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EDITORIAL DEL PRESIDENTE

El 2024 ha sido un ano ilusionante para nosotros.
Llevamos mas de tres décadas de compromiso
con la mejora de la calidad de vida de los
pacientes y asi hemos seguido haciéndolo durante
los doce Ultimos meses.

En el Dia Mundial de la Psoriasis y la Artritis
Psoridsica, pusimos en marcha la jornada
Enfermedad Psoriasica y Familia para recordar

lo importante que es reconocer que los desafios
que representan la enfermedad no sélo afectan al
individuo, sino también a sus seres mas queridos.

En esta Oltima edicion del ejercicio 2024,
compartimos destacados proyectos que hemos
realizado para facilitar puntos de encuentro
multidisciplinares entre los pacientes

y los profesionales de la salud.

Abogamos de manera decidida por el buen
entendimiento entre el profesional sanitario y el
paciente, para que ambos construyan la mejor de
las relaciones y se tomen las mejores decisiones
sobre el cuidado de la salud.

Nuestro trabajo es y continuarda siendo mejorar la
calidad de vida de los pacientes afectados por la

enfermedad psoridsica y la de sus familiares.

Os deseamos una feliz Navidad y un préspero ano
2025 en compania de vuestros seres queridos.

iSalud!



RE\REVISTASORIRAHN 118

Indice

DESTACAMOS

Dia Mundial de la Psoriasis y de la Artritis Psoriasica:
Familia, apoyo clave para el paciente

El ombligo

Tengo psoriasis. ¢Me hago un tatuaje?

Psoriasis y familia, cuando ambas van de la mano

Tu momento es Ahora

NOTICIAS

T (e N (s (s )28



REVISTA PSORIASI 119 6

Dia Mundial de la Psoriasis
y de la Artritis Psoriasica:

FAMILIA, APOYO CLAVIEE
PARA L. PACIENTE

Dia Mundial de la Psoriasis y de la Artritis Psoridsica 2024

W'J SSSSSSSSS

29 D OCTUBREE
ENFERMIEEDAD PSORIASICA
7 FAMILIA

#DiaMundialPsoriasis2024
#psoriasisyfamilia

o] fBNE]in]
Consulta fodas nuesiras actividades en www.accionpsoriasis.org

Accion Psoriasis organizé desde el 29 de octubre y hasta
finales de noviembre el Dia Mundial de la Psoriasis y de
la Artritis Psoriasica 2024,

Lo hizo con el foco puesto en la familia, pues es
importante reconocer que los desafios que representan
la enfermedad no sélo afectan al individuo, sino también
a sus seres mas queridos.

AN




Es por ello por lo que se llevd
a cabo una jornada presencial
en Zaragoza, bajo el lema
Enfermedad Psoriasica y
Familia, ademas de ponencias
con profesionales sanitarios

y se emitieron videos con
testimonios de pacientes.

De la mano de diferentes
profesionales sanitarios,

a lo largo del mes de
noviembre se fueron
emitiendo diferentes charlas

Las actividades que rodean

el Dia Mundial de la Psoriasis
y de la Artritis Psoriasica son
una clara referencia para los
pacientes de enfermedad
psoriasica y para sus
familiares. Con el respaldo

de la Fundacion Piel Sana

de la Academia Espanola de
Dermatologia y Venereologia
(AEDV), el Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Zaragoza
(COF2Z2), el Colegio Oficial de
Médicos de Zaragoza (COMZ)
y el Servicio Aragonés de
Salud, Accion Psoriasis situo a
Zaragoza como el epicentro de
la enfermedad psoriasica.

De la mano de diferentes
profesionales sanitarios, a lo
largo del mes de noviembre
se fueron emitiendo
diferentes charlas sobre

temas tan diversos como
apoyo familiar para el
paciente, ;qué necesitan

las personas que sufren

artritis psoriasica?, nuevo
concepto de la enfermedad y
teledermatologia e inteligencia
artificial como aliados del
paciente. Todo ello gracias a

la implicacion de destacados
profesionales sanitarios como
dermatdlogos, reumatologos
y psicdlogos. Este ciclo se
complementd con la campana
de difusion en redes sociales.

La psoriasis es una enfermedad
de la piel inflamatoria,
iInmunomediada y cronica.

En Espana, la prevalencia
estimada de psoriasis es del
2,3% de la poblacion total,
afectando actualmente a mas
de 1 millones de espanoles.
Asimismo, segun datos del
informe NEXT Psoriasis,
realizado por Accion Psoriasis,
cuatro de cada diez personas
encuestadas indicaron que la
enfermedad les afecta en su
dia a dia, no solo a nivel fisico,
sino también emocional y
socialmente. En este informe
también se alerta que hasta
el 13% de los pacientes con
psoriasis moderada-grave no
esta recibiendo asistencia


https://www.accionpsoriasis.org/dia-mundial-2024/
https://www.accionpsoriasis.org/dia-mundial-2024/

Yolanda Gilaberte, presidenta
de la Academia Espanola de
Dermatologia y Venereologia
(AEDV) y coordinadora
cientifica de |la jornada de
Zaragoza, explica que “en la
Enfermedad Psoriasica, el
Impacto va mas alla de la piel.
Es una patologia que puede
afectar al bienestar fisico y
emocional tanto del paciente
como de su entorno familiar.
La psoriasis, especialmente
en sus formas mas graves,
puede generar limitaciones
funcionales, dolor e incluso
afectar la salud mental, lo que
hace que el apoyo familiar
sea un pilar fundamental

en el manejo diario de la
enfermedad”. Para abordar
esta complejidad, Gilaberte
sostiene que “es esencial un
enfoque multidisciplinar en
el tratamiento de la psoriasis.
No sélo dermatdlogos, sino
también reumatologos,
internistas, psicologos y otros
profesionales de la salud deben
trabajar en conjunto”.

Montse Ginés, vicepresidenta
de Accion Psoriasis, explica
que “el papel de la familia es
fundamental en el soporte a
los pacientes con psoriasisy
artritis psoriasica. El momento
del diagndstico de una
enfermedad cronica como

la psoriasica es de mucho
sufrimiento, vulnerabilidad

e incertidumbre tanto para
los pacientes como para los
familiares que tienen que
iniciar conjuntamente un
proceso de duelo para llegar
a la aceptacion de la nueva
situacion”.

Por su parte, Miguel Montero,
vocal de dermofarmacia del
Colegio Oficial de Médicos,
sostiene que “es indispensable
que, en patologias de la piel
cronificadas, exista una sintonia
entre farmacéuticos, médicos,
enfermeros y asociaciones de
pacientes”.

“En la Enfermedad
Psoriasica, el impacto
va mas alla de la piel.
(...) que puede afectar

al bienestar fisico
y emocional (...)”
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Jornada de
Zaragoza:

A través de |a
pagina web de las
jornadas:

Puedes ver las
i ponencias a través
: del canal youtube de
: Accion Psoriasis:

VER PONENCIAS IR A LA WEB VER JORNADA

La tematica de las cuatro entrevistas:

#DiaMundiclPsoriasis2024 ENFERMEDAD PSORIASICA ¥ FAMILIA siMunchiBsongs 2024 ENFERMEDAD PSORIASICA 7 FAMILIA

#psoriasisyfamilia
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Algunas imagenes de la jornada en Zaragoza

Dia Mundial de la Psoriasis y d
ZARAGOZA, &

Dia Mundial dehPsoﬁdsisydeluAﬂriﬁsPsuﬁﬁde4
N

495

s0zA, *
\CTUBRE
SDAD
\




El ombligo

Texto de Angeles Diaz,
escritora, paciente y
vicepresidenta segunda
de Accidn Psoriasis

— Mama3, {qué es esto?

Un pequeno dedo de apenas
cuatro anos senala su oronda
panza mientras, con la otra
mano, levanta su camiseta
preferida.

— El ombligo.

Sé que, a continuacion,
vendran muchas mas
preguntas y me acomodo

en el banco del parque a la
espera de esas ocurrencias que
siempre me hacen reir.

— ¢(El blomb...?

— Om-bli-go.

Pronuncio despacio para que
pueda aprenderlo. El imita

los movimientos de mi boca
poniendo expresiones tan
graciosas que me es imposible
no carcajearme.

— &Y para qué sirve?

— Es por donde te daba de
comer cuando estabas en mi
barriguita. Mira, yo también
tengo uno.

Cuando se lo enseno, sus ojos
se abren y muestran todo su

11

color: ese verde mar que tanto
me recuerda a mi tierra.

— Todas las personas lo tienen,
porque han estado alguna vez
en la barriguita de sus mamas.
Pau mira extrahado alrededor
mientras sus manos se
retuercen arrugando el oso que
adorna su pecho...

— Oh, qué barriguitas tan
grandes tienen algunas
mamas ¢no?

..Y ahiesta la frase del dia y

mi nueva carcajada, ya que su
dedo senala a un senor alto y
robusto que, inclinado, ayuda a
una nina a levantarse del suelo.
Estoy segura de que se lo habra
Imaginado con ese tamano
dentro de su madre, quiza
incluso en esa postura.

— iPero eso era cuando no
habiamos nacido aun, Pau!

Su mirada traviesa se adelanta
a su risa. No sé

si es consciente de lo feliz que
me hace.

— Ah —suspira al rato—Y
ahora, ¢ para qué sirve?

A
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— Sirve para recordarnos que
siempre estaremos unidos.

No sé por qué, esta
conversacion viene a mi cabeza
cuando nos dan el diagndstico.
Su piel, al igual que la mia, luce
unas pequenas Mmarcas, apenas
puntitos, por todas partes. Es
algo que ya conocemos bien,
porqgue vive en casa, y que
ahora se me presenta como

un oscuro regalo genético que
he cedido a mi hijo. Mientras el
médico realiza algunas pruebas
y hace preguntas que contesta
su padre, pienso en la funcidn
del cordon umbilical, quiza para
desviar mis sentimientos hacia
algo que no duela, algo que

ya no existe. Pero no es cierto,
esta ahiy el ombligo es solo un
testimonio silencioso de lo que
realmente significa ser madre.

A través de él, Pau se alimentd
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“(...) Ojala hubiera
podido contar con unos
padres que me explicaran,
con una sociedad que
comprendiera y los
avances terapéuticos
de hoy en dia.”

durante mi embarazo. Atado

a Mi, paseamos nueve meses
por caminos inciertos, llenos de
temores, sensaciones nuevasy
mucha ilusion. Cortarlo al nacer
No es sindbnimo de separacion;
al contrario, fuera de mi, sus
experiencias se funden con las
mias, su desarrollo me empuja
a aprender, su dolor me
retuerce el alma, su alegria me
llena entera...

iClaro que tenia miedo de

qgue llegara este momento

en una sala médica! Al finy al
cabo, también le hemos dado
parte de nuestros defectos, de
nuestros padecimientosy, en
Mi caso, mi peor herencia, pero
no habia alternativa: ser madre
NO era una opcidn, No para mi.

Recuerdo que, a partir

A
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del momento en que la
enfermedad aparecio en mi
cuerpo, muchos anos atras, se
activaron todas mis ansiedades:
comenceé una peregrinacion
por los canales de informacion
que estaban a mi alcance para
contestar a preguntas como
;por qué?, ;qué lo provoca?,
;cOMo se cura?, ;donde voy?,
cqué pasara..?

“(...) ahora que
hace su aparicion
estelar en el cuerpo
de mi pequeno,
nosotros, sus padres,
podemos proveerle
de informacion
veraz(...)”

Ojala hubiera podido contar
con unos padres que me
explicaran, con una sociedad
que comprendiera y los avances
terapéuticos de hoy en dia, pero
fui la primera de toda mi familia,
paciente pionera para algunos
tratamientos innovadores y una
joven que llegaba confundida a
una asociacion que comenzaba
su andadura. No podia mirar
atras, solo adelante.

Sin embargo, ahora que hace
SU aparicion estelar en el cuerpo
de mi pequeno, Nosotros, sus
padres, podemos proveerle

de informacioén veraz y de las
herramientas necesarias para
gue no tenga que navegar

por océanos de dudas. Eso me
tranquiliza. Seremos su bastion
cuando aparezca la verguenza
de la pubertad y I\



“(...) la asociacion,
esa cama mullida en
la que puedes dejar
tus temores y recoger
la confianza que
necesitas para seguir
adelante”

|la adolescencia; su defensa,
cuando la ignorancia de

los demas quieran atacarle;
tenemos las respuestas para

las preguntas que se hagay
contamos con un equipo que
Nos arropa: mi médico, que se
ha convertido casi en uno mas
de mi familia; la asociacion,

esa cama mullida en la que
puedes dejar tus temores

y recoger la confianza que
necesitas para seguir adelante;
los profesionales sanitarios, que
trabajan por tu bienestar y no
solo la fisica; los amigos, esos
gue tocan tu piel sin pudor para
asegurarte sin palabras que no
estas solo.

Pau me miray formula la
misma pregunta de mis
recuerdos, senalando ahora sus
piernas punteadas.

— Mami, ¢qué es esto?

— Psoriasis, carino.

14

— Rosia...

— Pso-ria-sis. Es algo que nos
une para siempre, como el
ombligo, ¢recuerdas?

Mi pequeno se queda pensativo
mientras alguna lagrima
rebasa

los Iimites de mi serenidad.

— Ah, entonces, ime lo tragué
antes de nacer?
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Ventajas y 8
desventajas de
tatuarse cuando

se tiene psoriasis

Vaya por delante que cuando un paciente
me pregunta mi opinidon respecto a
hacerse un tatuaje, mi consejo siempre
es no. Pero para ser objetivo en este
articulo voy a intentar ser lo mas objetivo
posible y valorar los pros y los contras, para
finalmente dar unos consejos en caso de
qgue el paciente decida que le tatuen.
Tatuarse es una forma de expresion
artistica que ha ganado popularidad

en las ultimas décadas. Para muchas
personas, los tatuajes son una Mmanera

de plasmar su identidad, sus creencias

O sus experiencias de vida. Sin embargo,
para quienes tienen psoriasis el proceso
de tatuarse puede presentar ventajas

y desventajas relacionadas con su
enfermedad. N\



Ventajas de
tatuarse cuando
se tiene psoriasis

16

En este texto, analizaremos los beneficios
y riesgos de hacerse un tatuaje cuando se
tiene psoriasis, asi como las precauciones
y recomendaciones que pueden ayudar a
quienes se enfrentan a esta decision.

Aunqgue la mayoria de las discusiones
sobre psoriasis y tatuajes se enfocan en los
posibles riesgos, también existen algunas
ventajas que vale la pena considerar.

Para algunas personas con psoriasis,

los tatuajes pueden tener significados
emocionales y terapéuticos que van mas
alla de la estética.

Uno de los principales motivos por

los que las personas eligen tatuarse

es para mejorar su autoestima o
reforzar identidad. Para alguien con
psoriasis, la enfermedad puede afectar
negativamente su imagen corporal, ya
que las placas visibles pueden generar
inseguridades. Los tatuajes, en estos
Casos, pueden servir como una forma
de empoderamiento y puede ayudar a
algunas personas a sentirse mas comodas
con su piel, a pesar de la enfermedad.

Algunos pacientes optan por tatuarse
en zonas de su cuerpo que No estan
afectadas por la psoriasis, y el simple
hecho de poder expresarse de esta
Mmanera puede tener un efecto positivo
en su autoestima. En algunos casos, los
tatuajes pueden incluso representar un
simbolo de superaciéon o lucha personal
contra la enfermedad, lo que refuerza el
sentido de control sobre su cuerpo y su
salud.



Uno de los
principales
motivos por

los que las
personas eligen
tatuarse es
para mejorar
Su autoestima
o reforzar

identidad.

Desventajas de
tatuarse cuando
se tiene psoriasis
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Vivir con una enfermedad visible como

la psoriasis puede ser socialmente
estigmatizante, ya que algunos enfermos
comentan haber sentido discriminacion,
miradas incomodas o incluso rechazo
debido a la psoriasis. Para algunos,
hacerse un tatuaje es una manera de
normalizar su experiencia corporal y
desviar la atenciéon de su enfermedad
hacia un arte corporal que han elegido

y que tiene significado personal. Al
convertirse los tatuajes en una practica
comun y socialmente aceptada. Una
persona con psoriasis puede experimentar
una sensacion de pertenenciay
aceptacion dentro de su comunidad.
Esto puede contribuir a una mejora en su
bienestar emocional y social.

Para algunos pacientes, el acto de
tatuarse puede tener un efecto catartico.
El proceso puede convertirse en una
forma de hacer frente a la enfermedad

o de simbolizar una nueva etapa en la
vida. El proceso de elegir un disenoy
someterse al tatuaje puede ayudar a
sentir que estas tomando el control de tu
piel de una manera simbdlica.

8

A pesar de los posibles beneficios
emocionales y psicolégicos, hacerse

un tatuaje cuando se tiene psoriasis
también presenta riesgos que deben
ser cuidadosamente considerados. Estos
riesgos no solo afectan la apariencia del
tatuaje, sino también la salud general de
la piel y la posibilidad de que |a psoriasis
se agrave.



Los principales
problemas que
pueden causar
los tatuajes son
las reacciones
alérgicas

a la tinta, las
infecciones
cutaneas.
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Uno de los mayores riesgos de tatuarse
cuando se tiene psoriasis es la posibilidad
de que ocurra el fendmeno de Koebner.
Este fendmeno consiste en la aparicion
de lesiones de una dermatosis en las
areas de piel que han sido traumatizadas
o danadas. Los traumatismos pueden ir
desde los producidos por un rascamiento
intenso a cortes, aranazos, y a las

heridas producidas por las perforaciones
producidas para inyectar la tinta de

los tatuajes en la piel. Como resultado,
algunas personas pueden desarrollar
nuevas placas de psoriasis en la zona
tatuada. Este fendbmeno no ocurre en
todos los casos, pero es un riesgo a tener
en cuenta.

La ruptura de la integridad cutanea
producida al realizar un tatuaje aumenta
el riesgo de sufrir una infeccion. Si una
persona con psoriasis decide hacerse un
tatuaje, es crucial asegurarse de que el
procedimiento se realice en un entorno
completamente higiénico que cumpla la
normativa vigente. Si una infeccion ocurre
en el area del tatuaje debera tratarse, con
antibidticos topicos u orales. Ademas,

la infeccion puede desencadenar una
respuesta inflamatoria generalizada que
podria empeorar la psoriasis en general.

Independientemente de si se tiene o

No psoriasis, los principales problemas
gue pueden causar los tatuajes son

las reacciones alérgicas a la tinta, las
infecciones cutaneas y en casos de

mala praxis por parte del tatuador las
infecciones graves (hepatitis By C, HIV-
Sida, ...) y aumento del riesgo de cancer si
se usan tintas que contengan



Es importante
evitar tatuarse
durante un
brote activo

de psoriasis.

Lo ideal es
realizarse el
tatuaje durante
un periodo de
remision.

19

productos potencialmente cancerigenos.
Es recomendable usar tintas negras y
evitar los colores porque con ellos el riesgo
de reacciones alérgicas es mucho mayor.
Por otro lado, desde el punto de vista
médico, se recomienda evitar los grandes
tatuajes que oculta un area de piel
extensa y eso impide controlar y hacer un
buen seguimiento de otras enfermedades
de la piel y dificultan el seguimiento de
los lunares retardando el diagnadstico del
cancer de piel.

Uno de los aspectos mas importantes

a tener en cuenta antes de tatuarse es
como se vera a largo plazo. Un brote

de psoriasis en la zona tatuada por el
fendmeno de Koebner o una infeccion
sobre el mismo puede alterar la apariencia
del tatuaje, creando irregularidades en el
dibujo, cicatrices o cambios en |a textura
de la piel. Algunas personas pueden
notar que la tinta no se asienta de manera
uniforme o que las lineas del tatuaje se
vuelven borrosas debido a la formacion de
nuevas placas o cicatrices en el area.

Dependiendo de |la gravedad de |a
psoriasis, las personas pueden verse
limitadas en cuanto a las areas del cuerpo
donde pueden tatuarse de manera
segura. Las areas afectadas por la psoriasis
activa no son recomendables para
tatuarse. Ademas, la psoriasis puede ser
impredecible, lo que significa que una
zona de la piel que actualmente esta libre
de sintomas podria desarrollar placas en el
futuro, afectando la apariencia del tatuaje.



Precauciones y
recomendaciones
para quienes
desean tatuarse
con psoriasis
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Si una persona con psoriasis decide que
hacerse un tatuaje es preciso que tome las
siguientes precauciones para minimizar
los riesgos asociados.

En primer lugar, deberia consulta con

un dermatdlogo que evaluara evaluar

la gravedad de la psoriasis y ofrecera
consejos personalizados sobre si es
seguro realizarse un tatuaje. Ademas, el
dermatdlogo puede sugerir tratamientos
para controlar mejor la enfermedad antes
del procedimiento, reduciendo asi el
riesgo de un brote o de una infeccion.

Los centros de tatuaje, asi como los
tatuadores deben estar registrados,
acreditados y tiene que cumplir varias
normas sanitarias, asegurese que el que
escoja lo cumpla.

Es importante evitar tatuarse durante
un brote activo de psoriasis. Lo ideal es
realizarse el tatuaje durante un

periodo de remision, cuando la piel A



(...) es importante
que las personas
con psoriasis
estén preparadas
mentalmente
ante la
posibilidad de
que su tatuaje
no Se vea como
esperaban o que
la enfermedad
Se agrave en esa
zona.
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esté lo mas libre posible de lesiones. Esto
no solo reduce el riesgo de que la psoriasis
afecte el area tatuada, sino que también
mejora las posibilidades de que el tatuaje
sane correctamente y tenga una buena
apariencia a largo plazo.

La preparacion adecuada de la piel

es crucial para reducir el riesgo de
complicaciones. La piel debe estar

bien hidratada y bajo tratamiento

antes del tatuaje. Deben seguirse las
recomendaciones de cuidado posterior al
tatuaje que le dé el tatuador: no rascarse,
mantener la piel limpia y humectada,

y evitar la exposicion al sol. Pasos
Importantes en este proceso. Incluso
tomando todas las precauciones, siempre
existe la posibilidad de que la psoriasis se
vea afectada por el tatuaje.

Ademas, es importante que las

personas con psoriasis estén preparadas
mentalmente ante |la posibilidad de que
suU tatuaje no se vea como esperaban o
que la enfermedad se agrave en esa zona.

Finalmente, también hay que tener en
cuenta que si una persona con pPsoriasis
tatuada quiere quitarse el tatuaje el
traumatismo sobre la piel que producen
los laseres usados para ello también
pueden, por el fendmeno de Koebner,
favorecer la aparicion de placas de
psoriasis en la zona tratada.

En resumen, hacerse un tatuaje cuando
se tiene psoriasis es una decision que
debe ser tomada con cuidado. Si bien
puede ofrecer beneficios emocionales
y psicolégicos también conlleva riesgos
considerables, como el fendmeno



La piel debe
estar bien
hidratada y bajo
tratamiento an-
tes del tatuaje.
Deben seguirse
las recomenda-
ciones de cuida-
do posterior al
tatuaje que le dé
el tatuado.
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de Koebnery las infecciones que pueden
dar resultados estéticos impredecibles.
Para quienes decidan tatuarse a pesar de
estos riesgos, es crucial consultar con un
dermatdlogo, elegir cuidadosamente el
momento y el lugar del tatuaje, hacerse
un tatuaje pequeno para ver como
reacciona su piel y seguir estrictamente
las recomendaciones de cuidado de la piel
después del tatuaje.
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Psoriasis y familia, cuando
ambas van de la mano

pensamiento que

la carga de la
enfermedad recae
casi exclusivamente
en la persona que

la padece, pero

la familia también
se ve afectada de
manera significativa.

Entre los familiares  abuelos, nietos, tios
que rodean a la y ofros, también
persona que padece forman parte del
la enfermedad hogar y deben
solemos encontrar  considerarse como
padres, hermanos, greater patient.
parejas e hijos. En

algunas culturas,

algunos miembros

mas de la familia

extensa, como
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Retos compartidos

A menudo
pensamos que

la carga de la
enfermedad recae
casi exclusivamente
en la persona que
la padece, pero la
familia también

se ve afectada de

manera significativa.

La mayoria de los
retos practicos se
comparten entre
los miembros de |a
familia y cambian
invariablemente las
rutinas y habitos
familiares. Entre
ellas se incluye

un aumento de

la carga de tareas
domeésticas, como
lavar la ropa,
limpiary pasar

la aspiradora, asi
como la necesidad
de cepillarse antes
de salir de casa
para eliminar las
escamas de la ropa.
Los miembros

de la familia
afirman sentirse
especialmente
frustrados con estas
tareas antes de
recibir visitas, en un
intento por tener
una casa limpiay
acogedora.

Estilo de vida

Otro cambio
importante en el
estilo de vida de Ia
unidad familiar esta
relacionado con las
actividades de ocio
y la planificacion

de las vacaciones.
Reducen o evitan
por completo ir

al gimnasio o a la
piscina, no solo
porque puede
empeorar los brotes
cutaneos, sino
también porque

No se sienten

bien acogidos

por los demas.

La planificacion

de las vacaciones
también se ve
afectada, desde

la eleccion de un
destino apto para la
familia y el miembro
con enfermedad
psoriasica, hasta la
coordinacion con las
visitas al hospital, los
tratamientos o los
episodios de brotes
si fuera necesario.

Los hermanos

de las personas

con alguien que
padece enfermedad
psoriasica, sobre
todo de los ninos,

6-’.‘3‘.027".:

afirman sentirse
desatendidos y
celosos, ya que los
padres dedican

mas tiempo a

cuidar del hermano
con alguien que
padece enfermedad
psoriasica, por
ejemplo, ayudandole
a aplicarse cremas

O locionesy
administrandole
otros tratamientos, o
teniendo que llevarle
a las citas con el
médico o al hospital.

La salud mental

Las consecuencias
para la salud mental
de los miembros

de la familia se
traducen en un
sentimiento general
de ansiedad,
preocupacion,
tristeza y frustracion
gue repercute

en el sueno, el
estado de animo

y las relaciones
personales. La

vida social suele
verse gravemente
afectada por la
convivencia con
una persona con
alguien que padece
enfermedad A\
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psoriasica, ya

qgue los familiares
se abstienen de
organizar eventos
en casa o de acudir
a actos sociales, y
tienen que dedicar
tiempo a atender
las necesidades de
la persona que vive
con la enfermedad.
La preocupacion por
lo que piensen los
demasy la atencion
o las miradas no
deseadas de los
demas también son
motivos importantes
qgue hacen gque las
personas eviten los
actos sociales.

Economia familiar

Otra parte
importante de la
vida doméstica que
se ve afectada en las
familias con algun
enfermo psoriasico
es la economia
familiar. Por un
lado, en funcion de
la gravedad de |a
enfermedad y de los
estragos que cause
en el bienestar de |a
persona, a menudo
es necesario que

los miembros de la
familia se ausenten
del trabajo e incluso
se abstengan de
cambiar o progresar
profesionalmente.
Por otra parte, el
aumento de los

'c?s-pf“.

gastos domésticos
relacionados con
los costes de los
tratamientos

y las visitas al
hospital también
tiene un impacto
significativo en el
presupuesto familiar
y el bienestar
econdmico,
especialmente en
los paises en los
gue no existe una
cobertura sanitaria
universal.

Fragmento extraido

del informe Inside
Psoriatic Disease Family,
de la International
Federation of Psoriasis
Associations (IFPA).

VER
DOCUMENTO



https://ifpa-pso.com/resources-tools/inside-psoriatic-disease-family
https://ifpa-pso.com/resources-tools/inside-psoriatic-disease-family

La psoriasis es

una enfermedad
inflamatoria crénica
Nno contagiosa con
un gran impacto

en la calidad de
vida mas alla de sus
efectos en la piel.

Se calcula que
entre el 20 y 30%
de pacientes sufren
estrés emocional

a causa de la
enfermedad, asi
como ansiedad

o depresion

26

derivadas de los
efectos visibles
provocados por las
placas en la piel y a
causa del estigma
social todavia
existente en torno

a la enfermedad.
Por eso, el
acompanamiento
psicolégico y la
promocion del
bienestar emocional
de los pacientes son
clave para promover
una vida plena.

Ante ello, el
objetivo de Tu
Momento es Ahora
es claro: animar a
las personas con
psoriasis a dar

el primer paso
hacia una vida

sin obstaculosy a
entender que la
psoriasis no tiene
por qué frenar

sus actividades
diarias, de modo
gue puedan tomar
las riendas de

la enfermedad N



con el apoyo de
los profesionales
sanitarios.

Adem3as, esta
campana refuerza
la importancia del
diagndstico precoz
y del tratamiento
adecuado,

dos aspectos
fundamentales para
mejorar la calidad
de vida de los
pacientes.

Para lograrlo, la
iniciativa potencia

la funcion de las
sefales de trafico

y su capacidad

Nno solo de ayudar

a guiar hacia la
direccion deseada,
sino también a la
hora de poner a la
ciudadania en alerta
y trasladar mensajes
clave.

Por esta razon,

la campana ha
disenado pegatinas
qgue se adheriran a
sefales de traficoy
pasos de viandantes
de la ciudad

de Madrid para
desestigmatizar la

27 @9

psoriasis: “Prohibido
esperar mas. Si
tienes psoriasis,

tu momento

es ahora”; “No
aparques tus ganas
de hacer cosas. Si
tienes psoriasis,

tu momento es
ahora”; “Cruza de la
mano, la psoriasis
Nno se contagia”, y “Si
tienes psoriasis, da el
paso. Tu momento

es ahora’”.

VER CAMPANA

Para el diseno

de las pegatinas
han colaborado
expertos en
lettering. Ademas,

la campaha cuenta
con el respaldo,

un ano Mmas, de

la Fundacion

Piel Sana de la
Academia Espanola
de Dermatologiay
Venereologia (AEDV)
y con la colaboracion
institucional de la
Sociedad Espanola
de Farmacia
Hospitalaria (SEFH).



https://accionpsoriasis.org/enladireccioncorrecta/
https://accionpsoriasis.org/enladireccioncorrecta/
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MEJORANDO LA VIDA
Y LAS EMOCIONES DE LAS
PERSONAS CON PSORIASIS

Accede a las -
mejores
herramientas

de autocuidado )
para la PSORIASIS

@is.e?” PSORIASIS

‘e @'

con el apoyo de Johnson&Johnson

Laura, 6 afios con psoriasis.

4

Desde Accion Psoriasis
ponemos a disposicion de los
pacientes un programa de
formacion, apoyo y
herramientas de autocuidado.

Agradeceriamos que como
profesionales de la salud

pusieran el programa en
conocimiento de sus pacientes.

\ Habla con tu dermatolége

cién Con la colaboracion de

\ BRI abbvie




Visitanos en www.accionpsoriasis.org
y empieza a mejorar tu dia a dia con psoriasis

Descubre la nueva
web de Accion Psoriasis:

INFORMACION Y APOYO A UN CLIC

Recursos confiables, médicos y farmacéuticos para vivir
mejor con psoriasis y artritis psoridsica

www.accionpsoriasis.org

QEX0@@md
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3:'3'.0"". PSORIASIS

Descubre la nueva web de Accion Psoriasis, creada para
brindarte toda la informacién y apoyo que necesitas
para gestionar tu psoriasis o artritis psoridsica. En este
espacio, encontrards recursos confiables y actualizados
que te ayudardn a entender mejor tu enfermedad y a
mejorar tu bienestar.

Desde guias bdsicas hasta material avanzado, nuestra
web pone a tu disposicion mas de 2.000 contenidos
revisados por profesionales médicos. Ya seas paciente,
familiar o profesional, encontrards recursos Utiles, como
articulos, videos, podcasts y guias prdacticas disefiadas
para resolver tus dudas y acompanarte en el dia a dia.

TU BIENESTAR ES NUESTRA PRIORIDAD.
Navega por nuestra web y descubre como
la informacion adecuada puede marcar

la diferencia en tu vida con psoriasis.

TUALIDAD ¥
000 SOBRE L APECRIASS ¥ fRent

oo GUIRBASCA ~

Mas de

2 . OOO RECURSOS

para que encuentres |
justo lo que necesitas. -

profesiona! saniaric. Red
nuestra revista y 1as

O =
ac!
Wanua! del Pm e con ovedades soore 12

jente Boaidn

Explora secciones sobre . — e 2
gestion emocional, : » wases P07 \\===

alimentacion, -\ e
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ACCION Zaragoza se ha vestido de gala para acoger el
PSORIASIS Dia Mundial de la Psoriasis y Artritis Psoriasica

2024. El Colegio Oficial de Médicos de Zarago-

CELEBRA SU DIA . . :
za ha sido el escenario de una jornada para

MUNDIAL EN ) ~ ; ara
ZARAGOZA pacientes, familiares y profesionales sanitarios,
en la que el foco ha estado puesto en la Enfer-
Dia Mundial de la Psoriasis y de la Artritis Psoridsica 2024 medad psoria’sica y Familia'
W"’ PSORIASIS
29 DI OCTUBREE

Es importante reconocer que los desafios que
representan la enfermedad no solo afectan al

individuo, sino también a sus seres mas queri-
dos.

El objetivo, una vez mas, es empoderar a los
pacientes en el conocimiento de su patologia,
reconocer el importante valor que los profe-
sionales sanitarios desarrollan en el cuidado y
manejo de la enfermedad psoriasica, asi como
entender que tanto la persona afectada como
sus familiares merecen apoyo.

La jornada ha dado comienzo con la mesa in-
augural, en la que han participado Ana Cris-
tina Castillo, directora gerente del Servicio
Aragonés de Salud; Montse Ginés, vicepresi-
denta de Accion Psoriasis; Yolanda Gilaberte,
presidenta de la Academia Espanola de Der-
matologia y Venereologia; Carmen Puig, vi-
cepresidenta segunda del Colegio Oficial de
Médicos de Zaragoza; y Miguel Montero, vocal
de dermofarmacia del Colegio Oficial de Far-
macéuticos de Zaragoza. Ginés ha sefalado
durante la inauguracion que “debemos seguir
luchando contra el estigma de la enfermedad.
Acciones como la celebracion del Dia Mundial
de la Psoriasis y la Artritis Psoriasica, ayudan a
ello”.

La primera mesa redonda ha contado

con Mariano Ara, jefe de servicio de derma-
tologia del Hospital Clinico Universitario Lo-
zano Blesa; Carlos Vazquez, reumatologo del
Hospital Universitario Miguel Servet; y Transito
Salvador, jefa de servicio de farmacia hospita-
laria en el Hospital Clinico
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Universitario Lozano Blesa. Ara ha destacado
que “la investigacion es imparable y quizas
dentro de un tiempo podamos frenar el avance
de la psoriasis de una forma precoz”.

La segunda mesa redonda, por su parte, ha
tenido como protagonistas a José Luis Cana-
da, médico de atencion primaria del Hospital
Universitario Miguel Servet; Miguel Montero,
vocal de dermofarmacia del Colegio Ofi-cial de
Farmacéuticos de Zaragoza; y Daniel Murciano,
enfermero servicio dermatologia del Hospital
Universitario Miguel Servet.

Durante la mesa se ha ensalzado el papel de
las organizaciones y Cafada ha defendido que
‘es importante la derivacion a asociaciones de
pacientes; se debe prescribir asociaciones de
pacientes”.

La jornada ha concluido con la intervencion

de Yolanda Gilaberte hablando sobre human-
izacidon en dermatologia. La presidenta de la
Academia Espanola de Dermatologia y Venere-
ologia y jefa de servicio de dermatologia del
Hospital Universitario Miguel Servet ha precisa-
do que “los pacientes tienen que conocer su
enfermedad; es una demanda constante de los
pacientes el apoyo psicologico”.

"v Dia Mundial de la Psoriasis y d

| zaracoza, <™
29 DE OCTUBRE
ENFERMEDAD e == E
PSORIASICA el ‘ T o
7 FAMILIA e . e




ACCION
PSORIASIS,
PROTAGONISTA
DE LA CAMPANA
INMUNO-
VISIBLES'
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Terreno inexplorado. Aunque la afectacion
es de entre seis y siete personas de

cada cien individuos, las enfermedades
inmunomediadas son las grandes
desconocidas para gran parte de la sociedad.
Accion Psoriasis es una de las asociaciones
de pacientes implicadas en estas patologias,
junto con otras entidades como ConArtritis,
Sociedad Espanola de Reumatologia,
Academia Espahola de Dermatologia,
asociacion de pacientes ACCU Espanay
sociedad cientifica GETECCU (Grupo Espanol
de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis
Ulcerosa).

Con el objetivo de conseguir mayor
visibilizacidon, innovacion e investigacion
multidisciplinar para lograr diagnosticos
precoces y tratamientos tempranos, Mediaset
Espanay Johnson & Johnson lanzan la
campana “Inmuno-visibles”, de la que Accidn
Psoriasis es protagonista.

Tres spots constituyen el elemento central de
la campana, que forma parte de los soportes
de television y digitales de Mediaset Espana
también a través de contenidos editoriales
emitidos en los informativos y programas de
actualidad de Telecinco y Cuatro y de articulos
de interés en una seccion especial creada en
Telecinco.es.

‘Inmuno-visibles” tiene como objetivo
amplificar el conocimiento social en torno a
las enfermedades mediadas por el sistema
inmune, a las personas que conviven con
ellasy a los especialistas que trabajan para
combatirlas. Enfermedades que surgen
cuando el sistema inmunitario de una
persona produce una respuesta inflamatoria
desregulada.

AN
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LA X EDICION
DEL FORO
PREMIOS
AFECTIVO
EFECTIVO PONE
EN VALOR LA
ATENCION
HUMANIZADA

El Foro Premios Afectivo Efectivo, organizado
por Janssen con la colaboracion de Catedras
en Red, ha celebrado en Madrid su décima
edicion, un evento que ha servido un ano mas
para subrayar el compromiso de los agentes
sanitarios con una atencion humanizaday
centrada en los pacientes.

Bajo el lema “10 anos de legado para seguir
cumpliendo suenos”, esta edicion ha contado
con la participacion de destacadas figuras

del sector sanitario, que resaltaron el impacto
positivo de los proyectos y la dedicacion de las
organizaciones premiadas en el bienestar de
los pacientes.

En una década, el Foro Premios Afectivo
Efectivo ha otorgado 212 galardones,
incluyendo menciones especiales y premios
honorificos. Las categorias con mayor
participacion han sido aquellas relacionadas
con iniciativas de sensibilizacion y

mejora de resultados en salud, asi como los
trabajos periodisticos, reflejando el

amplio interés y esfuerzo de los actores del
sistema sanitario y la sociedad en general por
fortalecer una atencion basada en el respeto y
el apoyo al paciente.
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Montse Ginés, vicepresidenta de Accion
Psoriasis, y Santiago Alfonso, director de Accion
Psoriasis y vicepresidente del Foro Espanol

de Pacientes, han participado en los premios
en el espacio 10 anos de jurado AE, previo a la
entrega del galarddn honorifico 2024.

ACCION Accidn Psoriasis, en su version mas foodie.
PSORIASIS, La asociacién de pacientes con psoriasis y
PROTAGONISTA artritis psoriasica ha sido protagonista de E|
EN EL Comidista, espacio online sobre gastronomia
COMIDISTA y otros aspectos de la alimentacién bajo el

paraguas de El Pais.
Accede al video La pagina dirigida por el divulgador
gastronomico Mikel Lopez Iturriaga ha
contado con la participacion de Montse Ginés,
vicepresidenta de Accion Psoriasis, y el doctor
Marcos Paulino, presidente de la Sociedad
Espanola de Reumatologia.

VER

Ambos explican en diferentes videos, en
colaboracion con Johnson & Johnson, aspectos
como si existen dietas para curar la psoriasis y
la artritis psoriasica, si se debe evitar el gluten,
si los pacientes necesitan tomar suplementos
vitaminicos o que hay que comer para evitar |a
inflamacion. N


https://www.youtube.com/watch?v=XygbCPq8efQ
https://www.youtube.com/watch?v=XygbCPq8efQ
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Si bien es cierto que no existe evidencia
cientifica acerca de alimentos concretos que
tengan efecto antiinflamatorio en nuestro
organismo, si podemos seguir ciertas pautas
nutricionales que consisten en elegir ciertos
tipos de alimentos frente a otros.
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ACCION
PSORIASIS
CELEBRA “UNA
CITA PARA
DECLARARTE
POR TU PIEL" EN
SANTIAGO

Volverse a declarar. El Hospital Clinico
Universitario de Santiago acogio el martes 5 de
noviembre la jornada de puertas abiertas “Una
cita para declararte por tu piel”. Se trata de un
encuentro para pacientes, familiares y personal
médico en el que se aborda la importancia

de mantener una comunicacion fluida entre
dermatdlogos y pacientes para optimizar

el manejo de la enfermedad psoriasica. El
encuentro estuvo organizado por Accion
Psoriasis y contd con la colaboracion de la
biofarmacéutica AbbVie.

Santiago Alfonso, director de Accion Psoriasis,
destacd que los pacientes son una parte
esencial del abordaje de |la psoriasis y la artritis
psoriasica, ya gue son guienes conviven
diariamente con las patologias y saben como
les afecta.

La jornada se enmarco en la campana de
concienciacion “Declarate”. Se trata de UNgm,



REVISTA PSORIASI 119

37
oo

iniciativa puesta en marcha en 2020 por Accidon
Psoriasis, con la colaboracion de AbbVie, para
animar a las personas con psoriasis y artritis
psoriasica a hablar con su dermatdlogo sobre
la realidad de la enfermedad y su impacto

social y emocional.

El objetivo de este proyecto es dotar de
herramientas a los pacientes para reconocer

la afectacion de su enfermedad en el dia a dia,
afrontarlos y hablarlo con su dermatdélogo o
reumatologo. El acto contd con la participacion
de Fatima Rodriguez, delegada de Accion
Psoriasis en Galicia, y de David Trigos, delegado
de Accidn Psoriasis en Asturias.

ACCION
PSORIASIS, CON
LA TOMA DE
DECISIONES
COMPARTIDAS

Tomar decisiones juntos. Accion Psoriasis
estuvo presente el pasado 28 de noviembre
en Madrid en el primer encuentro “Decisiones
informadas y compartidas”, impulsado por
Novartis, para promover la toma de decisiones
compartidas entre los pacientes y los
profesionales de la salud a la hora de elegir

el mejor manejo o las opciones terapéuticas
adecuadas.

Representantes de entidades de pacientes
y profesionales clinicos estuvieron en la
jornada, celebrada en Madrid, que contd
con intervenciones y mesas redondas enA
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las que se compartieron casos de éxito de
aplicacion de modelos de toma de decisiones
compartidas y donde se reflexiono sobre

la contribucion que ofrecen al avance del
ecosistema sanitario.

Los casos presentados resaltaron areas
comunes de trabajo para avanzar hacia un
modelo de salud que ponga en valor las
decisiones compartidas. Principalmente,

la busqueda de maneras para mejorar la
accesibilidad de la informacion que se
comparte con pacientes, el desarrollo de
herramientas digitales que acerquen la
salud a las personas, o la involucracion de las
organizaciones de pacientes en el diseno de
soluciones y proyectos que mejoren estos
ambitos.

ONCE ANOS
DE ASOCIAC-
CION

Nada mejor que compartir. Los pasados 25y 26
de noviembre de 2024, Accion Psoriasis estuvo
presente en AsociAccion, proyecto organizado
por AbbVie, centrado en las asociaciones de
pacientes.

En esta undécima edicion se reunieron 36
participantes de 25 asociaciones de pacientes.
Con la incorporacion de nueve personas que
asistieron por primera vez, el evento continua
destacandose por su compromiso con el
desarrollo de las comunidades de pacient@
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Es un espacio donde las asociaciones

de pacientes pueden encontrar diversas
tematicas adaptadas a sus necesidades. Este
ano, el foco volvid a centrarse en la importancia
de escuchar la voz del paciente.

Durante el evento se abordaron buenas
practicas en la gestion de asociaciones,
destacando la importancia de compartir
experiencias, dudas, preocupaciones

y estrategias que permitan mejorar la
efectividad de las organizaciones participantes.
AsociAccion enfatiza la relevancia de

generar alianzas soélidas entre las diferentes
asociaciones para trabajar conjuntamente
hacia soluciones que beneficien a los
pacientes.

il _Asoci Accién.
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EUROPSO INSTA Europso, la Federacién Europea de

A FOMENTAR LA Asociaciones de Psoriasis, insta a fomentar la
PARTICIPACION participacion de pacientes y representantes
DE PACIENTES EN en evaluaciones clinicas conjuntas y consultas
EVALUACIONES cientificas.

CLINICAS

La federacioén, cuyo vicepresidente es David
Trigos, que ademas es delegado de Accidn
Psoriasis en Asturias, también defiende
fortalecer el papel de los pacientes y las partes
interesadas para mejorar la transparencia y la
calidad de la evaluaciéon sanitaria, al tiemp
que implementar métodos estandarizados a
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nivel de la Unidn Europea para los procesos de
evaluacion de tecnologia sanitaria.

Europso también brinda informacion sobre

el proyecto financiado por The International
Federation of Psoriasis Associations (IFPA),
cuyo objetivo es mejorar el bienestar de las
personas con psoriasis pustulosa generalizada
(PPP). Se compartieron los avances logrados
en sus tres pilares: dieta saludable, manejo del
estrés y ejercicio fisico.

ACCION PSO-
RIASIS, CON LA
DIGITALI-
ZACION Y USO
DE DATOS EN
INVESTIGACION
CLINICA

Accion Psoriasis, con la digitalizacion y uso de
datos en investigacion clinica. La asociacion
estuvo respaldando, el pasado 14 de noviembre
de 2024, estos conceptos durante una

sesion de trabajo organizada por la patronal
farmacéutica espanola Farmaindustria.

Santiago Alfonso, director de Accion Psoriasis,
acudio a la sesidn, en la que también participd
David Trigos, coordinador de la Academia
Europea de Pacientes sobre Innovacion
Terapéutica (Eupati Espana) y delegado de
Asturias de Accion Psoriasis.

Trigos participd en la mesa de debate

sobre como pueden contribuir y participar

los pacientes en los nuevos procesos de |a
investigacion. En la sesion también estuvieron
los expertos Joaquin Cayon, director del
Grupo de Investigacion en Derecho Sanitario
y Bioética. IDIVAL-Universidad de Cantabria, o
Juan Estévez, jefe del Area de Ensayos Clinicos
de la Agencia Espanola de Medicamentos y
Productos Sanitarios (Aemps).
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ACCION
PSORIASIS,
EN MARCHA
DE MANERA
SOLIDARIA

Py

Kildmetros solidarios. Accion Psoriasis estuvo
presente, el pasado 30 de noviembre de 2024,
en la segunda caminata solidaria Cada Paso
Cuenta, a través de su vicepresidenta, Montse
Ginés.

La caminata, organizada por Leo Pharma,
cuenta con el apoyo de Accion Psoriasis, la
Asociacion de Afectados por la Dermatitis
Atopica (AADA), La Societat Catalana de
Medicina Familiar i Comunitaria (Camfic)
y Grupo Espanol de Pacientes con Cancer
(Gepac).

La caminata se celebrd desde la Plaga
Mireia, Carretera de les Aigues, Esplugues
del Llobregat (Barcelona), con tres tipos
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de circuito: 2 kildmetros, 5 kildmetros y 10
kildbmetros. El objetivo de esta accion fue
recaudar fondos para todas las asociaciones de
pacientes.

La participacion en esta iniciativa no sélo sirve
para dar voz a patologias como la dermatitis
atopica, la psoriasis y la trombosis -las cuales a
menudo No reciben la atencidon que merecen-
sino que también contribuye a apoyar a las
personas que luchan dia tras dia contra estas
patologias.

VISIBILIZANDO
LA PSORIASIS Y
EL VITILIGO

Accede al contenido:

VER

Cs

Objetivo, mayor visibilizacion. El programa de
responsabilidad social Asi Somos, de Television
Canaria, ha decidido hablar y visibilizar dos
enfermedades que afectan a la piel: la psoriasis
y el vitiligo.

Se trata de un especial que tiene como
protagonistas a Pino y Sara, que cuentan
como conviven con estas patologias a Aitor,

el alumno que hace de entrevistador en

esta ocasion y que traslada las preguntas
formuladas por sus companeros del Instituto
Eusebio Barrero de Los Llanos de Aridane
(Santa Cruz de Tenerife).

El trabajo en el aula que hacen los centros es
importante para sensibilizar a la poblacién mas
joven sobre estas enfermedades y les ayuda

a desarrollar mayor empatia y sensibilidad
hacia las diferentes realidades que afrontan las
personas en cuya vida tiene peso una especial
condicion de salud.

Asi Somos es un programa desarrollado por
el area de responsabilidad social de RTVC que
se emite en TV Canarias y se ha adaptado
también al formato radiofénico para Canarias
Radio.


https://www.youtube.com/watch?v=a8rRDp9J9ok
https://www.youtube.com/watch?v=a8rRDp9J9ok
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ACCION
PSORIASIS,
PRESENTE EN EL
80 ANIVERSARIO
DE ALMIRALL
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Soplando velas. Accidon Psoriasis estuvo
presente el 4 de diciembre de 2024 en el

acto del 80 aniversario de |la farmacéutica
catalana Almirall, en el centro de investigacion
de la compania en Sant Feliu de Llobregat
(Barcelona).

Jaume Juncosa, presidente de Accién Psoriasis;
Montse Ginés, vicepresidenta, y Santiago
Alfonso, director, asistieron al acto en el que
Almirall reivindico su apuesta por la inversion
en innovacioén y desarrollo en dermatologia
medica.

El evento estuvo encabezado por el presidente
de |la Generalitat catalana, Salvador lIlla; Ia
alcaldesa de Sant Feliu de Llobregat, Lourdes
Borrell; el secretario de Estado de Ciencia,
Innovacion y Universidades, Juan Cruz, y las
consejeras de Salud y de Investigacion, Olga
Pané y Nuria Montserrat.
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LA PSORIASIS La psoriasis pustulosa palmoplantar fue
PUSTULOSA una de las protagonistas de |la jornada
PROTAGONIISTA “Malalties Minoritaries, més enlla de la
DE LA JORNADA pell”, que se celebrod el 25 de noviembre
ENFERMEDADES en el Recinte Modernista de Sant Pau de

Barcelona, en un encuentro formativo que
MINORITARIAS reunio a profesionales del sector de la salud,
investigadores y pacientes para poner en
comun conocimientos y experiencias.

MALALTIES
MINORITARIES
Mes enlly

La jornada estuvo organizada por la Fundacion
Dr. Torrent-Farnell y Plataforma Enfermedades
Minoritarias y conté con Accidon Psoriasis,

la Asociacion Nacional de Dermatomiositis
Juvenil (Anadeju), la Asociacion Espanola de
Ictiosis, la Asociacion Espanola de Esclerosis
Tuberosa y Debra piel de mariposa como
entidades colaboradoras.

Noelia, paciente de psoriasis pustulosa
palmoplantar, explicd en primera persona su
experiencia con la enfermedad y comento que
‘estuve en cama siete meses; pensaba que no
me iba a curar y psicolégicamente no estaba
bien”, al tiempo que anadid que “gracias a
Accion Psoriasis y a los doctores, he tenido
suerte”.

Asimismo, Montse Ginés, vicepresidenta de
Accion Psoriasis, estuvo presente en la mesa
institucional y moderd la mesa de debate del
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reto del diagndstico a la busqueda de una cura
o0 mejora. Ginés quiso ensalzar la labor de la
asociacion y destaco que “llevamos 32 anos
trabajando para los pacientes, defendiendo

las politicas de calidad de vida y la equidad en
el acceso a los tratamientos. Continuaremos
luchando para romper el estigma de la

psoriasis”.
DIEZ ANOS DE Una década. La plataforma Somos Pacientes
PREMIOS SOMOS celebro el 4 de diciembre de 2024 la décima
PACIENTES edicidon de sus premios, un referente ya en el

sector sanitario y especialmente en el ambito
de los pacientes.

Mas de un centenar de candidaturas
concurrieron en una edicidon en la que
destacaron ocho proyectos relacionados con
la salud mental, el Alzheimer, el cancery las
enfermedades raras, entre otros. Todas ellas
iniciativas para proteger, apoyar en impulsar
acciones en pro de los pacientes.

David Trigos, delegado de Accion Psoriasis
en Asturias, y Fatima Rodriguez, delegada
de Accidn Psoriasis en Galicia, asistieron a la
entrega de los premios de Somos Pacientes.
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Entre todos conseguimos mejorar los derechos, el
empoderamiento, la atencion sanitaria, los fratamientos
y el dia a dia de los pacientes de Psoriasis.

Sin vosotros, nuestros socios, esto no seria posible.
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