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Presentacion

La crisis del coronavirus supone un antes 'y un
después para todos. Las actividades presenciales
se han sometido a revision y para los pacientes se
han de producir cambios en las consultas y en los
desplazamientos hospitalarios.

En Accion Psoriasis hemos trabajado todo 2020 con el
nuevo enfoque y nos hemos adaptado.

Hay muchas dudas entre los pacientes e informamos de
ello, contactamos con médicos y sociedades cientificas,
damos a conocer sus criterios. Realizamos y difundimos
podcast y videos con expertos sobre temas utiles para
nuestro colectivo de pacientes, de los que informamos
a través de nuestra presencia en las redes sociales

y con nuestros medios de comunicacién. Nuestras
publicaciones y materiales también son digitales.

Jaume Juncosa
Presidente

Son tiempos de actuaciones online y digitales en
sensibilizacion e informacién. Por eso, y no en vano,

el lema internacional del Dia Mundial de la Psoriasis

y la Artritis Psoridsica de 2020 ha sido “Estar informado”.

Afectuosamente,

Jaume Juncosa y Santiago Alfonso

Santiago Alfonso
Director

JUNTA DIRECTIVA

Presidente: Jaume Juncosa

Vicepresidenta 1% Montserrat Ginés
Vicepresidenta 22 y Secretaria: Angeles Diaz
Tesorero: Jaume Aixala

Vocal: Eusebi Castillo

Vocal: Antonio Manfredi

Vocal: David Trigos

Presidenta Comité editorial: Juana M? de Molino
Asesor médico: Dr. Miquel Ribera
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Accidn Psoriasis estd
asociada a Europso
(Federation of European
Psoriasis Associations)
y a IFPA (International
Federation of Psoriasis
Associations).

QUE ES ACCION PSORIASIS

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

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

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

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

* Una asociacién que trabaja

de manera multidisciplinar con
pacientes, familiares, socios,
voluntarios, profesionales sanitarios,
administracién publica, empresas...

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

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

MAS DE 40.000

20.000 SEGUIDORES

SIMPATIZANTES EN REDES
SOCIALES

51% MUJERES 14
49% HOMBRES USUARIOS
NUEVOS/DIA

EN WEB

ACCION PSORIASIS
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INFORMACION ECONOMICA

1%

OTROS INGRESOS

29%

CUOTAS SOCIOS

53%

FINANCIACION PRIVADA

12%

DONACIONES

5%

PRESTACION DE SERVICIOS

ACCION PSORIASIS
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ASAMBLEA Y ELECCION DE JUNTA DIRECTIVA

El 8 de octubre tuvo lugar en formato telematico la Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria

de Accion Psoriasis, en la que se aprobé la gestion y las cuentas de la asociacion y se llevo a cabo la
eleccién de la Junta

Fue reelegido el presidente, Jaume Juncosa, > 101
y la Junta Directiva queda como sigue: @ PSORIASIS

f 1\ 1

JAUME JUNCOSA MONTSE GINES ANGELES DIAS JAUME AIXALA
Presidente Vicepresidenta 1° Vicepresidenta 2° Tesorero
y secretaria

EUSEBI CASTILLO ANTONIO MANFREDI DAVID TRIGOS
Vocal Vocal Vocal

SANTIAGO ALFONSO MIQUEL RIBERA
Director Asesor médico

ACCION PSORIASIS
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Hemos instaurado una nueva realidad y, aunque echamos
de menos la situacién anterior, lo que es, es lo que es. En
todo caso, nuestra principal preocupacion ha sido y continta
siendo la proteccién de la salud. Como es l6gico en una
asociacién como la nuestra.

Accioén Psoriasis funciona a plena actividad y potenciamos
la actividad digital, que ya era habitual desde hace tiempo.
Nuestra norma es actuaciones online, potenciacién de la
web, realizacién y difusién de radio en internet y videos con
expertos sobre temas utiles para nuestro colectivo, activa
presencia en las redes sociales.

g & Accién Psoriasis proporciona informacién y gestiona con

‘:..;..!.w Autoridades y profesionales sanitarios temas de tratamientos

. ok ” y las necesidades y preocupaciones del paciente crénico.

o | by gt B Igualmente, organizamos y difundimos socialmente mensajes
: ; con profesionales sanitarios y pacientes, divulgando en

nuestros medios, en las redes y en centros de influencia.

Todo a disposicién de los interesados. Son los tiempos que
nos han tocado, nos guste o no. Y estamos perfectamente
adaptados a la necesaria evolucién. Por otra parte, también
el enfermo crénico, en nuestro caso el paciente de psoriasis
y artritis psoriasica, debe de jugar un papel mas demandante
para que el sistema de salud se adapte ante las evidentes
disfunciones que se han visibilizado y que han de conducir a
una reforma de muchas ineficacias.

g

ACCION PSORIASIS
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La mejor accion posible en la prevencion de las
consecuencias de esta enfermedad es prevenir
la transmision del coronavirus, hasta disponer de
las vacunas y tratamientos efectivos.

En el contexto de la evidencia disponible, no se
recomienda suspender ningln tratamiento eficaz a las
dosis recomendadas en cada paciente, siempre que
no haya infeccién activa. Sin embargo, cada paciente
debe ser evaluado de forma individualizada, en funcién
de las caracteristicas de su enfermedad, su perfil de
comorbilidades y preferencias.

Ante la incertidumbre generada, en particular en
aquellos pacientes en tratamiento inmunomodulador/
inmunsupresor activo, se debe prestar atencion
individualizada a los pacientes que tengan dudas. Es
preferible ofrecer esta atencién de forma telefénica o
telematica para evitar desplazamientos y riesgos.

DIAGNOSTICO DE COVID

Para los pacientes con psoriasis en los que se
diagnostique COVID-19, el Grupo de Psoriasis de

la AEDV recomienda suspender o posponer la
administracién de medicamentos inmunosupresores,
incluyendo biolégicos durante el periodo de actividad
de la enfermedad y hasta confirmar la curacién.

Esta recomendacién coincide con las correspondientes
fichas técnicas. En estas fichas técnicas se establece

que los tratamientos de psoriasis con farmacos
inmunosupresores y agentes biologicos estan
contraindicados en pacientes con infecciones activas,

y con las pautas establecidas para el tratamiento de la
psoriasis (por ejemplo, el European Dermatology Forum
y la American Academy of Dermatology).

Grupos de riesgo

Entre los grupos de riesgo para desarrollar un curso
mas grave de COVID-19 se incluyen las personas
mayores de 60 afios y/o con comorbilidades que
incluyen enfermedades cardiovasculares, diabetes,
hepatitis B, enfermedad pulmonar obstructiva crénica,
enfermedades renales crénicas y cancer. Sin embargo,
el desarrollo de formas clinicas graves o incluso muerte
puede ocurrir también ocasionalmente en pacientes
jévenes sin enfermedades de base.

La relacion beneficio-riesgo del inicio de cualquier
intervencion terapéutica inmunosupresora debe
sopesarse cuidadosamente y de forma individualizada
en pacientes con comorbilidades o factores de riesgo
para una evolucion mas grave de la infeccion virica,

en particular si debe escogerse el inicio de un nuevo
tratamiento.

MEMORIA ANUAL 2020
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El lema en 2020 fue “Estar informado”, que
destaca la importancia para el paciente de
informarse al maximo sobre su enfermedad,
conocerla y saber las opciones de tratamiento.

El conocimiento de su enfermedad por el paciente

de psoriasis o de artritis psoriasica beneficia la
adherencia, el resultado terapéutico, su relacién con
los profesionales sanitarios, con su propio entornoy la
percepcién emocional de su enfermedad.

El Dia Mundial de la Psoriasis tiene también como
objetivo dar a conocer y concienciar a la sociedad sobre
esta enfermedad, desterrar informaciones falsas que
pueden suponer en muchos casos discriminacion de los
pacientes con efectos negativos en su calidad de vida,
instar a las autoridades a un correcto abordaje y activar
al paciente potenciando su empoderamiento.

Con motivo del Dia Mundial, Accién Psoriasis
establecié6 con la Sociedad Espafiola de Farmacia
Hospitalaria (SEFH) un acuerdo marco de
colaboracién en actividades de interés conjunto con
el paciente como centro de atencién, con el objetivo
de establecer sinergias con los farmacéuticos como
profesionales sanitarios.

SESION PARA PACIENTES

Accion Psoriasis realizé en el Dia Mundial una jornada
formativa para pacientes. En esta ocasion, y sobre el
abordaje integral de la enfermedad, se llevo a cabo
una sesion subida el 29 de octubre en la web www.
accionpsoriasis.org y en YouTube.

Participaron Pablo de la Cueva (dermatélogo), Rubén
Queiro (reumatologo), Mar Ballester (médico de familia)
y Rosalia Gozalo (farmacéutica).

ACTIVIDADES ADICIONALES

* Fomento de la visita al especialista, mediante la
campanfa “Declarate” para estimular la declaracion
como paciente de psoriasis y la visita al dermatélogo.

* Organizacién de taller online para pacientes, en
colaboracion con el Consejo General de Colegios
Farmacéuticos.

e Jornada de formacién profesional del Colegio Oficial
de Farmacéuticos de Madrid, con el dermatélogo Alvaro
Gonzalez, sobre comorbilidades en pacientes con
psoriasis.

* Realizacion de podcast con Paloma Casado,
Subdirectora General de Humanizacién de la Asistencia,
Bioética, Informacién y Atencion al Paciente de la
Comunidad de Madrid.

e Edicién y difusién de videos informativos de
profesionales sanitarios.

PSORIASIS

estar informado
WORLD PSORIASIS DAY 2020

www.accionpsoriasis.org
#DiaMundialDelLaPsoriasis

ACCION PSORIASIS
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Como consecuencia de los resultados del estudio NEXT PSORIASIS, que demuestran que 1 de cada 4 pacientes con
psoriasis en Espafa esta sin tratamiento, y 1 de cada 3 pacientes en tratamiento no esta satisfecho con el mismo,
Accién Psoriasis impulsa proyectos que tienen como objetivo informar de esta realidad y fomentar la visibilidad de

los pacientes y su tratamiento adecuado:

$

#COVID-19

LOS PODCAST
DE ACCION PSORIASIS

Informacién y podcasts de
formacién (sobre COVID-19
y otros temas) para el
paciente con psoriasis.

19 NOV
Cuidinde ‘ 17 h.

Pyoiakis

SUS CAUSAS y
Y CONSECUENCIAS

Informacion sobre psoriasis
y artritis psoridsica, dentro
del programa “CuidandoT”
del Instituto de Investigacion

CUATRO TREINTA @&

Informacion en redes
sociales.

Filmacion del cortometraje
CUATRO TREINTA sobre la
psoriasis, que da visibilidad
a las personas visualmente

diferentes a causa de la
enfermedad.

Biomédica de Castilla-Ledn
(IBSAL, en Salamanca).

Conla

colaboracion Declarate a tu dermatélogo

de AbbVie

“Declarate” 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 la enfermedad y cémo afecta en el dia a dia, no sélo fisica, sino también social y
emocionalmente. Esta protagonizada por pacientes con psoriasis que cuentan cémo han logrado declarar
el impacto de su enfermedad a su dermatodlogo 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 declaraciéon en boca de los pacientes protagonistas,
informacion, herramientas Utiles para entender y gestionar la relaciéon con la psoriasis, asi como consejos
para preparar la consulta con el dermatdlogo.

Cuidar el aspecto emocional de la enfermedad es casi tan importante como atender y poner solucion

a las manifestaciones fisicas, y comentar estos aspectos emocionales y sociales con el dermatélogo es
fundamental, porque solo cada paciente con psoriasis sabe como realmente le afecta la enfermedad. Son
aspectos que no se suelen abordary
son de maximo interés para los
pacientes, y para que el profesional
pueda contar con toda la informacion
gue necesita respecto al impacto de la
enfermedad en sus pacientes.

Habla con tu dermat

MEMORIA ANUAL 2020
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Volver a conectar

Debido a la pandemia, los pacientes crénicos — y los pacientes con psoriasis son un perfecto
ejemplo —, se han visto alejados del hospital y de sus profesionales de la salud. Por este
mismo motivo, quizas los farmacéuticos también se hayan sentido lejos de sus pacientes a los
que tuvieron que dejar de ver en persona en muchos casos, incluso se tuvieron que poner en marcha
iniciativas de llevar la medicacion a casa de los pacientes.

Es el momento para volver a conectar al paciente con su farmacéutico, con su dermatélogo, en general
con sus profesionales sanitarios. Accién Psoriasis pone en marcha un proyecto que utiliza los canales
digitales para volver a poner en contacto a los pacientes con psoriasis y sus profesionales sanitarios,
ofreciendo herramientas de ayuda real que permitan facilitar esta “nueva normalidad”.
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Con lo L o a0 o & .
.l Web y cuestionario para artritis psoriasica

de Novartis

La artritis psoriasica es un trastorno inflamatorio crénico que afecta a las articulaciones

de los pacientes psoriasicos, y que experimentan aproximadamente 200.000 personas en Espaia.
Normalmente la afectacién en nuestras articulaciones aparece después de hacerlo en nuestra piel.

Los sintomas mas frecuentes son la inflamacién y el dolor crénico, la hinchazén de los dedos de piesy
manos, la rigidez e incluso la malformacién en una o mas articulaciones.

Accién Psoriasis y expertos en psoriasis y artritis psoridsica han validado una herramienta sencilla,
que tiene como objetivo favorecer la deteccién de la artritis psoridsica en pacientes con psoriasis. El
cuestionario (PURE4) se basa en cuatro preguntas que pueden indicar la presencia de manifestaciones
articulares en pacientes con psoriasis tales como signos sugestivos de dactilitis (dedo en forma de
salchicha), dolor con inflamacién en el talén (entesitis), dolor en los gliteos o dolor articular con
hinchazén antes de los 50 afos.

e FORALE 8 Conoslaporsis + ¥k con Pacrss « ecomencciones < D@ O@ A menudo se piensa que la psoriasis s6lo
afecta a la piel, a pesar de que el dolor en
£TIENES PSORIASIS? las articulaciones podria ser una sefial de
L s et s s que se ha desarrollado artritis psoridsica. De
St i hecho, la psoriasis y la artritis psoridsica estan
(v » ) estrechamente relacionadas. Ademas del

dolor articular, existen otros sintomas menos
conocidos que el paciente no siempre asocia a
s e esta patologia.

ACCION PSORIASIS



ACTIVIDAD

18 2020

Conla
colaboracion _
de Amgen  Manual del paciente

Se ha editado en formato online, disponible en la web de Accién Psoriasis, una nueva
version del Manual sobre psoriasis y artritis psoriasica, que incluye informacién practica sobre la
enfermedad, sus sintomas, tratamientos y consejos para el dia a dia.

“Vivir con psoriasis y artritis psoriasica” es una guia con informacién basica sobre estas dos patologias.
En ella, se describe el mecanismo de accién de ambas enfermedades. La guia esta pensada como
recurso para los pacientes, para mejorar el conocimiento de la enfermedad y resolver las dudas en
torno a ella. El Manual explica lo que debe saber una persona con psoriasis y/o artritis psoriasica.

También, bajo el lema “Psoriasis visible-Impacto Invisible”, se ha puesto a disposicién de los pacientes
informacién que ayuda en la consulta médica y a no esconder la enfermedad.

Conla

ULLLICELLN  Cuida tu corazon
de Pfizer
Ademas del tratamiento de los sintomas asociados a la enfermedad psoriasica, es necesario
abordar posibles comorbilidades que pueden aumentar hasta un 50% el riesgo de un
accidente cardiovascular (infarto, ictus, etcétera). Por ello, Accién Psoriasis y la Coordinadora
Nacional de Artritis (ConArtritis) han puesto en marcha la campafia “Cuida tu corazén. Tu
enfermedad psoriasica te lo agradecera”, con la que se quiere concienciar de la importancia de adoptar
habitos de vida saludables para asi velar por la salud cardiovascular.

Artritis psoriadsica
#ArtritisPsoridsicaConCorazon

ne
L
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Conla
colaboracion

ALY Libera tu piel

Con el fin de ayudar al paciente de psoriasis a mejorar el cuidado de su piel y como
herramienta para contribuir al aumento de su calidad de vida, se facilita informacion y
formacién sobre temas relacionados con la patologia, la importancia 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.

En los momentos actuales, el cuidado de la piel esta ligado a la prevencién de la COVID-19, como se ha
informado por parte de profesionales sanitarios en podcasts y videos de Accién Psoriasis.

Libérate de _%ﬁedad

Con la

ordC‘én a0 0o . H
cﬂg‘;‘ S Mi piramide mi salud

Accién Psoriasis ha participado en una encuesta a pacientes sobre alimentacién y habitos

saludables, con Almirall, para mejorar la calidad de vida mediante una piramide de alimentacion.
El proyecto tiene el propoésito de contribuir a la mejora de los sintomas y a establecer un adecuado
estilo de vida.

8- (Qué tipo de 7 (o
‘opciones)

[ Psoriasis en placas

[ psoriasis en gota

[ psoriasis pustular

[0 Psoriasis inversa

[ artritis psoridsica

[ Psoriasis eritrodérmica

9- yCuanto hi que te la psoridsica?
|afos

10- ;Te han diagnosticado alguna de estas otras enfermedades?
(puedes seleccicnar varias opciones)

[ Enfermedad del carazén, ictus
[ aronquitis erénica

] Asma

[ Estrés, ansiedad, depresién

[ Diabetes
[ Hipertensién as il

[ Golestercl o triglicérides aitos

ACCION PSORIASIS
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Relacion paciente y profesional sanitario

Se han realizado actividades centradas en la relacion entre pacientes y profesionales
sanitarios. ‘Buen Camino’ es una serie documental en la que pacientes comparten con
profesionales sus experiencias con la enfermedad, mientras recorren diferentes etapas del
Camino de Santiago. El objetivo es concienciar
a la sociedad sobre estas patologias y promover
habitos de vida saludables. También se contribuye
al establecimiento de un modelo afectivo-efectivo
de relacién de pacientes y profesionales de la salud,
con la participacién en actividades sobre la atencién -
al paciente de psoriasis en el Foro Afectivo Efectivo. -

Ganamos a la discriminacion

Como hemos dado a conocer entre los medios de comunicacién, el trabajo que realizan las asociaciones
de pacientes ha vuelto a hacerse evidente y ponerse en valor. Un joven aragonés paciente de psoriasis,
que fue discriminado profesionalmente por su enfermedad, recibio la notificacién para ingresar como
alumno en la Escuela Nacional de Policia de Avila.

Tras afios de recursos, sentencias y pruebas complementarias de mayor dificultad de la habitual, el
paciente de psoriasis discriminado entrara en la promocién, con prioridad para escoger destino, la
antigliedad correspondiente y la indemnizacion de los sueldos de los Ultimos tres afios, desde que fue
excluido injustamente del proceso por tener psoriasis.

b |

“Se ha cumplido un suefio -indicé Nacho, el
paciente-. Es un premio a la constancia, llevamos
afos luchando contra la discriminacion de una
enfermedad que no impide hacer nada a las
personas, que no es un impedimento para nadie,
como ha quedado legalmente y en la practica
demostrado”.

Accion Psoriasis ha apoyado y divulgado
socialmente esta situacion, cuya incorreccién
manifiesta ha sido reconocida.

FOTO: Apocalysis Photographers
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ACTIVIDAD

2020 21

Jornada de Psoriasis y Artritis Psoriasica
Iq R S
D

#PSORI AS|ISFAQS
Preguntas y respuestas sobre psoriasis

Esta en YouTube y pusimos en la web el video de la XXIV B G
Jornada de Psoriasis y Artritis Psoridsica que se emitié por D
primera vez de manera online el 20 de mayo.

=
s

Participaron los dermatodlogos Miquel Ribera, Gregorio
Carretero y Raquel Rivera, el reumatologo Alejandro Mufioz, 0

la médico de familia Norma Doria, el enfermero y paciente
20 de Mayo

Javier Sierra, la enfermera Nuria Galvez, el farmacéutico de 2020
5 5 . 7 Onlin aciente:
Guillermo Bagaria, la psicologa Sandra Ros. Jornadas de gt v
psonasis y profesionales

Nueve ponentes de calidad que dieron una vision artritis psoriasica S
multidisciplinar de la enfermedad, su atencion y tratamiento
desde las distintas disciplinas que participan

en su cuidado y manejo. A

Sigue el encuentro en
www.accionpsoriasis.org

K G

Declarate, jornada online

Pusimos en marcha Declarate, una iniciativa para poner de manifiesto la importancia de hablar con el
dermatélogo, asi como de contarle con detalle y de manera ordenada el impacto fisico, pero también
emocional y social que provoca la psoriasis.

Para profundizar en el proyecto y poder conocer todos los detalles de la mano de algunos de sus
protagonistas, asi como del comité asesor que ha hecho posible que la iniciativa sea una realidad,
emitimos una jornada virtual para pacientes en nuestro canal de YouTube.

Se exponen las historias personales de declaracion de los diferentes protagonistas, tan cercanas e
intimas, con las que nos sentimos identificados. Con ello somos capaces de conocer qué debemos
contar a nuestro médico y como realizar nuestra consulta, para que él pueda decidir con toda esa
informacion la mejor opcion terapéutica.

En la jornada contamos con la vicepresidenta de Accién Psoriasis, Montse Ginés, asi como con el
testimonio de Mercé, que lleva conviviendo con la psoriasis 30 afios y ha puesto su granito de arena
para acercar su historia en Declarate. Ademas, estuvieron presentes Sandra Ros, psicéloga del Servicio
de Dermatologia y Reumatologia del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau (Barcelona), y el Dr. Miquel
Ribera, dermatélogo del Hospital Universitari Parc Tauli (Sabadell).

Muchos han visitado la web del proyecto, https://www.declarateportupiel.es, y a los que todavia no

lo habéis hecho, os invitamos a que entréis, porque es evidente la identificacién con las historias de
Mercé, Laura, Nacho y César, pacientes reales de psoriasis.

@ Decldrate por tu piel (U - @ Declérate por tu piel -,
Visualitza..  Comparteix

Visualitza Comparteix
A~ 3
| I DA EL PRIMER PASO [ DA EL PRIMER PASO
DECLARATE AHORA - DECLARATE AHORA

MES ViDEOS § MEs ViDEoS

> /1:00 2 VYoulube [

& Youlube [3
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Sesion en el Dia Mundial: abordaije integral

Pablo de la Cueva, el reumatologo Rubén Queiro, la médico de familia Mar Ballester y la
farmacéutica Rosalia Gozalo, plantearon para los pacientes un abordaje integral de la
enfermedad.

Con respecto a dicha sesién, Jaume Juncosa, presidente de Accién Psoriasis, destacé que “facilitamos
puntos de encuentro multidisciplinares entre los pacientes y los profesionales de salud. Creemos
firmemente que proveer de informacion segura y rigurosa es un valor fundamental para construir
una buena relacion entre médico y paciente, y para ayudar a tomar decisiones sobre la enfermedad.
Nos esmeramos por acercar a los pacientes las Ultimas novedades, aportar informacién contrastada y
acreditada por distintos profesionales de la salud”.

Compartir la decisién

Por su parte, Pablo de la Cueva, Jefe de Servicio de Dermatologia del Hospital Infanta Leonor de Madrid
y presidente de la Seccion Centro de la AEDV, indicé que “el tratamiento de la psoriasis es una decisién

compartida, entre los diferentes profesionales que forman parte de la valoracién de la enfermedad en

concreto y la participacion del propio paciente”.

Ruben Queiro-Silva, reumatélogo del Hospital Central de Asturias y secretario del Grupo Espafiol de
Trabajo en Artritis Psoriasica (GEAPSO-SER), indic6é que “1 de cada 3 pacientes con psoriasis tiene o
tendra artritis psoriasica. Aunque se estima que en Espafia mas de 200.000 personas podrian padecer
esta enfermedad, sélo se diagnostican el 60% de los casos”.

Mar Ballester, médica de familia del Institut Catala de la Salut, sefialé que “la informacién
proporcionada por el paciente acerca de las caracteristicas de su enfermedad y de su propio estado, es
fundamental para establecer el adecuado abordaje”.

Rosalia Gozalo, vocal de Dermofarmacia del Colegio Oficial de Farmacéuticos de Madrid, destacé la
labor de los farmacéuticos, “quienes identificamos las sefales de la enfermedad y nos ocupamos

de la adherencia del tratamiento. Aspectos fundamentales, ya que la psoriasis esta asociada a otras
patologias que pueden poner en riesgo la vida del paciente. Hoy mas que nunca es necesario hacer un
seguimiento exhaustivo de las pautas farmacolégicas”.

El 29 de Octubre
es el Dia Mundial de la Psoriasis y
realizamos actividades de interés para
los pacientes de psoriasis, de artritis
psoridsica y sus familiares.

PSORIASIS

estar informado

WORLD PSORIASIS DAY 2020

www.accionpsoriasis.org

Siguenos en www.accionpsoriasis.org #DiaMundialDeLaPsoriasis

y con el hastag

#DiaMu ndialDeLuPsoriaa‘ 52020
.b
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Psoriasis media: por una mejor gestion del paciente

Hemos lanzado PSORIASIS MEDIA, area editorial con contenidos digitales, audio e imagen sobre la

gestion del sistema de salud y la necesidad de mejoras en la atencién que se han hecho patentes en la
crisis sanitaria.

PSORIASIS MEDIA tiene un propésito divulgativo para el paciente de psoriasis y artritis psoridsica, puede
seguirse en nuestra web y en YouTube, y busca fomentar que pacientes y profesionales sanitarios
reflexionen sobre el sistema existente de atencién de la salud y su reforma

Tras una serie de producciones centradas en las preocupaciones y dudas de los pacientes de psoriasis
y artritis psoriasica sobre covid, y ante el buen resultado conseguido, consideramos oportuna la

produccién habitual de audios y videos con el protagonismo de la atencion en salud por parte de
pacientes, gestores y profesionales sanitarios.

Revista PSORIASI

Publicacion trimestral dirigida a socios y simpatizantes de la entidad, con informaciéon de valor y

actualidad sobre la psoriasis y la artritis psoriasica. Este afio se han editado los nimeros 100, 101, 102
y 103, en formato digital para adaptarnos a la situacién sanitaria

o PSORIASW‘W oe \ RIAS
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Nuestro impacto en los medios es constante tanto en prensa especializada como generalista, a nivel nacional y
regional. Un afio mas, conseguimos una mayor visibilidad y proyeccién publica ganando notoriedad y reforzando
nuestra presencia y posicionamiento en los medios.

Medicina

Tribuna

EL PAIS

Psoriasis. Sin excusas, ya.

iagnostico, tratamiento y con-

trol son conceptos clave de

un manejo eficaz de la psoria=

sis, que afecta 8 mas de un mi-
llén de personas en Espafa, Se trata de
una enfermedad dermatolagica, crani-
ca, con gran impacto fisico y emecional,
pero de manejo relativamente sencillo
por nuestros especialistas, El proble-
ma surge cuande nuestro sistems sa-
nitario ralentiza el proceso de abordaje
y se generan desigualdades lerriloria-
les de acceso y tratamiento que los pa-
cientes no nos podemos, ni debemos,
permitir, Segln la encuesta NEXT "so-
bre necesidades y expectativas de los
pacientes con psoriasis”, el 47% en fa-
se maderada o grave esla insatisfecho
con su tratamiento, cifra que varia de-
pendiendo de la regidén, Este dalo expli=
ca la diferencia de abordaje y acceso a
tratarnientos que existe dependiendo de
cada cemunidad. Los pacientes merecen

ser tratades por igual, independiente-
mente del lugar de residencia. Algo es-
ta fallandao y todas salimos perdiendo. EL
primero, par supuesto, el paciente que
na accede a un tratamiento correcto, Un
paciente con psoriasis, bien diagnostica-
do y tratado, reduce considerablemente
su gasto en el sistema sanitario y renta-
biliza la inversién. Eso no esta pasando
ahora mismo.,

Ademas, la COVID-19 esta siendo una
barrera mas a superar, postergando
consulias y ralentizando el abordaje. La
psoriasis no entiende de pandamias y si-
gue avanzando a pesar de todo,

Esta crisis ha puesto mas distancia en=
tre pacientes y profesionales sanita-
rios, dificultanda el diagnéstica precoz
y poniendo barreras al acceso a la in-
novacidon para el correclo seguimiento
terapéutico y control de los ya diagnos=
ticados. EL nueve abordaje mixto de te-
leasistencia y visitas al hospital debe

ser una realidad que, junto con el arse-
nal terapéutico disponible, consiga cu=
brir las necesidades demandadas por
los pacientes con psoriasis. La tecnolo=
gia ha llegado para ser una herramienta
que ayude a acercar a médico y paciente,
que praporcione toda la informacion que
el profesional sanitario necesita conocer
para poder tomar la mejor decisidn te-
rapéutica, siempra y cuando cada uno de
nasotras pedamos acceder & tedes los
tratamientos de manera igualitaria.

Hoy, méas que nunca, la psariasis no pue=
de esperar. Si dejamos de lado a los pa-
cientes, lo pagaremos con creces dentro
de poce liempo en LErminos econamicas
y de sufrimiento personal. Tedo ello pue-
do evitarse,

ONDA CERO

EN BUENAS MANOS
Accion Psoriasis y
Novartis presentan el
cuestionario PURE4
para identificar la
artritis psoriasica

El cuestionario se basa en una escala de deteccion
sencilla de cuatro sintomas musculoesqueléticos

faciles de identificar que pueden ayudar a
anticipar el diagnostico y el tratamiento de la

artritis psoriasica.

ACCION PSORIASIS
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HERALDO

ENFERMEDADES

El 62% de los pacientes aragoneses con
psoriasis no esta siendo tratado

Una de las principales necesidades de los pacienles es conseguir un aclaramiento complelo de su piel durante
el mayor liempo posible.

NOTICIA MIERCOLES, 07 OCTUBRE 2020, 13:22
EFE. ZARAGOZA

EL PAIS

la psoriasis se la ve venir. Este trastorno que activa de manera incorrecta el sistema

inmunoldgico provoca unas visibles placas rojas y blancas o la descamacidn excesiva en la

piel. Muchos del millén de espafioles gue sufren estas dolencias aparentemente leves

acuden por primera vez a la consulta con mal presentimiento. La Organizacidén Mundial de
la Salud califica esta enfermedad como incapacitante e incurable, crénica. La aceptacion de este
trastorno, gue acarrea problemas de movilidad, sobrepeso o ansiedad, puede llevar afios, décadas.
Antonio Manfredi, de 61 afios, la padece desde la nifiez. “Hasta los 35 aflos no [0 acepté. Fue un
proceso psicoldgico largo. Un dia me dije: "5i me miran en la playa. que miren”, resume este periodista
gue ha desempefiado casi toda su carrera en Canal Sur. “El problema de la psoriasis es que afecta a la
piel. la tarjeta de presentacion social”, sefiala.

El diagndstico es sencillo. Uno de cada cuatro
casos los registra por primera vez el médico de
familia, segun la Asociacion de Pacientes de
Psoriasis, Artritis Psoridsica y Familiares
{Accion Psoriasis). Lo complicado viene
después. Esta enfermedad caprichosa, que se
manifiesta en brotes de distinta frecuencia y
gravedad. requiere un tratamiento
individualizado para cada uno de los pacientes.
Pablo de la Cueva, jefe de Dermatologria del
Haospital Infanta Leonor de Madrid, abunda en la
idea de que el enfermo de psoriasis pertenece a

Artonio Manfredi. de 61 afics, padece peoriasis desde la
un club del que quiere borrarse desde el primer infancia. ARCHIVO PERSOMAL
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HERALDO

SALUD

L.os pacientes con psoriasis denuncian la
falta de atencion a los enfermos cronicos

La psoriasis es una enfermedad inflamatoria del sistema inmunitario que puede afectar a la piel, a las ufias v a
las articulaciones.

ACTUALIZADA 21/5/2020 A LAS 14:02
EUROPA PRESS. MADRID

L L

Imagen de archivo de un médico. | Freepik
Accién Psoriasis ha denunciade que el paciente cronico "no ha existido en meses para un

sistema de salud casi desbordado per la COVID-19", segin han apuntado durante una

ounio ivico RO EZiumco

I Opinion - Urge coordinacién para brindar atencion integral al paciente

Psoriasis: una enfermedad infratratada y, a veces,

subestimada

DIARIO DE LEON

[Los pacientes con
psoriasis,
descontentos con
el tratamiento

| LOGROHD
m Mis de la mitad de los pa-
cientes con psoriasis modera-
dao grave de Castilla v Leon
(56 por ciento) no estin sa-
tisfechos con su tratamien-
to actual. Se trata de una ci-
fraque estd por encima dela
media nacional de insatisfac-
cion que, segin la encuesta
NEXT Psoriasis, se sitda en
el 47 por ciento,

Esta encuesta, llevada a ca-
bo por Accion Psoriasis entre
2.165 pacientes con la enfer-
medad de toda Espana, revela
que, junto con Castilla vy Ledn,
otras regiones como Aragon y
La Rioja (50 por ciento), Ca-
talua (51 por ciento) Balea-
res (55 por ciento) o también
tienen datos de insatisfaccion
con respecto al tratamiento
actual para la psoriasis por
encima de la media que eng-
loba a todo el pais. En este
sentido, cabe destacar que co-
munidades autonomas como
Murcia (60 por ciento), Na-
varra (63 por ciento), Gali-
cia (68 por ciento) o Asturias
(73 por ciento), tienen cifras
ain mas superiores de insa-
tisfaccion «Estas cifras pue-
den revelar que existen di-
ferencias entre regiones en
cuanto al abordaje de la pso-
riasis v el acceso a los tra-
tamientos innovadores pa-
raesta enfermedad», apunta
Santiago Alfonso, gerente de
Acecion Psoriasis. «Vivimos
en un pais con17 sistemas sa-
nitarios diferentes, asi como
con politicas y presupuestos
que no tienen que ver entre
si, lo que puede dar lugarala
existencia de inequidades».

Santiago Alfonso explica
que «la psoriasis impacta
enormemente en la calidad
de vida de quienes la sufrens,

27

ACCION PSORIASIS



28

2072020 Coronavinus:

DIARIO DE SEVILLA

¥ 5us manlfestacionas bap control Con un correctn
[ratamientoy Squrmienta por pare oal aspacialista

Controlar la
psoriasis en verano

CORREO GALLEGO

PAIS: Ezpafla FRECUENCIA: Diario T
PAGINAS: 24 04D,
TARIFR: 1025 € EGM: 41000

AREA: 451 GNF - 4%

SECCION: SANTIAGO

Psoriasis: el 68 % &=
no esta satisfecho &::::is

con su tratamiento ===

Sesentamil gallegos la sufren //“Afectamucho

alacalidad de vida. Tienes dolores y picores™

| it

) NovakTts

vel fisica, s tarbién en el
entormo emacional o social
“Los pucientes con psoriasis
poderolidarse
que sufren ks enformedad, ko
tambsén amini-
‘mizar el lto impaceque hoy
tiene en su calidad de vids”
resume Alibisa "Los puevs
avances en imvesigacion y
deac
cifn de la innovacicn ters-
‘péutica hacen que tanto el
prolesionsl médico como el
‘paciente puedan,
jethas
‘Geunsmanerarealisa esde-
: cir,en unadaramionto tocsl
yduradero de I piel.
cientes para visibiizar ks
‘gerenie de Accin Psoriasis,
MR respects al rmmmiento sc meneenlseslidsddevidade  "es importne que los pa-
Sansago sl parala peoriasis poren-  quienes la sufren, indepens  eientes dispangande todoel
cimadela di de donde haya
Unos 60000 gallegs sufren 2 e d puis. nacido o donde viva por lo o haya limitaciones de nin-
d Zintips”.
entrs 1 somnds
que et i conmayorgrade  ra uniforme en todas s e A
cade E1 68% de kspacienss  deirsatisoeiin sloqupers  Eiones, eriterios  Ciin Psoriasis enGalicia se-
con periasis o dapor Astuias (BN deue
de Galieia 10 estéin - “Estas cilras pueden reve tamienios entre comunide-
o queesisten dferenciasen- des esevidentey pane como
acual Se vata de unaeifta  tre regones en cuanto al ladiforendatimpor-
queesiporeneimadelame.  sbordaje de s poriasis y el anteenrels. =
H - llegay ks ssturiana.
queaginlaciss Nex - pomdrepume o o enlerdad sk
Poriad Em it i o
rids =4 o ta Fitima Rodriguez o "
por Accitn Paorissis enre  ss. Vivimosenun piscm[ | e mury visible”, expilca a b vex
2165 pademeseon benfer-  sstemas saniarics difren Lasasociaciones  queatadeque-scbendirs
medadde todaEspaila reve  tes asi como con politicassy  de '
lague jurtocon Galicu 0UEs  presupuestos que o tienen 1o tes  Gcare mucho tempo, ade-
regiones como ArsginyLa  ue verentresl b quepue. Uy importan ‘s deestar limitadosa lsho-
‘Rigja 50 %), Catalufia &1 %, de derlugaralaevisienciade Pl abencion 13 de vestimos™.
Haleares (5'%) CastillyLe- _ inequidades”. psicoldgica, Teivindics b inportancia

CON SALUD

que faciiten femprana,
Alfonso explica la necesidad de que en
Espana el sistema “se reinvente”
apostando por la tecnologia. “Hay que
buscar mecanismos que faciliten una
intervencién temprana y una flexibilidad
directa con el profesional”.

Una de las principales consecuencias de
la pandemia en términos asistenciales
ha sido el incremento de las listas de
espera y la interrupcién de tratamientos
durante los meses en los que ha estado
vigente el Estado de Alarma.

"Araiz del o .
restablecimiento de la actividad hemos visto
que no se absorbe al mismo nimero de
pacientes y hay menos recursos humanos”

“Los pacientes, aparte de la acumulacion que tenian en sus listas de espera, ahora
se han sumado tres meses. A raiz del restablecimiento de la actividad hemos visto
que no se absorbe al mismo ndmero de pacientes y hay menos recursos humanos
por temas como las vacaciones”, expresa mostrando su preocupacion en el tiempo
de espera en los primeros diagndsticos. “Cuando un paciente es enviado al
especialista es porque su enfermedad ya no compete a Atencion Primaria y ahora
mismo el periodo entre uno y otro se encuentra un poco en el limbo".

Un problema al que se suman los pacientes a los que, debido a la pandemia, les
fueron aplazadas sus citas médicas. “Todo esto supone un agravamiento de las
patologfas que todavia no hemos podido calcular”

“La situacién puede empeorar en cualquier momento”, afirma ante los brotes que
estan surgiendo en todo el territorio nacional. “Cada vez los efectivos estan mas
cansados puesto gue esta es una guerra de la que solo hemos librado una batalla y
es necesario analizar si se cuentan con los mismos recursos”.

“La crisis sanitaria nos ha hecho darnos cuenta
de la necesidad de replantear el sistema con el
que contamos”

MEMORIA ANUAL 2020

GOLPE A LAS ASOCIACIONES DE PACIENTES

Todo por el paciente, pero sin el paciente:

el polémico punto 47.2 de la Comision de
Reconstruccion
El Dictamen de la Comision para la Reconstruccion Social y Econémica pretende

que la industria farmacéutica no pueda patrocinar las actividades desarrolladas
por las organizaciones de pacientes.

HERSFS

-
Santiago Alfonso, vicepresidente del Foro Espafiol de Pacientes y director de Accién Psoriasis (Foto.
ConSalud.es)
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iEl mas visto en la historia 33
de nuestro instagram!
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1.334
USUARIOS / DIARIOS

619.000
VISITAS

Captacion diaria de 14
usuarios nuevos.
* 80% visitas a través de
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& | - +16 9°/ch
2018 2019 2020
%k Web de artritispsoriasica.org. Més de 200 suscriptores
Mas de 64.100 visitas nuevos en 2020
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Principales indicadores en redes (KPI)
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INICI ViDEOS LLISTES DE REPRODUCCIO CANALS

Mejoranda el presente, facilitando el futuro.

204 visualitzacions - fa 1 mes.

En Accidn Psoriasis seguimos mirando al fuuro. Queremos
sequir trabsjando para mejorar la calidad de vida de los

pacientes con psoriasis y artritis psoridsics, coma levamos
haciendo casi 30 aflos.

AccionPsoriasis.oig

1) 4 A

14 1) 18,700 50

dlatios onihades 85 visitas diarias

mensajes sobre ALCANCE USUARIOS®  EN REDES SOCIALES®
la psoriasis?

ACTIVIDAD SOCIAL MEDIA

Usuarios/did’
CAPTACION DIARIA 1.350

1 Suma de los usuarios obtenidos en cada red social / 365 dias. 2 Suma de los mensajes emitidos en redes sociales en
2020 3 Suma de las impresiones anuales obtenidas en Facebook, twitter e instagram y las visualizaciones de youtube en
2020/ 365 dias. 4 £] 54% de visitas a la web son orgdnicas, el 30% de campanas, el 10% directas desde el navegador y el
5% de redes sociales

iz Crecimiento en la red
*9
Mientras en facebook y twitter nos consolidamos, Instagram es la

PSORIASIS red social del momento. En dos anos, hemos crecido en
seguidores un 105% y cada mes se producen una media de
80.000 impresiones de nuestros contenidos. En youtube también
hemos reforzado significativamente nuestra presencia: hemos
crecido un 169% y hemos generado mas de 60 videos. En el dia
mundial, hicimos, en twitter, el tuit mas viral del afo, que generd
mas de 1100 inferacciones. Y este ano fambién nos hemos
adaptado a la pandemia: durante el primer confinamiento, las
Www.accionpsoriasis.org visitas a la web crecieron un 18% y fueron los meses mas
productivos en nuestros canales online.

Lyomo
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¢ QUIEN NOS AYUDA A HACERLO POSIBLE?

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

Sociedad
P Espariola sefh
Sociedad Espanolae de Farmacia

i Comunitari Sociedad Espariola
Reumatologia . e

de Formacia Hospitaloria

INTERNATIONAL FEDERATION E U R O P S O

OF PSORIASIS ASSOCIATIONS

. Consell Consultiu de

. foro espafiol de pacientes UNiMiD PaCientS

. de Catalunya

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

\\\

aobbvie U QImirq" ANGEN {A Gebro Pharma
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Asociacion de pacientes
de psoriasis, artritis psoridsica
y familiares
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