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Editorial
del presidente

Jaume Juncosa Obiol
Presidente Accion Psoriasis

Estamos a punto de finalizar el primer trimestre de
este 2023, un aio que nos hace especial ilusion porque
conmemoramos el 30 aniversario del nacimiento

de nuestra asociacién. Os invitamos a estar al dia

en nuestros canales (web, redes sociales, correo
electrénico...) donde os iremos informando de todo lo
gue estamos preparando.

En este numero de la revista abordamos un tema

gue preocupa a la mayoria de las personas afectadas
por la enfermedad psoriasica: cuales son nuestros
derechos como pacientes. De la mano del abogado
Alvaro Lavandeira hemos intentado explicar de forma
clara qué elementos tenemos los pacientes en nuestra
mano para poder reclamar las mejoras en el sistema
sanitario que necesitamos.

Por otro lado, os adelantamos la investigacion sobre la
calidad de vida de los pacientes con artitis psoriasica en
Espafia, el proyecto MAPA. Una vez completada la fase
del estudio y de las encuestas a pacientes, ahora nos
gueda el analisis de los resultados y conclusiones. Os
iremos informando a medida que avance el proyecto.
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De Piel a Piel:
didlogos médico-pacientes

Establecer una relacion fluida con nuestro médico
es basico para comunicar aspectos clave de nuestra
enfermedad.

Los pacientes con psoriasis y artritis psoriasica pueden ver
afectada su calidad de vida hasta el punto de cambiar sus
relaciones sociales, su entorno laboral e, incluso, plantearse tener
hijos. De Piel a Piel: Dialogos médico pacientes es un proyecto
creado por Accion Psoriasis y Amgen que tiene el objetivo de
comunicar aspectos clave de la vivencia de la enfermedad por
parte de los pacientes, asi como la importancia de establecer una
relacion fluida con los especialistas para contribuir a una mejora
de la calidad de vida.

Este proyecto consiste en 15 conversaciones entre los pacientes
de psoriasis y artritis psoridsica Miguel Angel Romero y Montse
Ginés, y los especialistas en dermatologia la Dra. Anna Lopez
(Hospital de la Santa Creu i Sant Pau) y el Dr. Fernando Gallardo
(Hospital del Mar). En estas conversaciones se establece un
dialogo alrededor de temas tan importantes como la carga
emocional de la enfermedad, las dificultades del diagndstico, el
manejo de las multiples comorbilidades, asi como la necesidad de
una aproximacion multidisciplina y la importancia del trabajo en

equipo. ) )
Todos los videos estan disponibles

en nuestro canal de Youtube:

VER VIDEOS A\


https://www.youtube.com/playlist?list=PLrk2jcPQ4x4UUzo2TMCKfwQ7Gee2DrGB6
https://www.youtube.com/playlist?list=PLrk2jcPQ4x4UUzo2TMCKfwQ7Gee2DrGB6
https://www.youtube.com/playlist?list=PLrk2jcPQ4x4UUzo2TMCKfwQ7Gee2DrGB6

Destacamos

DERECHOS DE LOS PACIENTES
EN EL ENTORNO SANITARIO

Alvaro Lavandeira, abogado y asesor de la Seccion
de Derecho Farmaceéutico del llustre Colegio de
Abogados de Madrid, nos explica cudles son nuestros

derechos como pacientes.
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La psoriasis y la artritis psoriasica son enfermedades
inmunomediadas y crénicas que requieren un tratamiento
y seguimiento constante por parte de los profesionales
sanitarios. En esta charla con el abogado Alvaro Lavandeira,
exploramos cuales son nuestros derechos como pacientes y
coOmo podemos exigirlos.

Lo primero que nos destaca Lavandeira, es que en Espafa
“existe un desconocimiento por parte de los ciudadanos
del Sistema Nacional de Salud que nos puede llevar a la
indefension”. Y cuando desconocemos algo no podemos
saber a qué tenemos derecho y exigirlo de la forma
adecuada.

Para paliar este desconocimiento de nuestro entorno
sanitario, Lavandeira nos recuerda que en la Constitucion
Espafiola tenemos reconocido el derecho a la proteccién

de la salud, el cual esta intimamente ligado a otros dos
derechos fundamentales: el Derecho a la vida y el Derecho a
la integridad fisica. Y este ultimo es muy importante porque
no solo determina nuestro derecho a que nadie nos haga
dafno, sino que también implica que los servicios
sanitarios deben tener la dimensidon necesaria para
poder tratar nuestra patologia.

— SOWVOV1S3Iad —
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Alvaro Lavandeira
Abogado.

Segun Lavandeira, muchas veces nos acercamos al Sistema
de Salud como una beneficencia y no conocemos que
tenemos derecho a estar ahi. Es decir, la Constitucion, la Ley
general de Sanidad, la Ley de Garantias, la Ley de Cohesion,
la Ley de Derechos de los pacientes y de autonomia de
pacientes... reconocen mis derechos a ser tratados como
merecemos, N0 como meros receptores de beneficencia.

En Espana, el Ministerio de Sanidad ha
transferido la mayoria de sus competencias
a las comunidades autdnomas.

La complejidad del sistema sanitario espanol.

En Espafia, el Ministerio de Sanidad ha transferido la mayoria
de sus competencias a las comunidades autonomas. Aunque
existe una cartera basica de salud para todo el territorio
espafnol, que establece cuales son las prestaciones que
debemos tener todos los ciudadanos con independencia del
lugar donde residamos, bien es cierto que las comunidades
autonomas, en atencién a sus propias competencias, tienen
la capacidad de determinar que otras prestaciones
ofrecen en su territorio.

— SOWVOV1S3Iad —
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Por eso, como pacientes cronicos deberiamos conocer cual
es esa cartera basica en referencia a nuestra enfermedad.

Es muy importante que los pacientes se muevan y conozcan
sus derechos para poder exigirlos. El siguiente paso

seria conocer cual es la cartera de servicios que ofrece

la comunidad auténoma donde residimos y del resto de
comunidades para que, en el caso de que en mi comunidad
se deé un nivel inferior de asistencia respecto a otra, exigir
que se iguale ese nivel. Es a lo que se refiere el término de
equidad ya que, si una comunidad autobnoma es capaz de
ofertar ese servicio o prestacién, el resto de comunidades
deben hacer también ese esfuerzo para no generar
desigualdades.

La participacion de los pacientes en el sistema de salud.

Alvaro Lavandeira explica que la participacion de los
pacientes no existe practicamente en la realidad.

“Existen muy pocas referencias a nivel autonomico. La
participacién de los pacientes esta poco estructurada, poco
sistematizada, hasta el punto que es mas un deseo que una
realidad actualmente. Este es un camino que las
asociaciones de pacientes han de trabajar masy que es
Cierto que se esta cambiando bastante en este sentido”,
afirma el letrado.

Por eso es importante construir asociaciones fuertes
gue sigan trabajando para llevar a los responsables las
demandas de los pacientes en lo referente a su salud.

La importancia de las reclamaciones

Si creemos que no estamos siendo tratados correctamente,
el primer paso que debemos realizar es escribir a Atencion

al Paciente del centro sanitario. Todas las administraciones

tienen la obligacion legal de responder.

Para Lavandeira, “dedicar unos minutos es importante

— SOWVOV1S3Ia —
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y de gran utilidad”. Segun su experiencia, explica que

“me he encontrado en varios casos de ir a reclamar con
asociaciones de pacientes al gerente de un hospital y que
éste me diga que no sucede nada, que no les ha llegado
ninguna queja”. Tenemos que quitarnos el miedo a escribir
nuestras quejas o reclamaciones. “Si escribimos nuestra
disconformidad ante una lista de espera que consideramos
demasiado larga, que no nos deriven al especialista que
necesitamos u otras causas, esta queja tiene un calado de
diferente manera y ayuda a nivel asociativo”, afirma.

No es lo mismo que una asociacion exprese que existen un
problema determinado a que se pueda adjuntar ademas
documentacion al respecto expresada por los pacientes.

“Tenemos que quitarnos el miedo a escribir
nuestras quejas o reclamaciones”

“Mi recomendacion es hacer una reclamacién a Atencion al
Paciente y esa reclamaciéon darsela también a la asociaciéon
porque la suma de reclamaciones nos ayuda a demostrar

que realmente existe un problema. Y esto da herramientas
a las asociaciones para poder actuar”, destaca el abogado.

— SOWVOV1S3Iad —

El cambio de tratamiento

Otra de las cuestiones abordadas ha sido como actuar
cuando sin previo aviso, nos cambian el medicamento
bioldgico por otro biosimilar. En palabras de Lavandeira,
“esto es un incumplimiento legal clarisimo. Por ley,
cuando tienes un tratamiento bioldgico, ese tratamiento
tiene nombres y apellidos y siempre te han de dar ese
tratamiento concreto, no se puede cambiar de marca”.

La Unica forma de que te cambien un bioldgico por
un biosimilar es por prescripcion médica. Por lo tanto,
cualquier cambio de medicacion que se haga en la
farmacia o fuera del médico es ilegal. El medico es el
unico que puede cambiar el tratamiento, pero, tal y
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El médico es el Unico que puede cambiar
el fratamiento pero con el consentimiento
previo del paciente

como marca la Ley de Autonomia del Paciente, tiene que
haber un consentimiento previo del paciente, este debe ser
informado de las alternativas terapéuticas para tratar su
enfermedad y acceder a ese cambio.

Las prestaciones de incapacidad o invalidez

Respecto a las dudas expresadas por muchos pacientes
sobre |los procesos de solicitud de una discapacidad o
invalidez, Lavandeira incidié en la importancia de conocer
el proceso de cada una de ellas para poder llevar la
documentacién requerida y también conocer las diferencias
de cada una.

Lavandeira explic6 que en el proceso para pedir una
discapacidad lo que se mide es la capacidad de la persona
solicitante para integrarse en la sociedad a nivel personal,
econodmico, familiar o de cualquier otro tipo. Es decir,

se miden los déficits en la actividad de esa personay se
establece un porcentaje. Por ejemplo, si tengo reconocido
un 33% de discapacidad significa que mi capacidad

para equiparme con otra persona es un 33% menor. La
discapacidad concede a la persona solicitante una serie
de beneficios para normalizar e integrarla plenamente en la
sociedad como un ciudadano mas.

— SOWVOV1S3da

En cambio, la incapacidad refleja las dificultades y
limitaciones que la patologia de la persona solicitante
tiene para desarrollar su actividad laboral o cualquier otra.
Por eso hay diferentes incapacidades: total, absoluta, etc.
Lavandeira nos recuerda que, en este proceso, “no
se tienen en cuenta aspectos personales o familiares,
solo se valora la capacidad o no para realizar el
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trabajo que se venia desarrollando hasta ahora o cualquier
otro”.

Es por ello que solo con un diagnostico de una enfermedad
no se obtiene automaticamente una discapacidad o
incapacidad, sino que hay que aportar la documentacion
necesaria para demostrar cada caso. Por otro lado, también
hay que conocer qué administracion se encarga de cada
proceso: mientras que para la discapacidad hay que
tramitarla a nivel autonémico, la incapacidad se tramita a
traves de la Seguridad Social.

Puedes escuchar la entrevista completa
a Alvaro Lavandeira aqui:

VER

ENTREVISTA COMPLETA

O
m
A
>
0
>
S
O
w



https://www.youtube.com/watch?v=PWjdoa6UeWA&t=2s&pp=2AECkAIB
https://www.youtube.com/watch?v=PWjdoa6UeWA&t=2s&pp=2AECkAIB

— ENCUESTA —

Medicion de la Calidad de la Atencion
Sanitaria en Artritis Psoriasica

Accion Psoriasis y ConArtritis han iniciado el proyecto MAPA para
conocer cual es el impacto real de la artritis psoriasica en Espafia,
el manejo de la enfermedad y la asistencia que reciben los
pacientes en las diferentes partes del territorio nacional.

En la primera parte de este proyecto se ha remitido un
cuestionario a pacientes de artritis psoriasica de ambas
entidades.

Esta encuesta, elaborada por un comité cientifico con
profesionales sanitarios y de otras disciplinas y por
representantes de pacientes, ha sido respondida por casi 800
personas, lo que supone una muestra representativa y permitira
crear un informe completo de la situacion y percepcion de los
pacientes respecto a su asistencia en Espana.

Una vez recopilados los datos se procedera al analisis de los
resultados y a la elaboracién de un informe que permita

realizar acciones para la mejora asistencial de los A
pacientes con artritis psoriasica.
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La soledad de vivir con psoriasis

No hablamos lo suficiente sobre la soledad.

La psoriasis afecta a mas de 100 millones de personas en todo
el mundo, pero puede ser una experiencia muy solitaria vivir
con la enfermedad. La psoriasis no solo afecta la piel haciéndola
sentir muy dolorosa, con picazén y dolorida. También puede
hacerte mas consciente de ti mismo, influir en la ropa con la que
te sientes cdmodo y evitar que quieras participar en actividades
sociales.

Al decir ‘no’ a las actividades sociales y sentirte demasiado
avergonzado para salir de casa, surge el sentimiento de
alienacién de la familia, los amigos y la comunidad en general,

el aislamiento y la soledad. Sin embargo, la investigacion sobre

el impacto que la soledad puede tener en el bienestar de las
personas que viven con psoriasis es escasa. En el Informe mundial
sobre la felicidad de la psoriasis, descubrimos que la soledad es un
factor de riesgo grave para las personas con psoriasis.

Es ampliamente reconocido que la psoriasis afecta la
calidad de vida, y evaluar tanto los aspectos fisicos como A
emocionales de la enfermedad es parte de las rutinas de



atencion meédica para detectar cambios en como la enfermedad
y el tratamiento impactan en la vida diaria de los pacientes. La
calidad de vida se mide mediante el indice de calidad de vida
en dermatologia (DLQI). Se utiliza en mas de 80 paises, esta
disponible en 125 idiomas y se ha aplicado en mas de 3.000
publicaciones. Sin embargo, esta medida no tiene en cuenta

la soledad. Y la soledad rara vez se aborda en un contexto de
atencion médica. Con base en los datos del Informe mundial
sobre la felicidad de la psoriasis, comparamos el DLQI con
medidas de evaluacion de la vida y soledad. Aqui encontramos
que la soledad tiene un gran impacto en la calidad de vida de
las personas que viven con psoriasis.

Reconocer que la soledad afecta el bienestar general de

un paciente puede ser crucial para mejorar los resultados
generales del paciente. En otras palabras, incluir la soledad
en las medidas de salud y, lo que es mas importante, en las
interacciones entre médicos y pacientes, sera un trampolin
hacia mejores resultados para los pacientes y creara un mejor
bienestar general.

En Health & Happiness Research Foundation, llevamos muchos
aflos abogando por el reconocimiento del impacto significativo
que la enfermedad psoriasica podria tener en el bienestar
mental y social de las personas afectadas. Usamos datos e
informacidn para interactuar con profesionales de la salud

y varias partes interesadas para resaltar la importancia de
invertir en la comprension de los aspectos mentales y sociales
de vivir con la enfermedad psoriasica y de desarrollar planes de
tratamiento integrales y centrados en el bienestar.

Por la Fundacion de Investigacion de Salud y Felicidad
Articulo publicado en la web de la IFPA.

Puedes leer el original en inglés aqui:

LEER EL ORIGINAL

15

— TVNOIDOW3 dV1S3IN3IG


https://ifpa-pso.com/resources-tools/the-lonelisness-of-living-with-psoriasis
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La psoriasis es una
enfermedad inmunomediada
gue se manifiesta a traves de

la piel. Aunque la mas conocida
y predominante es la psoriasis
en placas, existen otros tipos
mas raros que pueden llegar a
ser realmente graves para las
personas que las padecen.

Este es el caso de la psoriasis
pustulosa generalizada (PPG),
una forma clinica que se
caracteriza por la aparicion
de pustulas estériles de pus,
con afectacion sistémica y
gue puede ocasionar diversas

complicaciones, llegando a la
hospitalizacion en uno de los
brotes.

Para conocer mejor esta
patologia, Accidén Psoriasis, con
la colaboracion de Boehringer
- Ingelheim, organizo un
webinar online para presentar
la web que ha elaborado con
informacién y recursos sobre
este tipo de psoriasis tan poco
frecuente.

N



La psoriasis pustulosa
generalizada se caracteriza
por la aparicién de pUstulas
estériles de pus

Montserrat Ginés,
vicepresidenta de Accion
Psoriasis, fue la encargada

de dar la bienvenida los
asistentes. En su intervencion,
Ginés insistio en la “necesidad
de recordar que la psoriasis no
es contagiosa, sea cual sea la
forma en que se manifiesta” y
recordd que la asociacion tiene
“a disposicion de los pacientes
con PPG un grupo de Facebook
donde pueden encontrarse con
otros pacientes de psoriasis
pustulosa generalizada o de
psoriasis palmo-plantary
compartir sus experiencias”.

Para explicar con mas detalle
qué es la PPG, sus causas,
curso y tratamientos, el

Dr. Josep Riera-Monroig,
dermatdlogo del Servicio de
Dermatologia y Venereologia
del Hospital Clinico de
Barcelona y responsable, junto
a la Dra. Sidra de la Unidad

de Psoriasis de este centro;
realizd una ponencia. Riera
explicé que la PPG es muy poco
frecuente en Europa, donde
afecta alrededor de 2 personas
por cada millén de habitantes.
En cambio, en Asia afecta a 8
pacientes por cada millon.

El Dr. Riera también explico
qgue la PPG se manifiesta a
través de la aparicion aguda
de pustulas estériles (es decir,
no infecciosas) sobre la piel
eritematosa. Suele debutar
en la edad adulta y puede
aparecer tanto en pacientes
que ya tengan psoriasis como
en aquellos que nunca

la hayan tenido.

La PPG no solo se manifiesta
en la piel sino que,
normalmente, los brotes

se acompafian de sintomas
sistémicos que afectan a todo
el cuerpo. Muchas veces,
cuando empieza el brote, los
pacientes se encuentran mal,
como si fuera una gripe, y mas
cansados. Pueden presentar
fiebre, malestar general,
artralgias, artritis, elevacion de
los signos inflamatorios (PCR,
VSG) y afectacion de otros
6rganos como el higado o los
pulmones.

Las infecciones, el embarazo,

el estrés o la retirada abrupta
de tratamientos con corticoides
sistémicos pueden provocar
brotes.

En referencia al tratamiento
de la PPG, el Dr. Riera explico
gue “en la mayoria de casos,
cuando el brote es muy
fuerte, los pacientes de

PPG pueden requerir
ingreso hospitalario”.



Cuando no se ha diagnosticado
la PPG, el primer tratamiento
gue se les da a estos pacientes
son corticoides orales que, tras
el diagnostico de PPG se deben
evitar.

“Al ser un enfermedad poco
frecuente y poco conocida, la
mayoria de los tratamientos
gue se han dado hasta hace
poco era tratamientos para la
psoriasis. Se espera que para
los proximos meses se apruebe
un nuevo tratamiento en
Europa”, destaco el Dr. Riera.

A continuacion, Jaume Quer,
responsable técnico de la
creacion de la pagina, realizd
un tour virtual para mostrar
la web de Accion Psoriasis ha
dedicado a la PPG, en la cual
se pudieron ver los diferentes
contenidos disponibles en este
espacio: el video explicativo
de la Dra. Rivera, las 10 claves
de la PPG que también es un
documento descargable para
gue los pacientes lo puedan
llevar encima en caso de una
urgencia, desencadenantes

y curas, impredicibilidad de

la enfermedad, consejos

para la gestidon en el dia de

la enfermedad y testimonios
de otros pacientes y otros
videos explicativos; asi como la
forma de unirnos al grupo de
Facebook de Accion Psoriasis
especifico para pacientes con
psoriasis minoritarias y el

boletin solo para pacientes de
PPG de Accion Psoriasis.

También encontramos otras
webs con informacion y
recursos de otras webs e
instituciones internacionales
sobre la enfermedad.

Finalmente, el webinar
concluyd con las preguntas de
los pacientes donde se trataron
temas como la ansiedad ante
la incertidumbre de no saber
cuando se producira un brote,
la duracion de estos y el
tiempo de hospitalizacién que
se necesita, desencadenantes
y frecuencia de los brotes,

asi como de la importancia

de mantener unos habitos
saludables para mejorar
nuestra enfermedad.

VER WEBINAR


https://www.accionpsoriasis.org/webminar-ppg-now
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Nueva web sobre
psoriasis pustulosa
, generalitzada
-)) Entra e inférmate
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28 de febrero: Dia Mundial
de las Enfermedades Raras

El pasado 28 de febrero se
celebr6 el Dia Mundial de

las Enfermedades Raras y
Accion Psoriasis se unid con
una accion en redes sociales
dando visibilidad a la psoriasis
pustulosa generalizada (PPG),
un tipo muy raro y grave de
psoriasis que afecta a casi un
millar de personas en Espana.

A través de la voz de

Nerea Moran, enfermera
dermatoldgica y paciente

de psoriasis pustulosa
generalizada, Accidn Psoriasis
se unid a la campana de
Boehringer Ingelheim que, bajo

el lema #Shareyourcolours,
quiere dar visibilidad a las
vivencias de pacientes con
enfermedades minoritarias
mediante testimonios que
reflejan los retos que atraviesan
en su dia a dia.

Nerea afirma que “no tener
miedo a contar mi historia

y a compartirla con otros
pacientes ha mejorado
muchisimo mi estado de
animo y mi perspectiva ante
un brote.” La PPG es una
enfermedad rara y de riesgo
vital, clinicamente

distinta a la psoriasis

en placas, que se

manifiesta en los



pacientes en forma de brotes
recurrentes o intermitentes.
La PPG provoca darios fisicos
visibles por la aparicion

de pustulas por todo el
cuerpo, ademas de afectar

a nivel emocional debido al
estigma que suponey ala
impredecibilidad de aparicidon
de los brotes. “Desde que me
diagnosticaron PPG, mi
principal apoyo han sido

mi familia y amigos, “pacientes
indirectos” de esta
enfermedad”, remarca Nerea.

Desde la aparicion de los
primeros sintomas hasta la
obtencion del diagnostico de
una enfermedad rara como la
PPG transcurre una media de 4
afnos. Por eso, las asociaciones
de pacientes juegan un papel
fundamental en la
comprension y gestion de

este tipo de enfermedades

por parte de pacientesy
familiares. Para brindarles toda
la informacion referente a su
enfermedad y que puedan
conocer en profundidad

sus sintomas, ademas de
obtener consejos y recursos

de apoyo, Accion Psoriasis ha
desarrollado un portal web
especifico:

PSORIASIS
MINORITARIAS

Boehringer Ingelheim se une al
movimiento internacional que
reclama visibilizar la realidad
de las personas con patologias
poco frecuentes

La iniciativa global creada para
concienciar en el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras
invita a todos los publicos
relacionados con este ambito
a pasar a la accibn y compartir
experiencias bajo el lema
#SHAREYOURCOLOURS.

La compafiia se suma a la
convocatoria, visibilizando las
vivencias diarias de pacientes
con enfermedades minoritarias
a través de diferentes
testimonios que reflejan los
retos que atraviesan.

En Europa se estima que mas
de 30 millones de personas
padecen una enfermedad rara,
de los cuales 3 millones son
espafoles.

El impacto de estas patologias
en los pacientes y la
importancia del entorno

En el camino hacia la
aceptacion de convivir con este
tipo de enfermedades raras,
los familiares y cuidadores
tienen un papel fundamental
en el cuidado del paciente,
especialmente tras un
diagndstico que puede A
llegar con afos de retraso.

— TVNOIDOW3 dVISINIIG —


https://accionpsoriasis.org/minoritarias/
https://accionpsoriasis.org/minoritarias/

Los familiares y
cuidadores tienen un
papel fundamental en
el cuidado del paciente

Para el manejo presente

y futuro de este tipo

de patologias, acudir a
asociaciones de pacientes
0 grupos de apoyo para
compartir experiencias

y conocer nuevos casos
puede ser de gran ayuda
para sobrellevar el dia a dia,
asi como el del ser querido
afectado.

Nerea Moran, paciente de PPG.

Por ello, en Accion Psoriasis hemos creado un grupo privado de
Facebook para pacientes con psoriasis minoritarias (psoriasis
pustulosa generalizada y psoriasis palmo-plantar) donde las

personas afectadas puedan compartir sus experiencias, resolver

dudas y conocer a otras personas en su misma situacion.

Si quieres formar parte de este grupo,

ponte en contacto con Accidn Psoriasis
a través de nuestra pagina de Facebook:

ACCEDER AL GRUPO

— TVNOIDOW3 dVISINIIG —


www.facebook.com/AccionPsoriasis

SDIDON

El Grupo de Trabajo de Psoriasis de la Academia
Espafiola de Dermatologia y Venereologia organizo su
congreso anual del 20 al 21 de enero donde se trataron
las principales novedades y avances en enfermedad
psoriasica.

El congreso, dirigido exclusivamente a profesionales,
fue el escenario para que los diferentes profesionales
sanitarios implicados en el tratamiento de pacientes
con psoriasis y artritis psoriasica ampliaran sus
conocimientos con un programa de caracter practico,
formativo y de puesta al dia en los diversos aspectos de
la enfermedad.

Accion Psoriasis estuvo presente en este congreso de
doble forma: a través de la ponencia “Accion Psoriasis.
Apoyando al paciente y a la dermatologia” a cargo de su
director, Santiago Alfonso; y con un stand informativo
donde expuso los proyectos y actividades que se llevan
a cabo en la entidad.

“Care+” es una nueva herramienta digital gratuita

para los pacientes con enfermedades inflamatorias
inmunomediadas (IMIDs) avalada por

Accion Psoriasis y ConArtritis. La aplicacion, A
disponible en la Appstore y en Google Play, ha
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sido disefiada por la compania tecnologica Biogen.
Los pacientes que descarguen ‘Care+' en sus
dispositivos podran acceder a cuatro bloques de
contenidos enfocados en hacer su vida mas saludable:
informacién sobre las diversas IMID; evaluacion de

la salud, con opcidon a medir su evolucidn a traves de
sencillas escalas validadas que le ayudaran a llevar

a cabo un mejor seguimiento de la enfermedad;
herramientas con las que introducir informacién
practica, por ejemplo: inicio de las dosis, el historico
de lugar de inyeccidn, asi como generar alertas de

sus proximas dosis y citas con su médico; y, también,
consejos y trucos, con contenidos dinamicos que se
actualizaran peridédicamente sobre habitos de vida
saludables, dietas, deporte, sexualidad, estudios, viajes,
entre otros, en el contexto de su patologia.

Puedes descargar la Si quieres mas informacién

aplicacion, disponible sobre la app y como

tanto para Android como  instalarla te lo explicamos

|0S, aqui: en este folleto:
DESCARGAR APP VER FOLLETO

PR _ & %
Présentamos . >

Care *%

Una aplicacion'para ofrecer
a los pacientes informacion
complementarla asu ! . .
pqtologlq Yy su tratamiento*

Disponible para descargar desde: ’ . .
CONSEJOS HERRAMIENTAS
E 2 E Available on the
LT ‘ App Store
1';: .':.?:
L
1%

Con la colaboracién de:

*Informacion complementaria para las siguientes
nferi ades:  Espondiloartritis  axia espondilitis

arl SO c rosa,

L .

dDS a varar s g €l [pais [y, Confederacion ACCU
esarrol nciach /) Crohny Colitis Ulcerosa

Care+ ha sido realizado en su totalida: d p B g —_—


https://qr.pearseurope.com/care-plus-es
https://www.accionpsoriasis.org/images/2023/febrer/D%C3%ADptico_informaci%C3%B3n_AppBiogen.pdf
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Para celebrar el dia de San Valentin, Accién Psoriasis
organizo un concurso en Instagram para empoderar a
los pacientes de psoriasis y artritis psoriasica y tomar
un papel activo en el manejo de sus habitos saludables,
un paso fundamental para sentirse bien y manejar
mejor el diagnostico de su enfermedad. El premio
consistié en un lote de productos Psorisdin de ISDIN
para pieles con psoriasis y el libro “El método del plato”
de la nutricionista Adriana Oroz.

Juan Manuel Arias, de A Corunya, fue el ganador de
este concurso.

iFelicidades al ganador!

Os animamos a seguir los perfiles sociales de Accidn
Psoriasis para estar al dia de todas las actividades que
realiza la asociacion y de las promociones que abrimos
periddicamente.

g sortfeo por San Valentin

Desde principios de afio, Accion Psoriasis ha lanzado
una nueva web con contenidos en catalan gracias

a una subvencion del Departamento de Salud de

la Generalitat de Catalunya. La web, que se puedeA
consultar en www.acciopsoriasi.org, se estructura



http://www.acciopsoriasi.org
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en 4 apartados con contenidos sobre psoriasis y artritis
psoriasica, sintomas, tipos y consejos, tratamientos,
videos didacticos de |la Dra. Marta Ferran, dermatologa
del Hospital del Mar de Barcelona, el Manual del
Paciente y una breve descripcion de la asociacion.

NUEVA WEB EN
CATALAN

[ ]
Ae—ps 14 —42rpr &)

www.declarateportupiel.es

@ige” PSORIASIS
weo*

Con la colaboracion de
obbvie
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https://declarateportupiel.es/
http://www.acciopsoriasi.org
http://www.acciopsoriasi.org

Q-“'&.O”": PSORIASIS
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MEJORANDO LA VIDA
Y LAS EMOCIONES DE LAS
PERSONAS CON PSORIASIS

(www.cccionpsoriasis.org/psoy O\)

Accede a las mejores
herramientas de autocuidado
para la psoriasis

\

NOS APOYAN

Patrocinadores de Accion Psoriasis:
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Colaboradores de Accion Psoriasis:
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https://www.accionpsoriasis.org/psoy/
https://www.accionpsoriasis.org/psoy/
https://twitter.com/accionpsoriasis?lang=ca
https://www.linkedin.com/company/accionpsoriasis/
https://www.youtube.com/user/accionpsoriasis
https://www.instagram.com/accionpsoriasis_es/
https://www.facebook.com/AccionPsoriasis/

“SE TRATA DE UNA INICIATIVA
INCREIBLE QUE PERMITE
DAR VISIBILIDAD A LA PSORIASIS
ENTRE LA SOCIEDAD"

174

INTRIGA A FLOR DE PIEL
ACCEDE A OCULTA

Cuidado de la piel

#liberatupiel

WEB LIBERA TU PIEL



https://www.youtube.com/watch?v=ZzA0czNnP2k
https://accionpsoriasis.org/liberatupiel/

janssen
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Hablemos de
Psoriasis

Los pacientes,
nuestra razon de ser

PHARMACEUTICAL COMPANIES OF
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