no lo es, el presente y futuro de los tratamientos, tipos, sintomas y

problemas asociados a estas patologias y qué es la artritis psoriasica.

Al final de cada taller, los expertos resuelven dudas de los pacientes.

Para apoyar en la difusion del proyecto se grabaron diversos espots
difundidos en Youtube y que recreaban escenas del dia a dia de los
pacientes de psoriasis y artritis psoriasica.

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

CON LA COLABORACION DE JANSSEN

IR A LA WEB
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https://accionpsoriasis.org/respuestaspsoriasis/
https://accionpsoriasis.org/respuestaspsoriasis/
https://accionpsoriasis.org/respuestaspsoriasis/
www.accionpsoriasis.org/psoriasissinlimites/. 
www.accionpsoriasis.org/psoriasissinlimites/.
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Durante el 2022, Accién Psoriasis llevé a cabo un proyecto de
divulgacién y sensibilizaciéon de la psoriasis pustulosa generalitzada
(PPG) que se concreto en la publicacion de una web con contenido
especifico, recursos para pacientes, videos de profesionales médicos
y psicologos y testimonios de personas afectadas. En la web, ademas,
se pueden encontrar los enlaces al grupo privado de Facebook de
pacientes de PPG, un formulario para participar en estudios clinicos
y otro para estar informado de todas las novedades.

A finales de diciembre se emitié un webinar dirigido a pacientes de
PPG con mas informacion sobre su enfermedad, cdmo aprender a
navegar por la web y consejos para su dia a dia.

CON LA COLABORACION DE

BOEHRINGER INGELHEIM
IR A LA WEB

correcta

En el marco del Dia Mundial de |la Psoriasis, Accion Psoriasis y UCB
presentaron la campana “Vamos en la direccion correcta”, respaldada
por la Fundacién Piel Sana de la Academia Espafnola de Dermatologia
y Venereologia (AEDV) y con la colaboracion institucional de la
Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH).

El objetivo de la campana es visibilizar todo el impacto emocional
asociado a esta enfermedad para crear concienciacion y eliminar el
estigma. Para ello, “Vamos en la direccién correcta” estuvo presente
através de posters en las principales estaciones de Metro y paradas
de autobuses de diversas ciudades de Espana.

Ademas, para llegar al maximo nimero de personas, la campana
se complementé con contenido digital, en redes sociales y una
colaboracién especial con Freeda Media a través de un testimonio
de una paciente, una vifieta grafica y articulos divulgativos.

IR A LA WEB


https://accionpsoriasis.org/minoritarias/ 
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Reedicion del
Manual del
Paciente

MANUAL
DEL PACIENTE

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

Durante el 2022, y gracias a la colaboracion de Amgen, se reedito
en papel y en digital el Manual sobre psoriasis y artritis psoriasica,
gue se encuentra disponible en la web de Accién Psoriasis para
descargarlo digitalmente; y que incluye informacién practica sobre
ambas enfermedades, sus sintomas, tratamientos y consejos para el
diaadia.

Este manual es una guia con informacion basica sobre ambas
patologias y estd pensado como un recurso para que las personas
afectadas y sus familiares conozcan mejor su enfermedad y resolver
sus dudas en torno a ellas.

VER MANUAL

Celebrados
nuevos foros
autonomicos
de Psoriasis

Durante el 2022 se reanudaron los Foros Autonémicos de Psoriasis,
organizados por Fundamend y con la colaboracion de Janssen.

La comunidad de La Rioja fue la primera en acoger una de estas
sesiones en el mes de febrero, seguida de Aragén, Pais Vascoy
Navarra en marzo. Las siguientes sesiones se realizaron en Canarias
y en la Comunidad Valenciana. Con estas ultimas ediciones ya son 14
los foros realizados.

En cada uno de estos foros autonémicos, diferentes expertos de
cada una de las comunidades auténomas en las que se realizan
abordaron el manejoy el tratamiento de la psoriasis y de la
artritis psoriasica. Ademas, 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”.

.....................................................................................
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Podcast: .....................................................................................

El Buen Camino El Buen Camino es una serie de podcast donde se analizan, a través
de las opiniones de reconocidos expertos, los cambios necesarios en
Ot el sistema de salud espanol tras la pandemia de COVID-19.
S El titulo de la serie es una clara referencia al camino interior que
emprenden los pacientes de psoriasis y artritis psoriasica, sus
‘ familiares y los profesionales sanitarios que, en su dia, recorrieron
]||||||‘||||||||‘||||\‘||||||||||u|“||| A\ las etapas del Camino de Santiago.

Todos los capitulos estan disponibles en el canal de YouTube de
Accioén Psoriasis y en las principales plataformas de podcasts.

ESCUCHAR PODCASTS
|_q Nueva Durante el 2022 se desarroll6 este proyecto con el objetivo de
Dermalidad identificar los retos y necesidades mas relevantes en el manejo

del paciente con psoriasis liderado desde el IESE y la farmacéutica
Abbvie, revisado por la AEDV y con el aval de Accidn Psoriasis, la
LA NUEVA DERMALIDAD SEFH y SEDISA.
C el ial
e 1 ‘ La iniciativa ha contado con la involucracién de 20 profesionales de
‘ —1 ). diferentes especialidades/profesiones sanitarias y un representante
R | de pacientes. En la etapainicial del proyecto se identificé un total de
. - ~  49retos, de los cuales 14 fueron preseleccionados y desarrollados
Gl en profundidad en etapas sucesivas.

Esta seleccién de retos y necesidades supone un punto de partida
gue permite centrar la busqueda de estrategias y actuaciones
correctoras en aquellos aspectos que suponen una mayor barrera
para optimizar el manejo del paciente con psoriasis.

INFORME DE RESULTADOS. Septiembre del 2022

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

VER PUBLICACION
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-------------------------------------------------------------------------------------

VIl edicion del

El grupo de Psoriasis de la Asociacién Espanola de Dermatologia 'y

Congreso de Venereologia (AEDV) organizo los dias 21y 22 de enero de 2022 |a
Psoriasis VIl edicién del Congreso de Psoriasis en Madrid, en un formato que
combind la presencialidad con la opcién de poder seguir en directo
las conferencias y actividades de forma virtual, debido a la pandemia
8° por COVID-19.
PSORIASIS
o El congreso, dirigido a profesionales sanitarios interesados en
.. . conocer las ultimas novedades e innovaciones en psoriasis y
. artritis psoridsica, contd con la presencia del director de Accién
; Psoriasis, Santiago Alfonso, quien hizo llegar las reclamaciones de
@ los pacientes a los asistentes, tanto profesionales sanitarios como
. . representantes de las administraciones publicas.

Renovacién del El jueves 17 de febrero de 2022, Accién Psoriasis y el Colegio
Oficial de Farmacéuticos de la Provincia de Alicante (COFA)

convenlio de renovaron el acuerdo de colaboraciéon que establecieron hace

CO'OboraCién anos. El acuerdo, que se firmé en la sede del COFA por parte de
Santiago Alfonso, director de Accion Psoriasis; y de Andrés Garcia

con el COFA Mongars, presidente del COFA, se rubricé tras una reunion previa

donde ambas entidades trataron sobre futuras colaboraciones y
actividades, asi como conseguir la plena integracién social de los
afectados por estas enfermedades.

Tras la firma de renovacion del convenio se realizé una jornada de
formacioén para sus colegiados, organizada conjuntamente por la
Vocalia de Dermofarmacia del COFA y Accidn Psoriasis con el titulo:
“Psoriasis: abordaje integral y apoyo desde la oficina de farmacia”,

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

VER NOTICIA



https://www.accionpsoriasis.org/recursos/publicaciones/otras-publicaciones.html
https://www.accionpsoriasis.org/recursos/publicaciones/otras-publicaciones.html
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| Simposio
Reumatrend

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

El 28y 29 de enero de 2022 tuvo lugar en Madrid el | Simposio
Reumatrend, donde se abordaron diferentes temas en torno a las
enfermedades reumaticas, como la atencién holistica de la artritis
psoriasica, la actitud terapéutica, la reumatologia del futuro o los
tratamientos biolégicos, junto con la celebracion de varios talleres
practicos.

Antonio Manfredi, vocal de la Junta directiva de Accion Psoriasis,
participé en la mesa redonda sobre “Atencidn holistica de la Artritis
Psoriasica: consultas multidisciplinares” en calidad tanto de
representante de la entidad como de paciente de artritis psoridsica.

.....................................................................................
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Presentacion
ante los medios
de comunicacion
del estudio
PSOVALUE

La Fundacién Weber y Accién Psoriasis, con la colaboracion de
UCB, presentaron en Madrid un primer avance de los resultados del
estudio PSOVALUE, gracias al cual se detectaron 65 necesidades
no cubiertas de los enfermos de psoriasis y artritis psoriasica; y
donde se aborda el valor clinico, econédmico y social que supone
lograr una respuesta duradera al tratamiento de estas patologias
dermatolégicas.

El acto de presentacion, realizado ante la prensa el 1 de marzo de
2022, contd con el testimonio de Montse Ginés, vicepresidenta
de Accion Psoriasis, quien aporté la vision de los pacientes; y de
Santiago Alfonso, director.

Los resultados se obtuvieron a través de un comité de expertos
interdisciplinar y con la colaboracién activa de varios pacientes.

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

VER NOTICIA



https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/930-el-proyecto-psovalue-detecta-65-necesidades-no-cubiertas-de-los-enfermos-con-psoriasis-y-artritis-psoriasica.html
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T “ r (@ I
R ane so,b, e El Hospital Universitario Virgen de Valme de Sevilla acogio, el 3 de
innovacion en marzo de 2022, el primer taller sobre innovacién en la condicién
|a CondiCién psoriasica, dirigido a pacientes y profesionales sanitarios que

ce o querian profundizar en su conocimiento de esta enfermedad.

psorIOSICG en e| En la presentacion del acto estuvieron Santiago Alfonso, director
H U Virgen de de Accion Psoriasis; y Antonio Manfredi, vocal de la Junta directiva

e de Accion Psoriasis; que, junto a diferentes profesionales sanitarios
Valme trataron temas relacionados con el abordaje de la enfermedad, la
realizacion de actividades deportivas, habitos nutricionales, la salud
mental, la atencién farmacéuticay la calidad de vida en los pacientes
con psoriasis.

La organizacion de este evento gratuito fue posible gracias a las
Dras. Pérez Gil y Hernandez, de la Unidad Multidisciplinar Psoriasis,
Artritis Psoriasica, Dermatologia y Reumatologia del Hospital
Universitario Virgen de Valme y al patrocinio de Janssen.

VER NOTICIA

Foros |UP El 7 de abril de 2022 el Instituto Universitario de Pacientes de la
.o * . Universidad Internacional de Catalufia organizé el FORO UIP con el
AtQﬂClon AfeCfIVG objetivo de evaluar el grado de alcance del modelo Afectivo Efectivo

y Efecﬁva en la atencion a la personas con enfermedades inmunomediadas.

Santiago Alfonso, director de Accion Psoriasis, participé en

la mesa “La atencion Afectiva y Efectiva de las enfermedades
inmunomediadas (IMID) hoy”, junto a otros profesionales sanitarios,
exponiendo la visién y requerimientos de los pacientes.

FOROS IUP

ATENCION AFECTIVA Y EFECTIVA

WVISION MULTIDISCIPLINAR DE
LAS ENFERMEDADES INMUNOMEDIADAS - IMID

FORMATO PRESENCIAL
7 de abril de 2022

PROGRAMA
ittty
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-------------------------------------------------------------------------------------

La_ Er,nbalada de La Fundacién Weber y Accién Psoriasis, con la colaboracion de la
Belglca acoge biofarmacéutica UCB Pharma, presentaron el 9 de junio de 2022
|a presentac'on !os resultados completos del proyectq PSOVaIu,e gn el marco c'Ie una

jornada de debate en la sede de Embajada de Bélgica en Madrid.
de los resultados

H La jornada, estructurada en tres mesas de debate con miembros del
del eStUd'o PSO Comité Multidisciplinar, conté con la apertura de José de Pierpont,
Value ministro consejero de la Embajada de Bélgica; Alvaro Hidalgo,
profesor titular de la UCLM y presidente de la Fundacion Weber;
Montserrat Ginés, vicepresidenta de Accion Psoriasis; y Pablo Ouro,
director de inmunologia de UCB Espana.

La primera mesa traté las necesidades no cubiertas en psoriasis y
contd con laintervenciéon de Montserrat Ginés, vicepresidenta de
Accion Psoriasis. En la segunda mesa se hablo sobre la utilidad del
analisis de decision multicriterio en el tratamiento de la psoriasis
y del valor que aportan los distintos tratamientos biolégicos
disponibles. La tercera mesa, moderada por Santiago Alfonso,
director de Accion Psoriasis, se enfocé en el impacto econémicoy
el valor social asociados a obtener una respuesta sostenida en el
tratamiento de la psoriasis.

CON LA COLABORACION DE UCB

ACC'O" PSO"GS'S, En r-elpresen.tac.lon de los pacientes de psoriasis y artritis psor.|a5|ca,
Accion Psoriasis estuvo presente en los congresos que la Sociedad

presenfe en |OS Espanola de Reumatologia (SER) y la Academia Espariola de

Dermatologiay Venereologia (AEDV) que se celebraron en
Congresos de |0 Granadadel 10 al 13 de mayo y en Mélaga del 1 al 4 de junio,

SER y |CI AEDV respectivamente.
I'—'—T » ;,1‘ VME;:.&M

g PSORIASIS ; iﬂ

En ambos congresos, Accion Psoriasis dispuso de un estand
informativo para que los profesionales sanitarios que asistieron a
estos eventos pudieran conocer la actividad de la asociacion y sus
campanas de informacion y concienciacion.

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

VER NOTICIA
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Toda la
informacion
sobre la artritis
psoriasica a tu
alcance en un
podcast

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

En el marco del XLVIII Congreso Nacional de la SER, celebrado

en Granada del 10 al 13 de mayo de 2023, Antonio Manfredi,
miembro de Accién Psoriasis y paciente de psoriasis y de artritis
psoriasica, junto con la Dra. Cristina Macia, reumatéloga del
Hospital Universitario Ramoén y Cajal (Madrid), grabaron un podcast
dedicado integramente a la artritis psoriasica: su prevalencia, los
sintomas, a quién puede afectar, cuales son sus tratamientos...y lo
mas importante: cobmo aprender a convivir con esta enfermedad y
gué ayuda prestan las asociaciones de pacientes.

ESCUCHAR PODCAST

LEO Pharma,

la AADA 'y
Accion Psoriasis
colaboran en la
campana ‘Juntos
Por La Piel’

En el marco de la celebraciéon del 49 Congreso Nacional de la
Academia Espanola de Dermatologia y Venereologia, LEO Pharma
recaudo 3.050 euros en su fotomaton solidario que se destinaron a
proyectos de la Asociaciéon de Afectados por la Dermatitis Atépica
(AADA) y de Accion Psoriasis.

Esta donacion fue posible gracias a las 305 fotos que se realizaron
en el stand de Leo Pharma los asistentes al Congreso, que se realizé
del 1 al 4 de junio de 2022 en Malaga, y por las que la compafiia
farmacéutica destiné 10 euros por foto realizada.

.....................................................................................
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Jornada o N »

R El Colegio Oficial de Farmacéuticos de Barcelona organizé el 2
formahva de junio de 2022 una jornada de formacion para sus asociados
del COF de sobre “Novedades en el tratamiento de la psoriasis y de la artritis

psoriasica”. En el curso, que contdé con la organizacion de la Societat
Barcelona Catalana de Farmacia Clinica y el patrocinio de Janssen, se trataron

temas como la innovacion en los tratamientos biolégicos, la consulta
compartiday el enfoque integral del paciente de psoriasis y artritis
psoriasica, nuevas alternativas terapéuticas en el tratamiento de la
artritis psoriasicay el acceso y equidad a los nuevos tratamientos.

Montserrat Ginés, vicepresidenta de Accion Psoriasis; y Mercée
Vilanova, socia de Accion Psoriasis, fueron las encargadas de
abordar, precisamente por su condicidén de pacientes, el tltimo
punto de la jornada: el acceso y equidad a los nuevos tratamientos.

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

Jornada SObre La Escuela Andaluza de Salud Publica organizo, en colaboracion
con el Plan de Atencion a Personas con Enfermedades Reumaticas

|M|DS pal’a y Musculoesqueléticas de Andalucia (PAERME), el 8 de junio de

prOfeSionaleS 2022 en Granada, una jornada de formacion dirigida a profesionales
.o de la atencion primaria sobre enfermedades inflamatorias

de atenC|On inmunomediadas (IMIDs). En las diferentes mesas de debate se

primaria abordaron temas como la prevencién de enfermedades reumaticas

y musculo-esqueléticas, qué debe conocer un médico de atencion
primarias sobre las IMIDs, la investigacion en este tipo de patologias
y la humanizacioén de las enfermedades musculoesqueléticas.

1Jornada de Enfermedades Inflamatorias Inmunomediadas
para profesionales de Atencién Primaria

8 Granada Q 4

Junio

2022

Javier Sierra, delegado de Accidn Psoriasis en Andalucia,

E participo en la Ultima mesa de debate, sobre humanizacion de las
enfermedades musculoesqueléticas aportado su experiencia como
paciente de enfermedad psoridsica.

o

PAERME

.....................................................................................
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VIl edicion Foro
Premios Afectivo
Efectivo

by £080 pavios TT wienooN 202
jansseny- ll' CATEDRRS QY

Hacia una AEvolucién de la

La VIl edicion del Foro Premios Afectivo Efectivo tuvo lugar el
martes 14 de junio de 2022, retomando su formato presencial y ante
un aforo de 600 asistentes que llenaron el Auditorio Espacio Pablo
VI de Madrid.

En esta octava edicién del Foro Premios Afectivo Efectivo se ha
hablado de salud y sostenibilidad en el marco de la Agenda 2030y
los Objetivos de Desarrollo Sostenible, aunando esfuerzos con las
instituciones internacionales y con todos los representantes del
ecosistema sanitario en Espana.

Accion Psoriasis estuvo presente en la entrega de los galardones a
los premiados y Santiago, Alfonso, director de la entidad, fue uno de
los miembros de jurado.

Cuarta edicion
de Farmalmpulso

@ Farma

Laboratorio de ideas

Los dias 15y 16 de junio de 2022 se realizé en Madrid la cuarta
edicion de Farmaimpulso, un laboratorio de ideas con el objetivo de
formentar, a través de la formacion y el intercambio de experiencias
y proyectos, el papel del farmacéutico hospitalario en el campo de
las IMIDs.

Accion Psoriasis participé en dos de los coloquios a través de
la representaciéon de Montse Ginés, vicepresidenta de Accién
Psoriasis, y de Santiago Alfonso, director de Accién Psoriasis.

Te ayudamos.

~*  Damos respuesta |- —

a tus dudas.
Informate.

Liédmanos

932 804 622
0 rellena el formulario
y te llamaremos
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Luna Fernandez,
protagonista

de un video
promocional

de la aplicacion
de Claro

Accion Psoriasis y Almirall lanzaron a finales del 2021 Claro, una web
app para ayudar a los pacientes de psoriasis y artritis psoriasica a
mejorar su bienestar emocional.

La salud mental es un aspecto clave en el abordaje de las personas
con psoriasis; ya que esta enfermedad impacta de manera negativa
en el diaadiadel 71% de los pacientes y afecta al bienestar
emocional general del 88% de ellos.

Con el objetivo de mostrar los beneficios y la facilidad de uso de esta
herramienta, Luna Fernandez, paciente y socia de Accién Psoriasis,
participé en la elaboracién de diferentes videos promocionales que
se difundieron a través de las redes sociales de Accién Psoriasis.

IR A LA APP

Accion Psoriasis
presente en el
23 Congreso del
CILAD

V1| MADRID

23 o v

ﬁ?r
|

Todos bajo una misma piel @

Del 30 de junio al 3de julio de 2022 se celebré en Madrid el 23
Congreso Ibero Latino de Dermatologia, dirigido a médicos de esta
especialidad. Los asistentes pudieron conocer las ultimas novedades
clinicas, quirdrgicas y estéticas en dermatologia.

Santiago Alfonso, director de Accion Psoriasis, estuvo presente en

el apartado del congreso dedicado a las asociaciones de pacientes,
donde expuso cdmo se organiza una asociaciéon de pacientes y cuales
son los principales retos que debe afrontar.



https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/913-i-jornada-de-las-enfermedades-inmuno-mediadas-santander.html
https://claroinspain.happify.com/
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Asamb'eo General .....................................................................................

ord. . d El 6 de julio de 2022 se llevd a cabo la Asamblea General Ordinaria
inana ae de Accion Psoriasis, que procedid6 a la aprobacion del informe de

ACCién PsoriQSis actividades realizadas, las cuentas anuales y el presupuesto del
ejercicio del afio anterior.

@?&o’.ﬁ" PSORIASIS

En el informe sobre la marcha de |la asociacién se destaco el
crecimiento en las redes sociales, el aumento de las visitas a

la pagina weby el gran nimero de actividades de difusiony
concienciacién que se realizaron durante el 2021, a pesar de seguir
en un periodo ampliamente condicionado por la pandemia. Gracias
al aumento de su actividad online, Accién Psoriasis aumenté su

repercusion publica.

,."32 804 622
e [l SR, O

Enla asamblea, que se realizé online debido a la pandemia, se
inscribieron 30 socios y 14 mas delegaron su voto en el presidente,
Jaume Juncosa.

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

VER NOTICIA

El COFB Y En el marco de la campana del Colegio de Farmacéuticos de
.o . . Barcelona (COFB) “Tu piel es Gnica. Tu proteccion solar, también”, el
ACClon PSO"OS|S COFB y Accion Psoriasis recogieron en un video cémo deben cuidar su

presentan un piel los pacientes con enfermedad psoridsica ante la exposicion solar.
V'deo SObre En el video, Paqui Moreno, farmacéutica del COFB, explico

- detalladamente qué tipo de proteccion solar es la mas adecuada
prOteCC|?r‘. ,ante segln el tipo de psoriasis, coémo aplicar correctamente el protector
|O eXpOSlClon solar, cudndo debe hacerse y los diferentes tipos y texturas que

Con esta campana, desde el COFB se recordd la importancia de
Tupleles proteger nuestra piel no solo durante los meses de verano sino
UNICA también el resto del ano.

Tu proteccion

existen actualmente en el mercado.
solar

VER VIDEO



https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/942-celebrada-la-asamblea-anual-de-socios-y-socias-de-accion-psoriasis.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/942-celebrada-la-asamblea-anual-de-socios-y-socias-de-accion-psoriasis.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/929-primer-taller-sobre-innovacion-en-la-condicion-psoriasica-en-el-hospital-virgen-de-valme-sevilla.html
https://www.youtube.com/watch?v=qgG0fbDr9pg
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Mesa de didalogo
para poner al
paciente como
protagonista

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

El 19 de julio de 2022 se llevo a cabo en el Hospital Universitario
Miquel Servet (Zaragoza) la mesa de dialogo del proyecto «El
paciente protagonista», una mesa de didlogo sobre la humanizacién
en la atencion al paciente con enfermedades de la piel.

En esta mesa, moderada por Yolanda Gilaberte, jefa de Servicio
de Dermatologia; contd con la presencia de Santiago Alfonso,
director de Accién Psoriasis. En la jornada, inaugurada por Maria
Bestué, directora médica, se planted a los participantes una serie
de preguntas sobre humanizacion para poder hablar, escuchary
entender las necesidades de cada colectivo de personas.

A raiz de estas preguntas se llevé a cabo el debate, el cual fue
imprescindible para conocer y escuchar todas las propuestas que las
asociaciones invitadas requieren de los profesionales sanitarios, en
este caso, sobre enfermedades de la piel.

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

Presentacion
campana
#Destapate2022

El 8 de julio de 2022 se presenté ante los medios de comunicacién
la campana #Destapate2022, unainiciativa con la que Accién
Psoriasis quiere incentivar que los pacientes de psoriasis y artritis
psoriasica muestren su piel durante los meses de mas calor, y asi
desestigmatizar la patologia y convertir al paciente en protagonista
de sus momentos del verano, animandolos a compartir sus
experiencias en Instagram.

En la presentacion de la campana, que se realizé en el Hospital del
Mar de Barcelona, participaron Montserrat Ginés, vicepresidenta de
Accidn Psoriasis y paciente de psoriasis y artritis psoridsica; Maria
Massafrets, directora de Acceso al Mercado y Asuntos Corporativos
de LEO Pharma Iberia; Fernando Gallardo, dermatélogo del Hospital
del Mar; y los pacientes Karina Chavez, Juan José Fernandez y
Mireia Pérez, que aportaron sus testimonios.

VER NOTICIA

31


https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/913-i-jornada-de-las-enfermedades-inmuno-mediadas-santander.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/943-arranca-la-campana-de-verano-destapate2022-para-incentivar-que-los-pacientes-de-psoriasis-muestren-su-piel.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/943-arranca-la-campana-de-verano-destapate2022-para-incentivar-que-los-pacientes-de-psoriasis-muestren-su-piel.html
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Accion Psoriasis
participa en el
IFPA Forum

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

El 5 de septiembre de 2022 se celebré en Milan (Italia) el IFPA
Forum donde se trataron los temas prioritarios para las personas
gue viven con enfermedad psoriasicay se abordé la agenda para
lograr un mayor apoyo y mejorar el tratamiento de los pacientes en
Europa.

La agenda del evento cubrié temas como la salud mental, Ia
transformacioén digital y la telemedicina, el personal sanitario, el
acceso a los tratamientos y el diagndstico precoz. Las sesiones
combinaron a ponentes, panelistas, presentaciones y grupos de
trabajo entre las diferentes partes implicadas de todos los sectores
comprometidos en la atencién a los pacientes con enfermedad
psoriasica.

El evento se pudo seguir tanto de forma presencial como onliney
contd con la presencia de las 61 asociaciones de pacientes de todo el
mundo que forman parte de la IFPA.

El dia anterior se celebrd la junta anual de la IFPA donde se escogio
al nuevo comité director, asi como se aprobaron las cuentas anuales
del ejercicio anterior.

VER NOTICIA

XVI Congreso
de Enfermeria
Dermatologica

VALENCIA, 27 al 29 de ociubre de 2022
HOTEL PRIMUS

&

ANEDIDIC o

Del 27 al 29 de octubre de 2022, la Asociacién Nacional de
Enfermeria Dermatoldgica en Investigacion del Deterioro de la
Integridad Cutanea (ANEDIDIC) organizé el XVI Congreso Nacional
de Enfermeria Dermatolégica en Valencia, bajo el lema “Revisar y
vigilar la piel”.

Elena Cortés, delegada de Accién Psoriasis en la Comunidad
Valenciana, particip6 en la mesa de pacientes donde expuso las
necesidades de los pacientes con enfermedad psoridsica ala
comunidad de profesionales de enfermeria presentes. Ademas,
Accion Psoriasis también dispuso de un stand promocional donde los
asistentes al congreso pudieron conocer la actividad de la asociacién
y las reclamaciones de sus asociados de la mano deJaume Aixalay
voluntario de Accién Psoriasis.

.....................................................................................
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https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/945-accion-psoriasis-participa-en-el-ifpa-forum.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/945-accion-psoriasis-participa-en-el-ifpa-forum.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/945-accion-psoriasis-participa-en-el-ifpa-forum.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/945-accion-psoriasis-participa-en-el-ifpa-forum.html
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El podcast
“Oculta”,
finalista en los
premios de
Somos Pacientes

INTRIGA A FLOR DE PIEL

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

Por segundo afo consecutivo, Accion Psoriasis fue nominada a los
premios Somos Pacientes con este proyecto que, de la mano de Amgen,
pretende concienciar sobre la psoriasis a través de un formato ltdico.

Estos premios otorgan reconocimiento, visibilidad y prestigio a los
proyectos presentados y, ademas, permiten conocer iniciativas que
se estan realizando en el ambito de la mejora de la calidad de vida de
los pacientes.

Oculta es un thriller policiaco en formato podcast que, a través de
una historia de misterio, refleja como afecta la psoriasis y la artritis
psoriasica a través de las dos protagonistas de la historia. Esta
iniciativa esta disponible en las principales plataformas de podcast
asi como en Youtube.

VER NOTICIA

Escuela de
Pacientes del
HU Virgen de
la Victoria

El Hospital Universitario Virgen de la Victoria (Malaga) celebré el 8 de
noviembre la primera Escuela de Pacientes con el objetivo de que las
personas afectadas de enfermedad psoriasica puedan aumentar sus
conocimientos sobre autocuidados y gestion de su enfermedad.

La sesidn, que se realizé en el mismo hospital y estuvo organizada
por el Servicio de Dermatologia, conté con la presencia del director
gerente del complejo hospitalario, José Antonio Ortega; del jefe
del servicio de Dermatologia del centro, Enrique Herrera; y el
subdirector de Enfermeria, Angel Andrés Gonzalez. Ademas, han
intervenido el responsable de la unidad de Psoriasis, Jorge Suérez,
asi como la especialista en Farmacia Hospitalaria, Elena Sanchez.

Por parte de Accién Psoriasis, Javier Sierra, delegado de Accion
Psoriasis en Malaga, compartio su testimonio como paciente de
psoriasis a los asistentes.

VER NOTICIA



https://www.accionpsoriasis.org/oculta-serie-podcast.html
http://
http://
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/943-arranca-la-campana-de-verano-destapate2022-para-incentivar-que-los-pacientes-de-psoriasis-muestren-su-piel.html
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EUROPSO
celebra su
Asamblea

General en
Madrid

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

El 12 de noviembre de 2022 tuvo lugar en Madrid la Asamblea
General de miembros de EUROPSO, |a federacion europea

de asociaciones de pacientes de psoriasis, en la que estuvo
representada Accién Psoriasis.

En la reunién se aprobaron las cuentas de la federacion, se escogié
alajuntadirectivay se hablé de retos de futuro. También se
realizaron diversos grupos de trabajo para reforzar aspectos de
las asociaciones presentes en areas como la captacion de fondos,
la comunicacion y cémo aumentar la participacion de los jévenes a
través de las redes sociales.

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

VER NOTICIA

Escuela de
Pacientes en
el Hospital
Son Espases

Con el objetivo de que los pacientes de psoriasis pudieran
profundizar en el conocimiento y cuidado de su enfermedad, el
Hospital Universitario Son Espases de Palma de Mallorca organizé
una Escuela de Pacientes el 16 de noviembre de 2022.

La jornada llevo por titulo Actualizacién en Psoriasis y conté con

la presencia del Dr. Juan Escalas, dermatélogo; la Dra. Elisabeth
Vanrell, del Servicio de Dermatologia; y de Dolors Pascual, delegada
de Accion Psoriasis en Baleares; y Santiago Alfonso, director de
Accion Psoriasis, como voces de los pacientes.

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

CON LA COLABORACION DE ALMIRALL
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| Jornada de
Humanizacion
de la salud en
el Sector Il de
Zaragoza

R & .25 A
La casa de todos
a g@ & @ ’

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

Accion Psoriasis participd en esta jornada que culminé el trabajo del
plan de humanizacién del sector Il de Zaragoza iniciado hace varios
anos para mejorar las experiencias del paciente a lo largo de todo el
proceso de su enfermedad.

Hace cinco anos que el Hospital Universitario Miguel Servet
(Zaragoza) empez6 a desarrollar estrategias de humanizacion en
sus servicios que han culminado ahora con la aprobacién del Plan de
Humanizacion 2022-23y con la puesta en marcha de la Comisién
de Humanizacion del Sector Il en Zaragoza. Lo que empezé con la
estandarizacion del trabajo con las asociaciones de pacientes ha
culminado en un proyecto ambicioso que fue presentadoen la |
Jornada Humanizacion de la Salud en el Sector I, realizada el 18 de
noviembre de 2022 en el Auditorio de Zaragoza.

Accion Psoriasis fue una de las asociaciones de pacientes que
particip6 en este proceso de humanizacion de la experiencia del
paciente, y también estuvo presente en la jornada de presentacion.

Simposio
sobre el papel
de futuro en
la farmacia
hospitalaria

En el marco del 67° Congreso de Farmacia Hospitalaria, que se
celebro en Barcelona del 24 al 26 de noviembre de 2022, Accién
Psoriasis particip6 en un simposio organizado por la Sociedad
Espafola de Directivos de la Salud (SEDISA) para debatir el papel
en el futuro de la farmacia hospitalaria en el marco del proyecto
Amphos.

Santiago Alfonso, director de Accion Psoriasis, fue una de las voces
invitadas en un coloquio, junto a Begofa Tortajada, delegada de la
SEFH en Andaluciay jefa de Servicio de Farmacia Hospitalaria del
Hospital de la Costa del Sol (Malaga); y Ramén Cunillera, gerente
del Consorcio Sanitario del Maresme y presidente de la Sociedad
Catalana de Gestién Sanitaria.

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



® ACCIONES DE DIFUSION

El 2022 ha sido un ano en el que Accion Psoriasis ha consolidado tanto su presencia en los medios
de comunicacion generalistas como en publicaciones especializadas del dmbito de la salud.
Durante estos doce meses se han logrado 247 impactos en prensa escrita, prensa digital, blogs
y programas de radio y television; lo que supone un aumento de 65% respecto al aino anterior.
Estos nOUmeros nos han permitido ganar mas proyeccion publica, generar notoriedad y reforzar
nuestros mensaijes a nivel nacional y regional.

Principales impactos en papel

LIRS Diariode Sevilla
(= e Afectados por psoriasis piden “a
una labor asistencial mas integral

A i

Los pacientes con psoriasis y artritis psoriasica
piden mas atencion especializada para mejorar la
calidad de vida

_ FARO DE VIGO o ConSalud... elPeriédico .

Nin lepra, nin sarna, nin vexigas do mono, é psoriase e Artritis psoriasica: "El picor es lo peor, pero

e los tratamientos han mejorado mi calidad de
vida"

Ni lepra, ni sarna, ni viruela del mono,
es psoriasis y no es una enfermedad
contagiosa

Hasta 40.000 aragoneses padecen psoriasishoy endia,
¥ unos 10,000 bo hacen en su version mis grave. Para
visibilizar esta patologfa y concienciar ala sociedad,
EL PERIODICO DE ARAGON organizdun desayuno

informativo en el que diversos profesionales sanitarios

yexpertos en el tema debatieron sobre su disgnédstico,

el tratamientn, la innowacion o los nuevos retos a los que
se enfrentan con respecto a esta enfermedad.
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Principales impactos en radio y television

* SALUD Y CALIDAD DE VIDA 16-11-22 Enregistrat en directe

ELPAIS

ENTU PIEL

La causa que explica el sobrepeso de
una parte de la poblacion
La psriasis, una enfermedad inflamatoria que de forma visible se manifiesta en
lesiones en la piel, puede acarrear dolencias secundarias como la diabetes, la
hipertensién, la ansiedad y el aumento de kilo: ifici
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Participacion en el programa Salud y calidad de

vida de Cooltura FM donde se dedicé la totalidad

de la emisién a hablar de la afectacidon de la

enfermedad psoriasica con motivo del Dia Mundial

de la Psoriasis y de la artritis psoriasica.

Intervienen:

- Montse Ginés, vicepresidenta de Accion Psoriasis.

- Dra. Anna Lopez, dermatdloga del Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau (Barcelona).

- Nati Pareja, responsable de Comunicacién de
Accion Psoriasis.

VER PROGRAMA

Reportaje en la Television Canaria con motivo
del Dia Mundial de la Psoriasis y de la Artritis
Psoriasica

Interviene:

Esteban Santana, delegado de Accién Psoriasis en
Canarias y paciente de psoriasis.

VER NOTICIA

Durante el 2022 se publicaron 7 reportajes

en la web de El Pais para sensibilizar sobre los
problemas que afrontan las personas afectadas
de psoriasis y artritis psoriasica y sus familiares.

IR A LOS ARTICULOS


https://www.facebook.com/watch/live/?extid=CL-UNK-UNK-UNK-AN_GK0T-GK1C&ref=watch_permalink&v=1303390577152533
https://twitter.com/EGSCTamaraceite/status/1586800968359870465?s=20&t=QyiV43i0J8_qL1FUaExxzA 

https://twitter.com/EGSCTamaraceite/status/1586800968359870465?s=20&t=QyiV43i0J8_qL1FUaExxzA 

https://twitter.com/EGSCTamaraceite/status/1586800968359870465?s=20&t=QyiV43i0J8_qL1FUaExxzA 

https://elpais.com/sociedad/en-tu-piel/
https://twitter.com/EGSCTamaraceite/status/1586800968359870465?s=20&t=QyiV43i0J8_qL1FUaExxzA 

https://elpais.com/sociedad/en-tu-piel/

o ACCIONES DE DIFUSION

Revista PSORIASI

Publicacion 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 108, 109, 110 y 111, también en formato digital para
llegar a un nOmero mayor de lectores.

| y_ PSORIASI |
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Desde septiembre de 2022 estamos en tik tok

° 5 Videos

@ 2.714 144
visualizaciones me gusta
de video

TikTok

Youtube ...,

Subscriptores 73
4137 videos nuevos

mas de 1000
295.000 suscriptores

. DT nuevos en 2022
visualizaciones

cHiassIne? |
e voyala.
Aocian Pacrass

30 mitos y
werdlaciess snhra
@ E
Py o

—

k

Usuarios Visitas
181.571 215.426 ;

W\ PSORIASIS
(Q@ Paginas vistas e
328.268
Cuidado de la piel

Visitas en movil Hliberatupiel
75,81%

Visitas en todos los proyectos : 347.105

PSORIASIS




Actividad en la red 2022

B IKIELA LA SESSKD

(-] - _

o Accitn Psoriasis
e schseristers

i winpas LLISTES DE REPADOUCCID COMUNITAT CAMALS INFOEAL

Mejeranén of zreserce, tacittando of faiurs,
B e aiackns - fi | mes

En Accién Prormss: segumes miando sl fnsm. Sume=on
egur wabaanda pare metora” L cebdad e vide de ks
in 5
pacientes con peariasts yarimis peariiska como Bevemas
1 MERRARDOLAMEL ¥ LA G e

! T e emasest o s Lniase Sac g e

2.4 o Gaalick (FFa T aRNIL. AszarPimLs g

14 T T

Usuarios/dia’ 1.430 656 impactos 12.548 sesiones

diarios en redes

CAPTACION DIARIA mensajes sobre ALCANCE USUARIOS?

la psoriasis?
ACTIVIDAD SOCIAL MEDIA

en la web provenientes
de REDES SOCIALES*

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.

Lideres en la divulgacion online de la psoriasis

. En el 2022 nuestra comunidad online interactud con nuestros

W&' contenidos 240.000 veces a través de comentarios, likes o refuits. Nos
hemos adaptado a la nueva tendencia de video en formato “reel” con
un video para el dia mundial que solamente en Instagram llegd a

PSORIASIS 20.000 personas y tuvo 600 Me Gusta. En cuanto a las demas redes

sociales dedicadas al video, youtube sigue teniendo un alto
crecimiento anual y acabamos de abrir un perfil en TikTok, cuya
comunidad de seguidores planeamos consolidar en 2023. Todo esto
sin abandonar Facebook y Twitter, redes méas que consolidadas que
seguimos dlimentando a diario con contenidos de interés.
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www.accionpsoriasis.org




@ QUIEN NOS AYUDA A HACERLO POSIBLE

¢Quién nos ayuda a hacerlo posible?

Instituciones comprometidas con la psoriasis y la artritis psoriasica
X ”“ Smiedgﬁola« = Farfnacéuticcs | lc:{': Socsqr:edfh (/s“““f)i" emm SEMC /‘(
s Reumatologia s — : datmod spiclor / s ' ANEDIDIC

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

Somos miembros con participacion activa en
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Empresas comprometidas con la psoriasis y la artritis psoriasica

Las empresas, patrocinadores y colaboradores de Accidén Psoriasis son companias
comprometidas con los pacientes y sus familiares. La vinculacidén 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

Patrocinadores de Accion Psoriasis

~
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de psoriasis, artritis psoridsica

y familiares




