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Accién Psoriasis es una asociacion sin animo de lucro y declarada de utilidad publica, fundada por pacientes de
psoriasis, artritis psoriasica y familiares. Sus principales objetivos son facilitar informacién y dar apoyo a los afec-
tados para mejorar su calidad de vida.

Registrada en el Ministerio del Interior en el n° 132.166. Deposito legal: B/46.895/96 Edicion de 5.500 ejemplares.
Los contenidos son responsabilidad de los autores y de Accién Psoriasis.

Domicilio social: Palomar 40, 08030 Barcelona. 932 804 622. Para cualquier aspecto relacionado con esta revis-
ta puedes contactar con el departamento de comunicaciéon en: comunicacion@accionpsoriasis.org La revista
también se puede descargar a través de: www.accionpsoriasis.org. Edicion: Accién Psoriasis. Asociacion de
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Editorial del presidente

Jaume Juncosa Obiol
Presidente Accion Psoriasis

Las asociaciones de pacientes somos un agente de sa-
lud. En nuestro caso, contribuimos a la mejora social de
los pacientes de psoriasis y artritis psoriasica, un 2,3% de
la poblacién espafiola, es decir algo mas de un millon de
personas.

Tenemos como principal proposito ayudar a los afectados
de nuestras enfermedades, y por lo tanto debemos con-
seguir fondos para atender y contribuir a la ayuda de las
personas vulnerables, no pedir Unicamente a las personas
vulnerables que sufraguen el mantenimiento de sus aso-
ciacionesy la mejora de su atencidon como pacientes.

Somos entidades con capacidad juridica y, como tales,
elaboramos contratos de colaboracién, patrocinio o de
ayuda mutua con entidades privadas y publicas. Muchas
hemos sido declaradas Entidad de Utilidad Publica por el
gobierno, renovandose anualmente esta concesién por el
Ministerio del Interior, caso de Accion Psoriasis, valorada
por realizar una labor social en beneficio de la comunidad.

Manifestamos claramente nuestra independencia y trans-
parencia. No dependemos del gobierno, de ningun parti-
do politico y de ninguna industria. Nos duele que se ponga
en cuestion nuestra transparencia; damos cuenta escru-
pulosa de nuestras finanzas e invitamos a cualquier ins-
titucion, entidad, partido politico o dirigente a conocer de
cerca nuestras actividades y trabajo.
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DIGITAL

Reedicion del manual
del paciente

Se acaba de editar en P o,
formato online, disponible i A
en la web, una nueva TS

version del Manual sobre
psoriasis y artritis psoriasica,
que incluye informacion
practica sobre la
enfermedad, sus sintomas,
tratamientos y consejos
para el dia a dia.




Vivir con psoriasis y artritis
psoriasica es una guia
con informacion basica

sobre estas dos patologias.

En ella, se describe el
mecanismo de accion de
ambas enfermedades.

ESCANEA ESTE CODIGO GR PARA
DESCARGAR EL MANUAL:

@,"!".;lﬁu

O SI LO PREFIERES EN ESTE LINK:

https://www.accionpsoriasis.org/recursos/
manual-del-paciente-descarga.html
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En ella, se describe el mecanismo de accion de
ambas enfermedades. La guia esta pensada como
recurso para los pacientes, para mejorar el cono-
cimiento de la enfermedad y resolver las dudas
en torno a ella.

El Manual explica, de forma amena, sencilla 'y po-
sitiva todo lo que debe saber una persona con
psoriasis y/o artritis psoriasica. La nueva guia tie-
ne un formato muy cémodo y ha sido posible gra-
cias a la colaboracion de Amgen.

El paciente no debe aislarse

El Manual destaca este hecho, fundamental para
la calidad de vida del paciente y para su correcto
tratamiento. Las visitas médicas suelen ser breves
y espaciadas en el tiempo, por lo que se puede lle-
gar a experimentar desorientacién y soledad. No
hay que dudar en buscar apoyo.

Por ejemplo, en Accidn Psoriasis, asociacion de
pacientes y familiares fundada en 1993 con el
apoyo de especialistas médicos. Aqui se vela por
tus derechos y ponemos a tu disposicién un am-
plio abanico de servicios de informacion y aseso-
ramiento. Queremos llevar hacia un buen control
de la enfermedad y hacia una mejora en la cali-
dad de vida.

No hay que aislarse. Proporcionamos servicio de
apoyo y orientacién al paciente, informacién pro-
fesional y contrastada, a través de nuestras webs,
redes sociales, publicaciones, cursos, manuales y
guias de tratamiento, entre otros servicios.
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Elinforme muestra una ima-
gen desalentadora del esta-
dodelosservicios para estas
enfermedades. Las ENT,
también conocidas como en-
fermedades croénicas, tien-
den a ser de larga duracion
yresultandelacombinacién
de factores genéticos, fisio-
I6gicos, ambientales y de
estilo de vida.

Los principales tipos de ENT
son las enfermedades car-
diovasculares (ataques car-
diacos y accidentes cerebro-
vasculares), el cancer, las
enfermedades respiratorias
crénicas (como la enferme-

dad pulmonar obstructiva
crénicayelasma)y la diabe-
tes.

Las ENT afectan despropor-
cionadamente a los paises
de ingresos bajos y medios,
donde se registran mas del
75% (32 millones) de las
muertes por ENT. Las ENT
afectanatodoslosgruposde
edady atodas las regionesy
paises. Estas enfermedades
se suelen asociar a la edad
avanzada, pero los datos
muestranque 15millonesde
todaslas muertes atribuidas
a las ENT se producen entre
los 30y los 69 afios de edad.
Nifos, adultos y ancianos
son todos ellos vulnerables
a los factores de riesgo que
favorecen las ENT, como las
dietas malsanas, la inactivi-
dad fisica, la exposiciéon al
humo del tabaco o el uso
nocivo del alcohol.

Estas enfermedades se ven
favorecidas por factores ta-
les como la urbanizacién ra-

pidayno planificada, lamun-
dializacién de modos devida
poco saludables o el enveje-
cimientodelapoblacién.Las
dietas malsanasy lainactivi-
dad fisica pueden manifes-
tarse en forma de tensidn
arterial elevada, aumento
de la glucosay los lipidos en
lasangre, yobesidad.Sonlos
llamados “factores de riesgo
metabdlicos”, que pueden
dar lugar a enfermedades
cardiovasculares, la princi-
pal ENT por lo que respecta
a las muertes prematuras.

Las enfermedades no trans-
misiblesmatan a41 millones
de personascadaafio, loque
equivale al 71% de las muer-
tes que se producen en el
mundo. Las enfermedades
cardiovasculares constitu-
yen la mayoria de las muer-
tes por ENT cada aio, segui-
das del cancer, las enferme-
dades respiratorias y la dia-
betes.
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La COVID-19 esta afectando
las vidas de millones de per-
sonas en todo el mundo en
términos de salud fisica, sa-
lud mental, libertad y estabi-
lidad econémica. La emer-
gencia sanitaria esta mos-
trando la fragilidad de los
sistemasdesaluddemuchos
paises. Las dinamicas socia-
les y personales han sido
profundamente afectadas.
Poblacionesvulnerablesson
ahora ain mas vulnerables.

La rehabilitaciéon, frecuente-
mente mal considerada un
servicionoesencial,eslaque
mayor impacto ha sufrido
(63% de los paises informan-
do trastornos).

Aproximadamente un tercio
de los paises (66%) han in-
cluido servicios para las en-
fermedades no transmisi-
blesenlosplanesnacionales

de COVID-19y algunos (17%)
han adjudicado fondos adi-
cionales parala provisién de
servicios para estas enfer-
medades.

La evidencia muestra que el
virus causante de la CO-
VID-19 es especialmente pe-
ligroso para ciertos segmen-
tos de la poblacion: personas
mayores, pacientes con cier-
tas enfermedades no trans-
misibles, afectados de tuber-
culosis, y discapacitados son
particularmente susceptibles
a los efectos de la COVID-19.



La OMS utiliza el término
“condiciones de salud pre-
existentes” para designar
segmentos vulnerables de la
poblacién, afectados por cier-
tasenfermedades, quetienen
mayor riesgo de enfermar
gravemente con COVID-19.
Mas aun, reconoce la necesi-
dad de proteger y asegurar
acceso a los tests, tratamien-
toy cuidados paliativos, pres-
tando particular atenciénala
proteccién de aquellos con
condiciones de salud preexis-
tentes, personas mayores, y
otras personas en riesgo, en

particular profesionales de la
salud, trabajadores de la sa-
lud y otros trabajadores rele-
vantes en la primera linea de
proteccion.

Se desconoce el riesgo de in-
feccion y el riesgo de enfer-
mar gravemente con CO-
VID-19 en personas con pso-
riasis y artritis psoriasica, sin
embargo, el término puede
ser invocado para lograr ma-
yor atencién de personas vi-
viendocon psoriasisdadoque
las condiciones asociadas a
malas evoluciones de CO-
VID-19 son también comunes
a comorbilidad de psoriasis.

Algunas politicas adoptadas
por los gobiernos para limi-
tar la propagacion del virus
estan provocando unimpac-
toenlospacientes,como por
ejemploen el casode psoria-
sis y artritis psoriasica. Las
consecuencias de las politi-
cas de cuarentena en la sa-
lud mental son claras. El au-
mento en el consumo de
tabaco y alcohol durante
estos tiempos dificiles, agra-
vado por el estrés, pueden
causar el estallido de un bro-
te o agravamiento en una
persona con psoriasis.

El mundo encara desafios
sin precedentesen el ambito
de la salud publica. La coo-
peracion entre paisesy den-
tro de los paises es de extre-
maimportanciasiqueremos
luchar contraestapandemia
y sus consecuencias. En la
etapa posterior a la pande-

mia debera hacerseunapro-
funda reflexién sobre como
reconstruir los sistemas de
salud que son resistentes y
capaces de encarar emer-
gencias sanitarias.

Hay que mantener el funcio-
namiento del sistema de sa-
lud en todos sus aspectos
relevantes, conforme el con-
texto y prioridades naciona-
les, necesarios para una res-
puesta de la salud publica a
la pandemia COVID-19 vy
otras epidemias en curso, y
los adecuados servicios para
enfermedades transmisi-
bles, programas de vacuna-
cion, enfermedades tropica-
les desatendidas, enferme-
dades no transmisibles, sa-
lud mental, salud mater-
noinfantil, salud sexual y
reproductiva y promover
una mejor nutricion para
mujeres y nifos.

Las posibles soluciones mas
facilesdellevaracabodeben
ir de la mano de un replan-
teamiento profundo de la
manera en que los sistemas
de salud manejan las enfer-
medades crénicas. Un mo-
delo de atencién centrado
enlapersonapermitiriaalos
hospitales dar respuesta a
emergencias de salud y ase-
gurar que los pacientes con
enfermedades crénicas no
sean dejados de lado.

Es preciso enfatizar la nece-
sidad de proteger a la pobla-
cion, en particular gente con
enfermedades preexisten-

1
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tes, personas mayores, Yy
otras personas en riesgo por
COVID-19, especialmentelas
mujeres que representan la
mayoriadel plantelde traba-
jadores de la salud como asi
también personas condisca-
pacidad, niinos y adolescen-
tes y personas en situacio-
nes vulnerables, y poniendo
énfasis en laimportancia de
medidas acordes con |la
edad, géneroydiscapacidad.

Las personas con discapaci-
dades tienen mayor riesgo
de contraer COVID-19 debi-
do a obstaculos para imple-
mentar medidas de protec-
cién como lavado de manos
frecuente, dependencia de
contacto fisico para resolver
sus necesidades, hacina-
miento en su ambiente tal
como hogares geriatricos e
instituciones.

Hay mayor riesgo de enfer-
mar gravemente de CO-
VID-19 a causa de la mayor
incidencia de comorbilidad,
tal como enfermedad car-
diovascular y diabetes, en
personas con discapacidad,
y seven masimpactados por
las consecuencias socio-eco-
némicas de la pandemia,
tales como mayores obsta-
culos para el empleo y difi-
cultades en el acceso a los
servicios de ayuda.
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DIVULGACION

Hemos lanzado PSORIASIS PSORIASIS MEDIA tiene un propésito divulgativo para

- o s el paciente de psoriasis y artritis psoriasica, puede
MEDIA, area editorial con seguirse en la web y busca fomentar que pacientes y
contenidos digifdes' audio profesionales sanitarios reflexionen sobre el sistema

. .o existente de atencion de la salud y su reforma.
e imagen sobre la gestion

del sistema de salud y la Tras una serie de producciones centradas en las pre-

. . ocupaciones y dudas de los pacientes de psoriasis y
necesidad de mejoras en la artritis psoriasica sobre covid, y ante el buen resulta-
atencion del paciente. do conseguido, es oportuna la produccién habitual de

audios y videos con el protagonismo de la atencién en
salud por parte de pacientes, gestores y profesionales

sanitarios.
Gestién de la salud
‘ PSO RlAS l S En estos espacios informativos, Accidn Psoriasis ha es-
M EDIA tado por ejemplo con Boi Ruiz, doctor en Medicina y
Cirugia, Consejero de Salud de la Generalitat de Cata-

lufia entre 2010 y 2016, y actualmente profesor de la
Universidad Internacional de Catalunya, donde dirige
la Catedra de Gestion Sanitaria y Politicas de Salud y el
Instituto Universitario de Pacientes.

@) PSO RlAS I S En la charla con Boi Ruiz se plantean varios temas cla-

Tv ve: ;COémo va a ser “la nueva realidad sanitaria” para
el paciente de psoriasis? ;Qué ha supuesto la crisis sa-
nitaria para el enfermo crénico, tanto en la atencién
primaria como en el ambito de los hospitales? En estos
tiempos dificiles, los pacientes no afectados por la co-
vid-19 han rehuido los hospitales, pero sus necesida-

PSOR'ASIS des de salud han seguidq exi;tiendo e incluso se han

incrementado por el confinamiento y las cancelaciones

RAD'O sanitarias que se han producido y que todavia estan
sin resolver.

En Espafia hay mas de un millén de pacientes de pso-
riasis y artritis psoriasica. En muchos casos, el trata-
miento es con productos innovadores que permiten
una mejor calidad de vida y reducen consecuencias
negativas en salud y laborales. Esto lleva a considerar
otra duda: ¢Invertimos lo suficiente en innovacion para
el paciente y garantizamos la equidad? Accion Psoria-
sis quiere contribuir a generalizar socialmente estas
interrogantes y las respuestas.

También nos hemos entrevistado y producido pod-
casts con el economista de la salud Alvaro y Hidalgo,
o con Santiago Cervera, médico, exconsejero de Salud
de Navarray actual CEO de una consultora de sanidad.
Pueden escucharse en nuestra web.

13
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Cuida tu corazon

La psoriasis y la artritis psoriasica son enfermedades autoinmunes,
inflamatorias y cronicas que afectan a la piel y a las articulaciones, pero
que también puede originar inflamacion en otros tejidos del cuerpo y mas
posibilidades de tener factores de riesgo cardiovascular, como el aumento
de la tension arterial, el colesterol y la diabetes.

#ArtritisPsoriasicaConCorazon

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, la Coordinadora Nacional de
Artritis (ConArtritis) y Accidn Psoriasis
han puesto en marcha la campana
“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. La campaia cuenta con
la colaboracién de la empresa Pfizer.
Montse Ginés, vicepresidenta de
Accidn Psoriasis y paciente de artritis

psoriasica, ha indicado que “es
necesario que conozcamos a fondo
nuestra enfermedad y los riesgos que
lleva asociados. Este conocimiento

nos hara mejorar nuestros resultados
terapéuticos y contribuira a una
relacion adecuada con los profesionales
sanitarios que participan en nuestro
tratamiento”.

Material de concienciacion

Con el objetivo de concienciar al
mayor numero posible de personas
con enfermedad psoriasicay
ayudarles a prevenir factores de riesgo
cardiovascular, se han elaborado una
serie de materiales informativos con el
asesoramiento cientifico del Dr. Pedro



Cuidar tu corazon

saludable ©=——
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Zarco y la Dra. Raquel Almodévar,
especialistas en reumatologia, y el
Dr. José Luis Lépez, especialista en
dermatologia, todos ellos del Hospital
Universitario Fundacién Alcorcén.

Se han producido tres videos en los que
se abordan conceptos de la enfermedad
psoriasica y el riesgo cardiovascular, y
la importancia de abandonar habitos
nocivos como es el tabaquismo y
adoptar otros saludables como realizar
ejercicio; asi como el papel que juegan
las emociones en la prevencién de un
accidente cardiovascular y en el control
de la enfermedad psoriasica.

Este material audiovisual va
acompafado de una infografia en

la que, ademas de proporcionar

informacidén sobre la enfermedad y
el riesgo cardiovascular asociado, se
dan consejos sobre habitos de vida
saludable y se proporciona una tabla
para que los interesados puedan
valorar su estado de salud
cardiovascular actual.

ESCANEA ESTE CODIGO GR PARA
VISUALIZAR EL VIDEO:

O SI LO PREFIERES EN ESTE LINK:
https://youtu.be/y6NLIJ5BHZK.
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COMUNICACION

Declaraciones de Accion
Psoriasis en El Correo Gallego

El Correo Gallego ha publicado unas
declaraciones de Fatima Rodriguez,
representante de Accion Psoriasis en Galicia,
quien ha senalado que la disparidad de
tratamientos entre comunidades es evidente.
Fatima ha puesto como ejemplo la diferencia
“importante” entre la comunidad gallega y la

asturiana.

elCorreoGallego

El 68 % de los
pacientes con
psoriasis moderada

o grave de Galicia no
estan satisfechos con
su fratamiento actual.

La psoriasis “es una enfermedad
altamente incapacitante. Con
dolores y picores y, ademas,
muy visible”, explica, a la vez
que afiade que “solo en el
tratamiento tépico debemos
dedicarle mucho tiempo,
ademas de estar limitados a la
hora de vestirnos”. Fatima ha
reivindicado “la importancia de
las asociaciones de pacientes
para atencioén psicolégica,
orientacién o formacién”.

Datos sobre psoriasis

La pieza de informacién ha
destacado que unos 60.000
gallegos sufren psoriasis,
aunque podrian ser mas ya
que es una enfermedad que
esta infradiagnosticada. El

68 % de los pacientes con
psoriasis moderada o grave
de Galicia no estan satisfechos
con su tratamiento actual, ha
indicado El Correo Gallego. Se
trata de una cifra que esta por
encima de la media nacional
de insatisfaccion que, segun la
encuesta Next Psoriasis, se sitla
en el 47 %.

Falta de equidad

Cabe destacar que Galicia es
la segunda comunidad con
mayor grado de insatisfaccion,
superada por Asturias (73 %).

Algo que si es comun a

los pacientes de todas las
comunidades autbnomas,
sin excepcion, es su principal
necesidad: conseguir un
aclaramiento completo de su
piel durante el mayor tiempo
posible.

La psoriasis tiene un altisimo
impacto en la calidad de

vida de quienes la sufren,
afectando no solo a nivel fisico,
sino también en el entorno
emocional o social. Los nuevos
avances en investigacion y
nuevos mecanismos de accion
de la innovacion terapéutica
hacen que tanto el profesional
meédico como el paciente
puedan obtener objetivos
terapéuticos maximos de una
manera realista, es decir, en un
aclaramiento total y duradero
de la piel.



La Revista Medicina
y Salud Piblica
(MSP) de Puerto Rico
realizo en agosto un
foro internacional de
pacientes con psoriasis,
al que asistieron
organizaciones de
Argentina, Brasil,
Colombia, Espana,
México y Puerto Rico.

Los seis paises asistentes al
foro tienen una similitud clara:
alguien que era paciente o que
tenia algun familiar con pso-
riasis se vio en la necesidad de
crear una fundacion o asocia-
cion con el fin de ayudar a las
personas con esta enfermedad,
debido a que el sistema de sa-
lud de su pais no garantizaba
todo lo necesario para brindar
calidad de vida a estas perso-
nas.

Una enfermedad grave

El foro destacé que la psoria-
sis alrededor del mundo es la
misma, sus manifestaciones y
problemas son los mismos y la

psoriasis depende de la finan-
ciaciéon que tenga, del sistema
sanitario y de las prestaciones
para los pacientes. La psoriasis
ha pasado de ser una enfer-
medad de segunda division a
primera division, los pacientes
hemos conseguido que la en-
fermedad sea reconocida, pero
ademas no sélo como una en-
fermedad de la piel sino, como
indica la OMS, una enfermedad
grave con un fuerte impacto
psicologico y que afecta a mu-
chas esferas de la vida. La pso-
riasis se manifiesta en la piel,
que es la tarjeta de presenta-
cion de todos nosotros. Hoy en
dia, en este mundo de comuni-
cacion nuestra tarjeta tiene que
estar perfecta.

En el foro se remarc6é que en
el mundo hay 125 millones de
pacientes con psoriasis. Inde-
pendientemente de los pai-
ses y buscando lo comun: las
respuestas terapéuticas son
las mismas y es necesaria una
apuesta en comun de todas las
asociaciones de pacientes con
psoriasis: involucrar al paciente
en estas demandas, que no sea
la asociacion la que tenga que
reclamar por el paciente, el pa-
ciente debe insistir a través en
tener el acceso a la medicacion,

ACCIONPSORIASIS - REVISTA 102

a poner la psoriasis encima de
la mesa.

El paciente debe ser la voz de
su enfermedad y no confor-
marse con que le digan que tie-
ne una enfermedad y que no se
va a morir, porque la calidad de
vida que se ha estudiado sobre
la psoriasis puede ser peor que
en pacientes que tienen EPOCo
que tienen cancer, y eso soélo lo
sabe el que la padece.

Psoriasis y coronavirus

Como se destacd: La pande-
mia ha cambiado el modelo de
atencidén a pacientes de enfer-
medades cronicas. En el caso
de las personas con psoriasis
lo que ha primado es la desa-
tencién. Durante cuatro o cinco
meses, los pacientes con pso-
riasis no estan recibiendo la de-
bida atencién. La telemedicina
ha de poder ayudar mucho a
los pacientes con psoriasis en
su diagnostico y seguimiento,
pero no sola, porque en el me-
dio hay un médico de medicina
general que a veces lo que hace
es derivar al dermatologo y ahi
se pierden muchos meses.
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Tras afios de recursos, sentencias y prue-
bas complementarias de mayor dificultad
de la habitual, el paciente de psoriasis dis-
criminado entrara en la promocién, con
prioridad para escoger destino, la antigue-
dad correspondiente y la indemnizacion de
los sueldos de los ultimos tres afos, desde
que fue excluido injustamente del proceso
por tener psoriasis.

El paciente, Nacho Arnao, ha indicado: “Es
un premio a la constancia, llevamos afos
luchando contra la discriminaciéon de una
enfermedad que no impide hacer nada a
las personas, que no es un impedimento
para nadie, como ha quedado legalmentey
en la practica demostrado”.

Accién Psoriasis ha apoyado y divulgado
socialmente esta situacién, cuya incorrec-
cion manifiesta ha sido reconocida.

Exclusiones insensatas

Segun CIVIO, fundacién que promueve la
transparencia en los asuntos publicos dan-
do a conocer a los ciudadanos informacion
relevante, “algunas de las exclusiones meé-
dicas previstas en las convocatorias de cier-
tos empleos publicos resultan razonables.
Ese seria el caso, por ejemplo, de una per-
sona que sufra un cancer o una grave afec-
cién respiratoria (...), insuficiencia cardiaca
y las cardiopatias isquémicas”.

“Menos sensata -comenta- parece la inclu-
sién de la diabetes, la enfermedad celiaca,
la psoriasisy lainfeccién por VIH. Pese a que
la evidencia actual confirma que los afecta-
dos pueden llevar una vida activa normal,
lo cierto es que estas patologias suponian
un veto”.
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(Articulo publicado en Diario Médico, 30/08/2020)

La psoriasis no es una condicion Onica de

la piel, sino una enfermedad inflamatoria
sistéemica inmunomediada de caracter
cronico. Su impacto en la vida de las personas
va mucho mas alla de lo fisico -que no es
poco-, y afecta también a otras esferas,

como las relaciones interpersonales, su
productividad laboral o su estado emocional.

Ademas, muchas personas con
psoriasis tienen asociadas otras
comorbilidades, como artritis pso-
riasica, sobrepeso, hipertension,
diabetes, enfermedades cardio-
vasculares, ansiedad y depresion.
Por tanto, no debemos subestimar
el impacto de la psoriasis en la sa-
lud y en la calidad de vida de los
pacientes.

Es mucho lo que se ha avanzado en
innovacion terapéutica para tratar
la psoriasis. Una enfermedad que
hace décadas solo era tratada a ni-
vel topico o sistémico, cuenta hoy
con terapias bioldgicas que abor-
dan la causa de las placas: el siste-
ma inflamatorio inmunomediado.

Pero si bien los especialistas conta-
mos con diferentes recursos para
utilizar segun el nivel de gravedad
de la enfermedad del paciente, Ia
realidad es que aun hay mucho
trabajo por hacer para que los pa-
cientes tengan acceso a los nuevos
tratamientos, vean cubiertas todas

ARTICULO

sus necesidades y sientan que sus
tratamientos les permiten disfru-
tar de una buena calidad de vida.

Asi lo hemos podido comprobar
gracias a los resultados de la En-
cuesta NEXT PSORIASIS sobre ne-
cesidades y expectativas de los pa-
cientes con la enfermedad, llevada
a cabo recientemente por Accion
Psoriasis, coordinada por un comi-
té cientifico multidisciplinar, y que
ha contado con la participacion de
mas de 1.200 pacientes.

Por ejemplo, los datos reflejan
que uno de cada cuatro pacientes
diagnosticados con psoriasis no es
tratado por un dermatologo, o que
un 27% de los pacientes no siguen
tratamiento alguno. Si bien pue-
de haber pacientes que no estan
en tratamiento porque tienen la
enfermedad inactiva, resulta su-
mamente sorprendente que mas
de la mitad de estos pacientes no
tratados sufren una psoriasis mo-
derada a grave.

Ademas, segun esta encuesta, si
observamos a los pacientes con
psoriasis moderada-grave que si
reciben tratamiento, descubrimos
que la mitad de estos pacientes
son tratados unicamente con tra-
tamientos tépicos o fototerapia; es
decir, un abordaje que quiza pue-
da resultar insuficiente para el ni-
vel de gravedad de su enfermedad,
segun las guias de practica clinica.

La encuesta también nos revela
cuales son las necesidades de los
pacientes que aun no tienen res-
puesta, entre ellas, la posibilidad



Psoriasis: los
pacientes quieren
mas datos sobre

la seguridad de
las terapias

de mantener la piel totalmente
aclaradaalargo plazo; reducir el
numero de brotes y molestias,
como la sequedad o el agrieta-
miento y las fisuras de la piel,
y controlar lesiones y moles-
tias entre dosis de tratamiento.

Afortunadamente, los nuevos
avances en investigacion nos
permiten estar mas cerca de
responder a estas demandas
de los pacientes, y la meta de
conseguir un blanqueamiento
total de la piel o una mejoria del
90-100% de los sintomas y gra-
vedad de la psoriasis (PASI 90 y
PASI 100) esta cada vez mas cer-
ca. Y, con ello, aumentamos las
probabilidades de que la enfer-
medad tenga un nulo o minimo
impacto en la calidad de vida de
los pacientes.

El hecho de que los pacientes
con psoriasis estén tratados de
manera subdptima se hace fla-
grante cuando conocemos el
elevado nivel de insatisfaccion
con su tratamiento: casi uno de
cada tres pacientes manifiesta
estar poco o nada satisfecho

El paciente con
psoriasis necesita
una atencion
integral

verano

con su tratamiento actual. Se
trata de un dato alarmante, so-
bre todo teniendo en cuenta las
diversas alternativas terapéuti-
cas disponibles y el impacto que
tiene una mala percepcion del
tratamiento recibido, que puede
redundar en falta de adherencia
al tratamiento, la exacerbacion
de los sintomas y una calidad de
vida aun mas deteriorada.

Todos estos datos nos indican
que es necesario que clinicos,
farmacéuticos hospitalarios, Ad-
ministracion, sistemas de salud
regionales y pacientes trabaje-
mos unidos en una misma di-
reccion para que los pacientes
puedan acceder al mejor trata-
miento posible y, asi, devolver-
los a la posibilidad de vivir una
vida plena que les haga olvidar-
se de su enfermedad.

Elimpacto de la psoriasis es alto,
independientemente de la co-
munidad auténoma. Existe una
variabilidad regional importante
en el estado y manejo actual de
la psoriasis, que puede sugerir
inequidades en nuestro siste-
ma sanitario. Todo ello hace ne-
cesario seguir trabajando en la
atencién integral de los pacien-
tes, en la mejora de los sistemas
de salud y sus procedimientos
en Espania.

Los pacientes
con psoriasis
se destapan en

Estamos en un momento clave
para marcar una diferencia en
el abordaje de esta enferme-
dad que implica una enorme
carga para lavida de los pacien-
tes y un coste socioeconémico
para la sociedad.

Aprovechar las oportunidades
de mejora que nos ofrecen las
innovaciones cientificas depen-
derd de nuestra capacidad de
tener una vision a largo plazo,
en la que prime el foco en los
resultados en salud.

Miquel Ribera
Asesor médico de Accion

Psoriasis.

Servicio de Dermatologia del
Hospital Universitari Parc Tauli
de Sabadell (Barcelona)
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1 El futuro de las asociaciones de pacientes

Accion Psoriasis ha reivindicado que la voz de los pacientes crénicos
en Espafia no esta siendo escuchada. Parece que la representacion de
los pacientes de multiples asociaciones en Espafia esta en peligro, segun la
Comisién para la Reconstruccion Social y Econdmica, que pretende que la
industria farmacéutica no pueda patrocinar actividades desarrolladas por
las asociaciones de pacientes.

Hay que confiar en que no se ird a mas por el dafio que causaria al tejido
social y sanitario: En vez de ayudarnos y agradecer aquello que hacemos,
parece ser que se nos quiera castigar. El que una sociedad pueda perder
su tejido asociativo sanitario y social, es un problema.

Psoriasis y cine

Se esta preparando un cortometraje sobre la psoriasis, que muestra
las dificultades que afrontan las personas que son visualmente diferentes
a causa de una enfermedad de la piel y la presién que ejerce la sociedad
sobre ellas, haciendo hincapié en sus ganas de superacion.

El cortometraje se titula CUATRO TREINTA y quiere dar visibilidad y con-
cienciar sobre las enfermedades de la piel, pero también sobre el hecho
de “ser diferente”. Un sentimiento universal con el que muchas personas
se pueden identificar y transformarlo en positivo. Se busca generar em-
patia y quitar el estigma de la culpa a las personas que padecen una en-
fermedad que, ademas en este caso, no tiene cura. Personas que simple-
mente quieren tener una mejor calidad de vida y no ser marginados ni
estigmatizados.

Vivimos en una sociedad que da mucha importancia a la apariencia fisica,
pero qué ocurre cuando hay personas que no encajan en ese ideal estéti-
co. Qué ocurre cuando el motivo por el cual no encajan escapa a su control
porque es su propia piel la que es diferente.

El cortometraje esta dirigido por Anna Escurriola, profesora de Direccién
Artistica para Cine y Audiovisual en la Universidad Internacional de Catalu-
Aa y directora de una productora audiovisual y estudio creativo.

1

CUATRE TRESIA

PUEDES HACER UN DONATIVO
AQUI:

https://www.accionpsoriasis.org/colabora/
haz-un-donativo.html
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3 Identificacion precoz de la artritis psoriasica

Se ha realizado el cuestionario PURE4, que se basa en cuatro preguntas
que pueden indicar la presencia de manifestaciones articulares en pacien-
tes con psoriasis tales como signos sugestivos de dactilitis (dedo en forma
de salchicha), dolor con inflamacién en el talén (entesitis), dolor en los
gluteos o dolor articular con hinchazén antes de los 50 afios.

A diferencia de otros cuestionarios de cribado para la artritis psoriasica, el
comité cientifico supervisor considera que el PURE4 podria ser una herra-
mienta practica y viable en el dia a dia, particularmente por su sencillez y
buena correlacion diagndstica.

A menudo se piensa que la psoriasis so6lo afecta a la piel, a pesar de que el
dolor en las articulaciones podria ser una sefal de que se ha desarrollado
artritis psoriasica. De hecho, la psoriasis y la artritis psoriasica estan estre-
chamente relacionadas. Ademas del dolor articular, existen otros sinto-
mas menos conocidos que el paciente no siempre asocia a esta patologia.

Manifestaciones de la )
Dactilitis W/

Entesitis )‘

=)

i

Artritis

\f,
periférica \}ﬁf" ) NOVARTIS

s Ti La es unaformacominde
¢ Tienes acomind

riti mp

N hastaun 40% de los casos', Aunqueae;ra!e deuna
bsabes |.0 que es la artritis, el dolor articular no es el tnico sintoma a tener
encuenta.

Dolor coninflamacion

en el d‘*Aq“"es‘ PUEDES HACER EL CUESTIONARIO
AQUI:

/
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hitps://www.accionpsoriasis.org/
actualidad/817-cuestionario-para-mejorar-

Dedos en formade «salchicha»
€en manos y/o pies

y
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Dolor de espalda ‘
cerca de la columna

Hinchazon y dolor

/
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o2 feilt O Novartis la-identificacion-precoz-de-la-artritis-
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psoriasica.html
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El 29 de Octubre
es ¢l Dia Mundial de la
Psoriasis y realizamos
actividades de inferés para
los pacientes de psoriasis,
de artritis psoridsica y sus
familiares.

Siguenos en
www.accionpsoriasis.org

y con el hastag
#DiaMundialDeLaPsoriasis2020

PSORIASIS

estar informado
WORLD PSORIASIS DAY 2020
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29 Octubre

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

Siguenos en www.accionpsoriasis.org
y con el hastag #DiaMundialDeLaPsoriasis2020
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Creando un futuro en el que las
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