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Editorial del presidente

iHemos llegado al nimero 100 de nuestra revista!

Es increible que tengamos entre nuestras manos el nimero 100 de
nuestra revista. Nada mas ni nada menos que 100 revistas, jquién
nos lo iba a decir! No podemos estar mas orgullosos y felices de
haber llegado hasta aqui. Y todo, gracias a vuestro incondicional y
fiel apoyo. Compartir durante todos estos afios los conocimientos
sobre la enfermedad no ha hecho mas que incrementar el valor de la
informacion sobre la enfermedad psoriasica.

Nuestra labor siempre ha sido abordar vuestras inquietudes,
esmerarnos por acercaros la Ultimas novedades, dotaros de
informacion contrastada y acreditada por distintos profesionales de

la salud, y todo ello para conseguir ser vuestro referente informativo.
Creemos firmemente que proveer de informacién segura y rigurosa,
es un valor fundamental para construir una buena relacién entre
médico-paciente, para ayudar a tomar decisiones sobre la enfermedad
pero sobretodo, aumentar el conocimiento de la enfermedad.

Nos sentimos profundamente orgullosos de poder presentar esta
revista numero 100, y para celebrarlo hemos querido acompafar
este nUmero con un suplemento extra, donde distintos especialistas
implicados en el abordaje de la enfermedad y pacientes, nos dan su
visién profesional sobre los distintos perfiles de pacientes.

No queria terminar, sin agradecer a todo el equipo que hace posible
que la revista siga cobrando vida, a todos los cientos de colaboradores
qgue han participado en algun articulo, a nuestro patrocinador
principal, y finalmente, un agradecimiento especial a todos vosotros.

iA por muchas mas revistas!



Accién Psoriasis ha informado continuadamente
de cuestiones clave que el paciente con psoriasis
debia tener en cuenta en relacién con coronavirus
COVID-19.

La AEDV (Academia Espafiola de Dermatologia y
Venereologia) emitié un su pagina web un comu-
nicado para tranquilizar a los pacientes con pso-
riasis en relacion con el coronavirus, especialmen-
te los que reciben tratamientos inmusupresores o
biologicos.

La Academia ha recomendado no abandonar el
tratamiento y consultar con el médico ante cual-
quier duda. Hasta el momento, sefialaba el comu-
nicado, no se ha descrito que los pacientes con
psoriasis que reciben tratamientos biologicos o
con farmacos inmunosupresores sean un grupo
de riesgo para desarrollar formas mas graves de la
enfermedad causada por el coronavirus. La AEDV
también recomienda no automedicarse ni tomar
decisiones unilaterales sobre la medicacion.

También la SER (sociedad Espafiola de Derma-
tologia) ha informado y hecho recomendaciones.

Por otra parte, la federacion europea de asocia-
ciones de pacientes con psoriasis (EUROPSO) tam-
bién dio a conocer informacién para responder a
la preocupacién ante los medicamentos inmuno-
supresores.

INFORMACION

Difusion de Accion Psoriasis

Accion Psoriasis, ademas de informar en la web
y a través de las redes sociales, hizo llegar un
email a los socios y simpatizantes que incluia links
a un video de Semergen, a las webs del Ministerio
de Sanidad, la Academia Espafiola de Dermatolo-
giay Venereologia y la Sociedad Espafiola de Reu-
matologia, recomendando igualmente informarse
en las webs de las Consejerias de Sanidad de las
respectivas Comunidades Autébnomas.

Accion Psoriasis pidié en ese email la atencién
cuidadosa de los pacientes, “especialmente todos
aquellos que estéis en tratamientos inmunosupre-
sores, para seguir fielmente las recomendaciones
de las autoridades sanitarias en general y de vues-
tros especialistas en particular”.

Asimismo, Accién Psoriasis destacé la impor-
tancia de seguir y atender fuentes informativas
de confianza, sin caer “en la trampa de quienes
publican novedades claramente interesadas”. Las
dudas de los pacientes ante la continuacion con
su medicacién, especialmente en el caso de quie-
nes toman inmunosupresores, por el temor de un
posible contagio por COVID-19, son frecuentes.
Por ello elaboramos unas preguntas con respues-
tas que han contado con la revisién del Grupo de
Psoriasis de la AEDV.



La farmacio
puede
ayudar...

y mucho

En Accién Psoriasis estamos convencidos
de que el farmacéutico tiene un papel
fundamental en la informaciéon y
asesoramiento del afectado por psoriasis
en sus diversos grados. El farmacéutico
puede actuar como embajador/a de buena
voluntad para la orientacién del paciente
psoriasico que acuda a su establecimiento
y le solicite consejo profesional.

Nuestra web www.accionpsoriasis.org
cuenta con numerosos recursos que pueden
facilitar el conocimiento sobre esta
enfermedad, que no es contagiosa, afecta al
2,3% de la poblacion, con mas de un millén
de afectados en Espaiia y con frecuencia

se asocia a un estigma social de gran dureza
para la persona que la sufre, asi como

a enfermedades concomitantes. Accidn
Psoriasis, ademas, puede facilitar materiales
y consejos profesionales.




Destacamos

HIGADO GRASO



Aproximadamente la mitad de los pacientes
con psoriasis moderada-grave padecen higado
graso. Esta cifra es mas del doble de lo espe-
rado en la poblaciéon general en nuestro pais.
Ademas, la enfermedad hepatica grasa del pa-
ciente con psoriasis puede ser, potencialmen-
te, mas daiiina.

El higado graso se define como el depésito ex-
cesivo de grasa (colesterol, triglicéridos) en
el higado. ;Por qué es mas grave el higado
graso en la psoriasis? La principal causa de
higado graso son los trastornos metabdlicos
como obesidad, hipertensién arterial, diabe-
tes o colesterol o triglicéridos elevados. Por
desgracia, cada vez mas personas, incluso j6-
venes, presentan estas alteraciones. En princi-
pio, el paciente con psoriasis esta expuesto a
ellos como cualquiera. Pero la psoriasis aflade
una caracteristica definitiva: existe una infla-
macion crénica de la piel. La piel inflamada
libera sustancias llamadas citoquinas (inter-
leuquinas, TNF, etc.) que expanden sus efec-
tos mas alla de la piel (p.ej., participando en la
inflamacion de las articulaciones en la artritis
psoriasica). Por un lado, estas citoquinas em-
peoran el metabolismo de glucosa y coleste-
rol, aumentando el riesgo de padecer diabetes
e hipercolesterolemia y, por lo tanto, aumen-
tando también el riesgo de desarrollar higado
graso. Por otro lado, las citoquinas también al-
canzan el higado, produciendo un proceso

inflamatorio que acaba aumentando la grasa
que se produce de por si en algunos pacientes.

ACCIONPSORIASIS - REVISTA PSORIASI 2020

A su vez, el higado inflamado por la grasa li-
bera también citoquinas que alcanzan la piel,
pudiendo empeorar la psoriasis. Vemos, por
lo tanto, que psoriasis e higado graso forman
una asociacion perjudicial en la que cada uno
dafia al otro.

Diagnosticar higado graso es sencillo y se
realiza, habitualmente, a través de una eco-
grafia abdominal, aunque existen otras opcio-
nes. Los andlisis habituales no son muy utiles
en este sentido debido a que se puede padecer
la enfermedad sin presentar alteraciones en
las pruebas hepaticas (transaminasas); de he-
cho, esto es, probablemente, lo mas frecuen-
te. La enfermedad tampoco produce sintomas
que orienten a su existencia.

El tratamiento principal del higado gra-
so es el de los factores metabélicos: perder
peso, realizar ejercicio, mejorar la calidad
de nuestra dieta. Es decir, cuidarse (y sufrir
un poco). Actualmente, no existe un medica-
mento de verdadera eficacia aprobado para el
tratamiento farmacolégico del higado graso.
Existe una intensa investigacidon en este sen-
tido y, en breve, podremos utilizar los prime-
ros productos. No obstante, ninguno resultara
tan eficaz como cuidar nuestra salud y, sobre
todo, perder peso de forma adecuada.

Diagnosticar la enfermedad grasa del higa-
do es importante para la persona con psoriasis
por varios motivos. Primero, por salud general,



porque, tal y como hemos comentado, los pa-
cientes con higado graso es mas probable que
padezcan diabetes, hipertension, etc., lo cual
llevaria a su tratamiento. En segundo lugar,
por salud hepatica, porque algunas formas de
higado graso evolucionan desfavorablemente
a formas avanzadas de enfermedad en el higa-
do (cirrosis). Esto no debe alarmar al lector por-
que el riesgo es realmente muy bajo dentro del
gran numero de personas con la enfermedad.

Lo importante es diagnosticar el higado gra-
so e identificar a esos pocos con riesgo de pa-
decer las formas mas avanzadas de la enfer-
medad, lo cual, hoy en dia, se puede realizar
de forma habitualmente sencilla a través de
analisis especiales de sangre y medicion por
ultrasonidos del dafio en el higado. Finalmen-
te, la deteccion de grasa en el higado es im-
portante para el paciente con psoriasis por la
influencia que esa enfermedad pueda tener
en el tratamiento de la psoriasis. He tenido la
suerte de poder compartir diversas iniciativas
y estudios con dermatélogos de toda Espaiia
y me consta lo consolidado que esta la valo-
racion de la posible enfermedad hepatica por
parte de esta especialidad, por lo que las per-
sonas con psoriasis pueden estar tranquilas y
satisfechas de la correcta atencién en nuestro
pais en este sentido.

En resumen, el higado graso es especialmente
frecuentes en los pacientes con psoriasis mo-
derada-grave.

TRANQUILIDAD: la gran mayoria de los que lo
padezcan presentaran la forma mas leve de la
enfermedad hepatica. Las pruebas para diag-
nosticarlo y clasificarlo son sencillas y acce-
sibles. El interés para detectarlo es triple en
la psoriasis: salud general, salud del higado y
mejor atencién de la propia psoriasis.

Dr. Antonio Olveira
Hepatologia.
Hospital Universitario La Paz, Madrid.



RECOMENDACIONES PARA
EVITAR EL HIGADO GRASO

El tratamiento principal del higado graso es el de los factores metabdlicos:

N

ce

A
MEJORAR LA CALIDAD
PERDER PESO REALIZAR EJERCICIO DE NUESTRA DIETA

Es decir, cuidarse (y sufrir un poco). Actualmente, no existe un medicamento de
verdadera eficacia aprobado para el tratamiento farmacolégico del higado graso.
Existe una intensa investigacion en este sentido y, en breve, podremos utilizar
los primeros productos. No obstante, ninguno resultara tan eficaz como cuidar
nuestra salud y, sobre todo, perder peso de forma adecuada.

HIGADO SANO

Depdsitos de grasa
en el higado

HIGADO GRASO

HIGADO CIRROTICO
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GASTROINTESTINAL TRACT

PROBIOTICS

Durante mucho tiempo se llamé

“flora intestinal” al conjunto de
microorganismos que conviven de manera
simbidtica en nuestro tracto intestinal.

El nombre es inexacto pues “flora” hace
referencia a la vida vegetal y sabemos

que estos microorganismos son bacterias,
hongos y levaduras. Es por ello que en

la actualidad se ha adoptado el nombre
cientificamente aceptado de microbiota.

La microbiota es el conjunto de microbios
y las interacciones que realizan en un
ambiente determinado. Los constituyentes
de la microbiota de nuestro cuerpo
interaccionan entre ellos y con varios de
nuestros sistemas, incluyendo el digestivo,
el inmunitario y la piel. El cuerpo humano
contiene diez veces mas microorganismos
que células humanasy tienen mas

INFORMACION
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MICROBIOTA RESEARCH

variabilidad genética que todo el genoma
humano. La microbiota esta implicada en
la obtencion y almacenaje de productos
energéticos en el sistema digestivo

e interacciona intensamente con el
sistema inmune. El reciente interés por la
microbiota es que puede estar implicada
en el desarrollo de enfermedades
inmunomediadas. También hay datos
que implican a nuestros microbios en

la aparicién o la evolucién de algunos
canceres, de las alergias, de la enfermedad
de Crohn o de la obesidad. Sin embargo,
los datos son muy iniciales y poco
concluyentes para hacer afirmaciones

y recomendaciones.
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Carencia de evidencia cientifica.

Segun indica nuestro asesor médico, Dr.
Miquel Ribera, “el tema de los probidticos
y su posible efecto modulador sobre la
microbiota ejerciendo un efecto positivo
sobre la psoriasis carece de evidencia
cientifica suficiente. Hay muchos intereses
econémicos y dado que los probidticos
actuales no se regulan como medicamentos
sino como complementos alimenticios,

se rigen por las leyes del marketing y la
publicidad. Esta claro que la microbiota
intestinal y cutdnea juegan un papel
importante en la salud de las personas,
pero de momento no se sabe cudl ni como
modificarla para obtener un beneficio
terapéutico que mejore la salud. Actualmente
no hay base cientifica para recomendarlos
para ninguna enfermedad de la piel”.

Como indica la revista cientifica JAMA
2020; 323 (9): 823-824, en el articulo

“La confusién reglamentaria de los
probiéticos, los estudios, los conflictos
de interés y las preocupaciones de
seguridad”. La escasez de datos de alta
calidad que respalden el valor de los
probidticos, la preocupacion sobre las
revisiones potencialmente

sesgadas de su eficacia, el complejo marco
en el que los probidticos estan regulados
y vendidos, y la informacion de

seguridad limitada, desaconseja su uso
indiscriminado. Los autores piden que
las regulaciones se adapten para permitir
que tanto los fabricantes como los
investigadores independientes prueben
con ensayos clinicos las afirmaciones
terapéuticas que dicen que tienen.

Hasta entonces debemos ser cautos

en usarlos porque no esta claro ni que
sean beneficiosos ni que no puedan ser
dafinos.



13

<Como se
mide una
psoriasis le
moderada
grave?
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Las herramientas mas utilizadas para me-
dir la severidad de la psoriasis, son el por-
centaje de superficie corporal afectada
(BSA) y el indice de gravedad y area de la
psoriasis (PASI).

Es ampliamente conocido que la psoriasis
va mas alla de una afectacién fisica, por
tanto, cada vez cobran mas importancia
cuestionarios que miden aspectos que
afectan el dia a dia de las personas como
es el conocido test DLQI (indice de Calidad
de Vida Dermatolégica).

BSA, por sus siglas en inglés (Body Sur-
face Area), se mide de la misma mane-
ra que se calcula la superficie corporal de
un paciente quemado, utilizando la palma
de la mano, cuya equivalencia es del 1%
sin contar la superficie de los dedos. Si la
afectacion es menor de un 10% de la su-
perficie corporal, se considera psoriasis
leve-moderada, y si el porcentaje es mayor
del 10%, la psoriasis estara considerada
moderada a grave.

ACCIONPSORIASIS - REVISTA PSORIASI 2020

PASI, por sus siglas en inglés (Psoriasis
Area Severity Index), es la herramienta
mas utilizada para el diagnéstico de la pso-
riasis que permite medir la extensién de
las lesiones, ademas del grado de eritema
y escamas en las diferentes areas del cuer-
po (cabeza, tronco, extremidades superio-
res e inferiores). Se calcula mediante una
férmula que determina un nimero que va
del 0 al 72, cuanto mas elevado sea el nu-
mero mayor gravedad de psoriasis.

DLQI, por sus siglas en inglés (Dermato-
logy Life Quality Index), El indice de Cali-
dad de Vida Dermatoldgica, es un cuestio-
nario auto evaluable que se emplea para
medir la calidad de vida relacionada con
la salud en adultos que viven con una en-
fermedad de la piel. Es la herramienta mas
comunmente empleada para medir la cali-
dad de vida de los pacientes con psoriasis
y aborda aspectos como sintomas y sen-
timientos, actividades diarias, relaciones
personales y efectos secundarios de los
tratamientos.
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La “Encuesta NEXT Psoriasis: Nece-
sidades y Expectativas de futuro de
Pacientes con Psoriasis” que hemos
presentado a nivel nacional, fue
protagonista indiscutible durante
2019, pero también ha tenido un
papel de suma importancia a lo
largo del 5% Congreso Nacional de
Psoriasis que se celebré en Madrid
el pasado mes de enero.

En este marco cientifico, se presen-
taron los principales datos sobre
el grado de satisfaccion de los pa-
cientes con sus terapias y sus nece-
sidades actuales y expectativas de
futuro enrelacién a la enfermedad,
en un analisis estratificado por co-
munidades autbnomas.

Estos datos fueron presentados
por el doctor Miquel Ribera, del
Servicio de Dermatologia del Hos-
pital Universitari Parc Tauli de Sa-
badell (Barcelona) y la doctora
Laura Salgado, del Servicio de Der-
matologia del Complejo Hospita-
lario de Pontevedra. Cabe resaltar
que el trabajo fue reconocido con
uno de los accésits otorgados por
la Academia Espafiola de Dermato-
logia y Venereologia (AEDV) dentro
del citado Congreso.

Este analisis ha puesto sobre la
mesa dos aspectos que no se de-
ben olvidar: que el impacto de la
psoriasis en la calidad de vida de
quienes la padecen es muy alto y
que se detectan importantes nece-
sidades no cubiertas. Ademas, el
doctor Ribera subray6 que, a dia de
hoy, existe variabilidad entre regio-
nes en relacion al estado y manejo
actual de psoriasis, lo que podria
sugerir que existen inequidades en
nuestro sistema sanitario.

NEXT PSORIASIS

Asi, la encuesta destaca que pa-
cientes de todas las comunidades
auténomas coinciden en su prin-
cipal necesidad relacionada con el
control de su enfermedad: mante-
ner la piel aclarada a largo plazo.
Esto quiere decir que un nimero
muy elevado de las mas de 1.200
personas diagnosticadas de pso-
riasis que participasteis en esta
encuesta habéis manifestado que
para vosotros es clave la necesidad
actual de conseguir un aclaramien-
to de la piel durante el mayor tiem-
po posible.

Se trata de un dato expuesto de
manera unanime en todo el pais,
pero es necesario destacar que ha
sido en Navarra y en Islas Baleares
donde el porcentaje de preocupa-
cién por conseguir una piel aclara-
da a largo plazo ha sido mas alto.
Eso si, el resto de regiones ha mos-
trado una tendencia muy similar.

Otras de las necesidades que mas
habéis resaltado (y que coinciden
en 15 de las 17 regiones) han sido
el control de las lesiones a largo
plazo y la reduccién de nimero de
brotes.

¢Cuales son las expectativas de
futuro segun estas necesidades?

Como no podia ser de otra for-
ma, el futuro de los pacientes con
psoriasis pasa por conseguir que
la enfermedad impacte lo menos
posible en el dia a dia, es decir,
que se pueda “olvidar” que se pa-
dece psoriasis durante el mayor
tiempo posible, con tratamientos
que hagan posible este deseo.



ACCIONPSORIASIS - REVISTA PSORIASI 2020

Nivel de insatisfaccion con tratamiento
en pacientes con psoriasis moderada-grave

A7 Y% | grado de insatisfaccion con el
0 tratamiento a nivel nacional
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o
POCO O NADA SATISFECHOS
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B Menos del 47% ’
GALICIA
68%

BALEARES
55%

CANARIAS M

‘ 33% .
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Diferente acceso regional

Las tasas de
insatisfaccion con el
tratamiento en las
diferentes regiones
podrian sugerir que
existen inequidades
en nuestro sistema de
salud.

Desigualdades regionales en el
acceso

Pero mientras que las necesidades
son las mismas, este analisis regio-
nal pone sobre la mesa tenden-
cias que resultan preocupantes en
cuanto al abordaje de la enferme-
dad, ya que existe una variabilidad
regional importante en el estado y
manejo actual de la psoriasis que
puede sugerir inequidades en el
actual sistema sanitario.

Esta conclusion viene derivada del
indice de insatisfaccion con su tra-
tamiento de pacientes cuya fase de
la enfermedad es moderada-grave
de regiones como Asturias o Gali-
cia. Mientras que la media nacional
se acerca levemente al 50% (47%
para ser exactos), en estas dos re-
giones el grado de insatisfaccion
sube al 73% y al 68%, respectiva-
mente.

Para mejorar esta tendencia, el
doctor Ribera y la doctora Salgado
proponen una receta con varios in-
gredientes: en primer lugar, seguir
trabajando para conseguir una
atencion integral de la psoriasis.

NEXT PSORIASIS

A esto hay que afadir la importan-
cia de una mejora continua de los
diferentes sistemas regionales de
salud, y, por ultimo, optimizar la
posibilidad de que, independien-
temente de la region donde vivas,
tanto pacientes como profesiona-
les sanitarios puedan aspirar con-
seguir objetivos terapéuticos mas
ambiciosos, que mejore 0 minimi-
ce el impacto de la enfermedad en
la calidad de vida. La receta es facil
y compleja al mismo tiempo, pero
necesaria para que cada paciente
con psoriasis, independientemen-
te del lugar en el que vida, pueda
acceder al mejor abordaje clinico
y los tratamientos adecuados que
den solucion a sus necesidades.

NEXT»
PSORIASIS

NECESIDADES Y EXPECTATIVAS

DE FUTURO EN PSORIASIS
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1 Encuesta #NEXTPSORIASIS galardonada por la AEDV

El pasado enero, tuvo lugar en Madrid la celebracién el 5° Congreso Nacional de
Psoriasis de la AEDV (Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia). En el
congreso tuvimos la oportunidad de asistir con una mesa informativa con el fin
de informar y acercar a los médicos dermatologos nuestra labor asociativa para
poder ser trasladada a sus pacientes. Y por otro lado, presentamos los datos mas
representativos de la encuesta #NextPsoriasis. Este proyecto, ha sido reconocido
con uno de los accesits otorgados por la AEDV, cuya comunicacién oral del tra-
bajo fue liderada por el Dr. Miquel Ribera, del Hospital Universitari Parc Tauli de
Sabadell.

Manejo actual y tratamiento
Cifras de la psoriasis en Espaiia @3 o @ o
> i\

PREVALENCIA
DE PSORIASIS.

2,5%

EN ESPARA

Renovacion del acuerdo de colaboracion con ISDIN

Accion Psoriasis y los laboratorios ISDIN han renovado su acuerdo de colabora-
cion para seguir ayudando a los pacientes en el cuidado de su piel. El compromi-
So es seguir potenciando iniciativas que faciliten el conocimiento sobre el buen
uso de los productos tépicos para ayudar a minimizar el impacto de sintomas
asociados a la enfermedad psoriasica, como pueden ser picor, sequedad, enroje-
cimiento, etc. El objectivo es potenciar iniciativas de colaboracién que permitan
al paciente controlar su estado y por tanto mejorar.

De ruta con #NextPsoriasis

Durante los ultimos meses, miembros directivos de Accién Psoriasis se han re-
unido con representantes de distintos gobiernos autonémicos con el fin de pre-
sentar los resultados a nivel regional de la encuesta NEXT Psoriasis, cuyo objetivo
ha sido solicitar en cada reunién mejoras en el abordaje y tratamiento de los
pacientes con psoriasis para conseguir un buen nivel de atencion que permita
mejorar la calidad de vida y contribuir al bienestar de los pacientes con psoriasis
y artritis psoriasica.

Isabel Pineros. Consejera Técnica de la Unidad de
Evaluacion Farmacoecondémica, de la Secretaria
General de Calidad de Medicamentos y Productos
Sanitarios del Ministerio de Sanidad, Consumo y
Bienestar Social.

! Montse Ginés. Vicepresidenta de Accidn Psoriasis.

| Faustino Blanco. Secretario General de Sanidad del
Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

| Pablo de la Cueva. Jefe del Servicio de Dermatologia
| del Hospital Infanta Leonor, de Madrid.

| Santiago Alfonso. Director de Accién Psoriasis.
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Creando un futuro en el que las
enfermedades sean cosa del pasado

Somos Janssen, Pharmaceutical Companies of Johnson & Johnson.

Nuestro compromiso es proporcionar grandes descubrimientos e \
innovaciones médicas significativas. Colaboramos con pacientes, J a n SS e n

cuidadores y profesionales de la salud para que algun dia las

enfermedades mas temidas solo se encuentren en los libros de historia. Wm%ﬂm&w




