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EDITORIAL

SROI, un reto que nos ilusiona

Jaume Yuncosa Obiol,
Presidente de Acci6 Psoriasi

Estamos contentos, satisfechos, orgullosos de poder presentar el proyecto SROI, nuestra propuesta de nuevo modelo
de atencion sanitaria para las personas que tenemos psoriasis y artritis psoriasica.

Se trata de una propuesta alternativa, consensuada por todos los profesionales sanitarios que tratan la psoriasis y por
nosotros, los pacientes, que demuestra que si aplicamos este nuevo modelo todos saldremos ganando, las personas
afectadas y la sociedad, en general.

Proponemos, entre todos, 22 nuevas medidas de atencién, desde el momento del diagnéstico hasta el tratamiento
de los casos mas graves. De entre estas medidas, destaca la necesidad de que todos los especialistas compartan
la informacion de los pacientes (desde la medicina primaria, enfermeria, farmacia, hasta el dermatélogo y el
reumatoélogo). También se da importancia a la implicacién del paciente como parte activa a la hora de convivir con
la enfermedad, dandole mas informacién y fomentando los habitos de vida saludables. Otras de las propuestas van
orientadas a dar méas protagonismo a las especialidades de enfermeria y de psicologia, con la instauracion de la
atencion psicolégica al paciente. Ademas, se plantea la creacion de unidades de fototerapia en los hospitales que no
dispongan de ellas y la implementacion de la teledermatologia en todo el Sistema Nacional de Salud.

Elaborado este nuevo modelo, ademas, hemos calculado que su aplicacion tendria un retorno social muy positivo, ya
gue una persona con una buena atencién sanitaria es productiva, no esté de baja laboral, sale de casa y mantiene
una actividad social y econdmica activa. Asi que hemos demostrado que, de cada euro invertido en psoriasis,
obtendriamos un retorno social de 5’04 euros.

Ahora tenemos ante nosotros un reto importante: trasladar a los responsables sanitarios la oportunidad de aplicar
este nuevo modelo de atencion sanitaria y eso es |0 que vamos a realizar, durante los proximos meses. De momento,
ya hemos presentado el proyecto SROI, ante los medios de comunicacién y a nuestros compafieros del resto de
asociaciones de pacientes, a nivel internacional, en la Asamblea que organizé la IFPA (Federaciéon Internacional de
Organizaciones de Pacientes de Psoriasis) este mes de junio. También lo hemos presentado, en el Congreso de los
dermatoélogos esparioles, a través de un poéster cientifico y, el 21 de junio, lo hemos hecho en Barcelona, delante de
profesionales y gestores sanitarios de toda Catalunya.

En los préximos meses, seguiremos presentando nuestra propuesta tanto a dermatélogos y gestores, como a los
responsables politicos de consejerias de sanidad de diferentes puntos de Espafia.

Es un reto importante que afrontamos con ilusién y el convencimiento de que estamos haciendo una propuesta
valida, sélida y apoyada por la comunidad cientifica.

Y, cambiando completamente de tema, quiero invitaros un afio mas a participar en Destapate, un concurso que este
ano llega a su quinta edicién y con novedades.

iFeliz verano!

Y no te olvides... jDestapate!



La exposicion visitara
Calatayud del 13 al 15
de julio. La muestra
se ubicara en el
centro urbano de la
ciudad y contara con
la presencia de un
profesional sanitario
que responderd a las
dudas de los asistentes.
Zamora, Salamanca,
Terrassa, Ciudad Real
y Dos Hermanas son
las otras ciudades que
visitaremos este afo.

Este aflo celebramos la
52 edicién de Destapate
con novedades.
Prepara la camaray
participa del 11 de julio
al 5 de septiembre, en
nuestra campaia de
verano. Los ganadores
del jurado populary
profesional se llevaran
una camara deportiva
tipo Gopro.

Tras visitar Oviedo,
la exposicion
“Sentimientos

ilustrados” visitara

el Hospital Clinic de

Barcelona, del 5 al

21 de julio. Se trata

de 30 ilustraciones

realizadas por el
britanico Martin
Cornwell McKeown,
que plasman la
verdadera afectacion
de la psoriasis, la
artritis psoriasica
y la espondilitis
anquilosante, desde
un punto de vista del

paciente.

Accion Psoriasis
os invita a ver
su coleccioén de
videos “Conoce
tu Piel” en la que
sus protagonistas
exponen su
experiencia
conviviendo con
la psoriasis. Esta
disponible en
nuestra pagina web
y en nuestro canal
de Youtube.
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UNIVERSIDA
DE MADRID

“Comorbilidades e
inflamacion. Un desafio
mas en el abordaje de
la cronicidad” es el
Curso que se impartira
en la UAM (Universidad
Auténoma de Madrid)
del 20 al 22 de julio y
en el que participara
Antonio Manfredi,
delegado de Accién
Psoriasis.

Ps

B e

Destapate’16 =~
o3

Cinco aios
destapandonos juntos

#Destipatels
WWW. accionpsoriasis.org

Para mas informacion e inscripciones sobre estas actividades. consulta nuestra web

www.accionpsoriasis.org L3


p%C3%A1gina%20web
https://youtu.be/SMh6I7C11hI%3Flist%3DPLrk2jcPQ4x4W4InYPNfHDrGtnEVgslOXv
www.accionpsoriasis.org
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{QUEREVELAELGENOMA
HUMANO SOBRE LA PSORIABI

GENETICAY PSORIASIS: AVANCES HACIAS

EL TRATAMIENTO PERS( /ADO
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Gracias a los Ultimos estudios de la secuenciacion del ADN humano, la psoriasis ya no es una enfermedad
exclusivamente relacionada con la epidermis. La inmunidad innata juega un papel protagonista que explicaria por
qué los pacientes de psoriasis raramente padecen infecciones.

Ademas, las Ultimas revelaciones sobre el genoma abren la puerta a tratamientos més personalizados para cada
paciente y a reducir, de este modo, los efectos secundarios. Asf lo explica el Dr. Pablo Coto Segura, dermatélogo
del Hospital Universitario Central de Asturias.
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n febrero de 2001, se publicod por primeravez  Actualmente, la secuenciacion masiva permite
la secuencia completa del genoma humano.  decodificar el genoma de una persona en pocos dias
A partir de este hecho, la manera de entender  por un precio no superior a 1.000 euros. La prevision es
e investigar las enfermedades cambid por  que, en el futuro, el tiempoy el coste de la secuenciacion
completo, entramos en la llamada era posgenomica. del genoma de cada persona sea aln mas rapido y
econdmico. Agilizar este proceso puede suponer un

Para descifrar el genoma se tardaron 11 afos y  gran beneficio para la investigacion de muchas

se invirtieron mas de 3.000 millones de délares. enfermedades. Entre ellas, la psoriasis.
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“El genoma humano,
conocido como ADN,

esta formado por 23
cromosomas y un total de
mas de 30.000 genes que
recogen la informacion
genética de cada
individuo”

Riesgo genético de padecer
psoriasis

La genética de la psoriasis es he-
terogénea, no es igual en todos los
pacientes. Hay dos formas de riesgo
genético: familiar mendeliano y es-
poradico o no mendeliano. El primero
supone una mutacion en un gen que
predispone fuertemente a la enfer-
medad, que se presenta en la mayo-
ria o todos los portadores de una fa-
milia. En el riesgo esporadico no hay
una mutacion muy penetrante sino
un patrén de herencia multifactorial.

Hay una predisposicion genética ya
conaocida que cifra en un 14% el ries-
go de transmitir psoriasis a los hijos si
uno de los progenitores tiene la enfer-
medad. Si los dos estuviesen afecta-
dos, el riesgo se eleva al 41%. No

obstante, adn no se ha detalla-
do la influencia genética en

aspectos como la edad
de aparicién, grave-
dad, respuesta a
los tratamien-
tos o enfer-
medades

Es impor-
tante desta-
car que un indi-
viduo puede tener
el gen y no manifestar
nunca la enfermedad.

Las revelaciones del ge-
noma sobre la psoriasis
Antes de secuenciar el genoma hu-
mano completo solo se sabia que la
psoriasis se encontraba asociada al
sistema HLA-C (conjunto de molécu-
las implicadas en el sistema inmu-
nitario) y concretamente en un alelo
(una de las formas de un gen), el
Cw6. En resumen, solo se conocia la
localizacion aproximada de la enfer-
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medad en términos generales.

Entre los afos 80 y finales de los
90, se analizaron familias con va-
rios miembros afectados, buscando
los rasgos genéticos ligados a la en-
fermedad que se heredaban. Desa-
fortunadamente se demostrd que
este tipo de estudios no eran
del todo exitosos en el ana-
lisis de enfermedades
multifactoriales como

la psoriasis.

A finales del
siglo XX
se si-

guiob

la es-
trategia del
gen candidato
y empezaron los
estudios de asocia-
cion genética (GWAS)
en los que se escoge un
grupo de individuos con pso-
riasis y otro grupo de personas

de miles de variaciones en todo el
genoma. El avance de la tecnologia
en este campo revoluciond la inves-
tigacion, la ciencia dirigida por hi-
potesis dejdo paso a la de caracter
agnaostico.

En 2001 se logra secuenciar el ge-
noma humano completo y, en 2007,
llegan los primeros avances clave
para la psoriasis y la artritis pso-
riasica. Se descubren nuevos ge-
nes relacionados con el origen de la
psoriasis, o que abre la posibilidad
de desarrollar terapias nuevas para
los pacientes.

En 2008, un nuevo descubrimiento
sorprende a los investigadores: se
identifica la primera region asociada
a la psoriasis fuera del sistema HLA
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LA PSORIASIS SOLO SE ASOCIA AL GEN CW6

(SISTEMA INMUNITARIO ADAPTATIVO)

ANOS 80
FINALES 90

Se avanza en estudios
de ligamiento genético.

(moléculas implicadas en el sistema
inmunitario). Esto marca un antes y
un después en la investigacion y se
suceden un gran ndmero de avan-
ces en pocos anos. En 2009, por
ejemplo, se descubre que los genes
no actian de forma aislada, sino
interaccionan a través de comple-
jos mecanismos llamados epistasis.
Esto explica la complejidad genética
de la psoriasis y la conexidn entre
las enfermedades inmunolégicas.

Los estudios de asociacidon genética
(GWAS) han supuesto una increible
fuente de conocimiento de la gené-
tica de la psoriasis. Los resultados
obtenidos se han podido combinar
con otros datos, mejorando su po-
der estadistico para detectar nuevas
localizaciones de la psoriasis en el
genoma humano.

En total, ya son 44 los loci (localiza-
ciones de genes) relacionados con
el riesgo de desarrollar psoriasis,
la mayoria vinculados a la inmuni-
dad innata (inmunidad que evita las
infecciones). No obstante, la inves-

® BOOK
JeremisTry|
SCIENCE ®

Primeros estudios de
Asociacion Genética

(GWAS). completo.

tigacion del genoma solo explica el
14% del riesgo de padecer psoriasis.
El 86% restante se explicaria por
factores adquiridos y medioambien-
tales, estilo de vida de cada indivi-
duo, etc. Y por factores genéticos
que revelara el genoma no investi-
gado adn y que supone el 95% del
total. Ademas, no se puede olvidar
que el azar también juega un papel
en nuestra predisposicién a padecer
la enfermedad.

En resumen, la psoriasis ha pasado
de ser una enfermedad epidérmica
a una enfermedad vinculada a la in-
munidad innata y se han descubier-
to mas de 40 genes implicados en
su origen. Todo ello abre la puerta a
la investigacion de nuevos farmacos.

Tratamientos mas
personalizados

El descubrimiento que vincula la
psoriasis con la inmunidad innata
abre la puerta a pensar que la en-
fermedad es el resultado de un pro-
ceso evolutivo cuya finalidad es po-
tenciar la barrera de defensa frente

Secuenciacidn del
Genoma Humano

Se localizan nuevos
genes relacionades la
psoriasis.
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INVESTIGACI

N

SE DESCUBREN MAS DE 40 NUEVOS GENES ASOCIADOS A LA PSORIASIS

2008

Se descubren los
primeros genes
asociados a la psoria-
sis fuera del Sistema
Inmunitario Adaptativo.

Se descubre la existen-
cia de interaccion entre
genes relacionados
con la psariasis.
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ACTUALIDAD

Explicacion del 14% de
riesgo genético de la
enfermedad.

a los microbios. Esto explicaria que
los pacientes con psoriasis no sue-
lan sufrir infecciones.

Afortunadamente, las técnicas de
secuenciacion masiva (decodifica-
cion de miles de genes en un ni-
mero minoritario de pacientes o
pocos genes en miles de pacientes)
aportarian una vision global de Ia
psoriasis y explicarian las enferme-
dades relacionadas (hipertension,
diabetes, etc.). O lo que es mas
importante, ayudarfan a plantear
terapias personalizadas para cada
paciente. De hecho entre los mé-
dicos existe el convencimiento de
que analizando el perfil genético de
los individuos sera posible persona-
lizar las terapias para garantizar su
éxito y evitar los posibles efectos
secundarios. Esto supondria acabar
con la dinamica ensayo-error. Es
decir, ganar eficacia.

Investigadores y médicos asumen
que queda un largo camino por reco-
rrer. Si los estudios GWAS - estudio
de individuos con psoriasis e indivi-

PESPECTIVAS
FUTURO

Tratamiento personali-
zado + Nuevas herra-
mientas para investigar
el 86% restante de
riesgo.

duos sin psoriasis analizando varia-
ciones en todo el genoma - siguen
siendo los mas adecuados para in-
vestigar la psoriasis, se necesitaran
nuevas herramientas bioinforma-
ticas y matematicas que ayuden a
gestionar la gran cantidad de infor-
macién a analizar. Pero también es
evidente que la decodificacion de la
secuencia del genoma supondra un
punto y aparte en el diagnéstico y
los tratamientos para los pacientes
de psoriasis.

Adaptacién del articulo del Dr. Pablo Co-
to-Segura, Genética y psoriasis en la era
posgenémica low-cost. De la ciencia dirigida
por hipétesis a la ciencia agnéstica. Revista
Piel. 2014.
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PSORIASIS GENITAL

GONSEJOS PARA UN
TRATAMIENTO EFICAZ

a psoriasis genital, pese a

no ser la mas comdn de

las formas de psoriasis,

afecta a un gran ndmero

de pacientes. Es conocida
como psoriasis flexural, invertida
0 inversa y engloba los sintomas
localizados en pubis, ingles, mus-
los, genitales, nalgas y zona anal.
Es molesta y no siempre facil de
diagnosticar. Pero siguiendo unos
consejos basicos y, aplicando con
constancia un tratamiento especifi-
co se consigue reducir las molestias
y mejorar la calidad de vida del pa-
ciente.

Psoriasis invertida

La psoriasis invertida o inversa pue-
de afectar la piel genital, la mucosa
0 zonas de pliegues. En los casos
donde la afectacién se sitda en la
piel (pubis) los sintomas son los
mismos que en la psoriasis habi-
tual, piel roja y con escamas. En la
mucosa (parte interior de los labios
mayores en mujeres y glande en
hombres) la piel se vuelve blanque-
cina o rosada.

Cuando afecta los pliegues, no pre-
senta escamas, sino que muestra un
rojo brillante. En estas zonas, ade-
mas, la humedad y el roce pueden
favorecer la aparicion de dolorosas
fisuras y erosiones. En el ano y la
piel circundante la psoriasis puede
producir sangrado y dolor durante
los movimientos intestinales, ade-
mas de sequedad.

La psoriasis genital también puede
aparecer en nifios. En los menores,
la situacion se puede complicar si
los sintomas aparecen en la eta-

pa del panal. Tiene un diagndstico
confuso y es dificil de diferenciar
de la dermatitis seborreica o de la
infeccion por candidas. Descartados
otros posibles problemas, para re-
ducir las molestias es muy impor-
tante cambiar con mas frecuencia el
pafal y evitar las toallitas hdmedas.
La buena noticia es que el trata-
miento toépico suele ser efectivo.

Dificil diagnostico

A menudo, es dificil diferenciar la
psoriasis de una infeccion por hon-
gos o bacterias, sobre todo en los
genitales femeninos cuando no se
observan escamas. Sin embargo,
hay algunos indicios que facilitan
el diagndstico, como la presencia
de esta dermatosis en otras zonas
mas tipicas del cuerpo como codos,
rodillas o cuero cabelludo o, cuando
se aprecia claramente una mancha
0 parche bien definido en el area
genital afectada. Es importante rea-
lizar las pertinentes pruebas para
descartar otras patologias antes de
iniciar un tratamiento para la pso-
riasis.

Principales molestias

Los sintomas de la psoriasis genital
son el picor, el dolor y las molestias
en las relaciones sexuales, que se
suman a las lesiones y empeoran la
calidad de vida de los pacientes. La
reduccion del interés sexual y la dis-
funcion eréctil también se asocian a
la psoriasis genital, en las personas
que lo sufren. Para disfrutar de unas
relaciones sexuales lo mas satisfac-
torias posible es primordial confiar e
informar a la pareja sobre la situa-
cion. Se recomienda mantener rela-
ciones sin brusquedades, ayudarse
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de sustancias lubricantes y realizar
una correcta higiene antes y des-
pués del coito (ver articulo_¢Coma
influye la psoriasis en las relaciones
sexuales? Revista Psoriasi n° 80). La
psoriasis no es contagiosa y el pa-
ciente no tiene control sobre el area
0 el momento de aparicion de los
sintomas. Ser honestos y afrontar
juntos las dificultades puede ayudar
a convivir con la psoriasis genital.

Otro problema afiadido en la afec-
tacion genital es la frecuente falta
de reconocimiento por parte del
médico. A menudo, el paciente tiene
reticencias a explicar su problema
por pudor y a veces el médico olvida
preguntar por su presencia. El apo-
yo médico y psicolégico es funda-
mental para el paciente, que siendo
sincero con los expertos, recibira un
tratamiento especifico y vera una
mejoria en la evolucién de los sinto-
mas. Afortunadamente, la psoriasis
genital suele responder bien al tra-
tamiento.

Combatir el picor

Uno de los sintomas mas molestos
de la psoriasis es el picor deses-
perante, sufrido por una gran ma-
yoria de pacientes (el 80% aproxi-
madamente). La principal solucidn
es seguir el tratamiento indicado
por el médico de manera constan-
te. Los antihistaminicos orales tam-
bién pueden ser una buena ayuda.
La combinacion del tratamiento con
algunos trucos en la rutina diaria re-
duciran el escozor: evitar los depor-
tes que conlleven gran sudoracion
y no usar toallitas higiénicas, que
pueden ser sustituidas por solucio-
nes jabonosas y toallas de algodon.

Desafortunadamen-
te, el roce empeora
la dolencia. Por esta
razén se debe evitar
siempre el rascado
(ver articulo El picor

en la psoriasis. Revista
Psoriasi n° 83).

Tratamientos
Como en todas las en-
fermedades, cuanto
mejor se siga la pres-
cripciobn médica, an-
tes se observaran los
resultados positivos.
Es muy importante
no alargar ni aumen-
tar las dosis de los
tratamientos, espe-
cialmente en el caso
de corticoides de alta
potencia.

La piel que cubre vy
protege la zona geni-
tal es especialmente fina. Ademas, el
calor y la humedad estan muy pre-
sentes en esta zona del cuerpo. Por
estos motivos, el uso de corticoides
de alta potencia solo es recomenda-
ble en casos severos y debe aplicar-
se de forma muy puntual, muy pocos
dias. Existen diversas publicaciones
que aconsejan la administracion de
corticoides de baja o moderada po-
tencia, siempre durante menos de
una semana. Pasado este tiempo,
se deben combinar con otros trata-
mientos de mantenimiento, como los
inhibidores de la inflamacién (tacroli-
mus o pimecrolimus).

Otra alternativa médica es la com-
binacion de esteroides inmunosu-

Experimenta picor

Dolor en las relaciones sexuales

Reconoce que empeora +ras
el coito
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presores y antiinflamatorios como
la betametasona y el calcipotriol.
No obstante, la indicacion de estos
farmacos es la misma que con el
uso de corticoides, el tratamiento
no debe superar la semana de apli-
cacion continuada.

La psoriasis genital suele responder
bien al tratamiento. No obstante, la
zona genital puede ofrecer resisten-
cia a los farmacos topicos y ocasio-
nar lesiones cronicas. En estos ca-
sos, el dermatélogo puede prescribir
farmacos sistémicos de sustitucion.
Se trata de tratamientos de accion
generalizada suministrados por via
oral, intravenosa o intramuscular.
Los farmacos sistémicos también
estan indicados para pacientes que
muestran psoriasis genital y psoria-
sis generalizada a la vez.

En definitiva, ser constante en el
tratamiento y seguir unos consejos
basicos son la via mas eficaz para
reducir la psoriasis genital, una
afectacion molesta pero que se pue-
de combatir.

Dra. Marta Garcia Bustinduy,dermatéloga
del Hospital Universitario de Canarias.


%C2%BFC%C3%B3mo%20influye%20la%20psoriasis%20en%20las%20relaciones%20sexuales%3F
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%C2%BFC%C3%B3mo%20influye%20la%20psoriasis%20en%20las%20relaciones%20sexuales%3F
El%20picor%20en%20la%20psoriasis
El%20picor%20en%20la%20psoriasis
Journal%20of%20the%20American%20Academy%20of%20Dermatology%2C%202015
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¢Sabias que los repelentes de insectos no estan contraindicados en
viajeros con psoriasis?

Si tienes previsto viajar a una zona tropical o subtropical, debes saber que, en principio, no esta contraindicado
ningun repelente de insectos topico sobre la piel con psoriasis. A pesar de esto, es cierto que los que son en
forma de soluciones hidroalcohélicas (los que contienen alcohol), pueden irritar mas este tipo de piel y
causar picor. Por este motivo, se recomiendan los que se presentan en forma de leches o cremas.

Ademads, hay que tener en cuenta que es conveniente evitar las picadas de insectos, ya que pueden ser un factor
de riesgo de un brote de psoriasis.

Sl estas pensando viajar, te recomendamos a leer el articulo ¢;Me puedo Vacunar?, publicado en nuestra revista
78, donde encontraras un apartado sobre vacunacion para viajeros con psoriasis.

Informacion elaborada por la Dra. Montse Pérez, dermatologa de la Clinica Dermatoldgica Moragas de Barcelona.


http://www.accionpsoriasis.org/sobre-la-psoriasis/vivir-con-psoriasis/434-me-puedo-vacunar.html
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SACALE
PARTIDO

AL VERANO

PSORIAS| S|

odos deseamos que llegue el verano, no solo por el tiempo
T libre, sino también por el sol. Pero éste también puede
hacernos dafo si no realizamos una exposicion consciente
y controlada. Consciente porque a veces pasamos horas
haciendo actividades bajo sol y ni siquiera pensamos en ello. Y

controlada, porque todavia hay quien infravalora el poder tanto
negativo como a la vez positivo de éste en nuestra salud.

Ademas, podemos potenciar y sacarle partido si consumimos

alimentos ricos en ciertos nutrientes. Y una vez mas, la naturaleza
nos proporciona los que necesitamos justo en esta época.

VERDURAS Y
HORTALIZAS:

Zanahoria, calabazay
calabacin: las podemos
consumir casi todo el afio,

su cualidad mas importante
es su alto contenido en
betacarotenos o provitamina
A, gran protector de la piel, el
responsable del bronceado,
antioxidante, protector ocular
y del cabello.

Variedad de lechugas de hoja
verde: alto contenido en agua,
evitando la deshidratacion
debido al calor. También
contiene betacarotenos

y vitamina C. Pero lo
importante de este alimento
es que siempre se consume
en crudo, manteniendo asf su
valor nutricional.

Pepino: sus beneficios
también se centran en su alto
contenido en agua, su poder
refrescante y su contenido en
betacarotenos y vitamina C,
sobretodo en la cascara.

Rabano, remolacha y
tomate: riqueza nutricional
en antioxidantes, importantes
para contrarrestar los efectos
negativos de los radicales
libres derivados de la
exposicion solar.

FRUTAS:

Melocotdn, nectarina,
albaricoque, paraguayo y
nispero: destacan por su
alto contenido en agua y en
betacarotenos.

Aguacate: fruta oleaginosa
ricaenvitamina E, Ay
betacarotenos, entre otros,
confiriéndole propiedades
antioxidantes, protector
ocular y del cabello, su
consumo debera de ser
moderado en personas con
sobrepeso.

Higo, cereza, ciruela,
frambuesa: frutas ricas en
betacarotenos, en el caso
de la ciruela si se consumen
con piel, asi como otros
antioxidantes como los
antocianos de la cereza,
neutralizadores de los
radicales libres producidos
por la exposicion solar.

Sandia, melon y pera: el
denominador comun es
su extraordinario aporte
de aguay su capacidad
refrescante. En el caso
de la sandia y algunas
variedades del melon, su
aporte en betacarotenos
también es destacado.

BATIDO DE MELON CON
AGQUACATE

Ingredientec para L-§ perconac

* /2 melon

* | aguacate

* 7 hoJ'ag de albahaca

* Miel (colo <i €l melon no ecta muy dulce)
* Hielo

Recddw

. Felar el melon v el aguacate,
cortarloc y triturarloc J"wﬁo ala
dbahaca.

2. Afadir un poco de agua fria

¢l la mezda %Aﬁdﬂl muy ecpeca

Y un poco de miel ¢l e?meén no
ecta cuficlentemente dulce (el cabor
fambién ce puede redlzar con un
chorrifo de vinagre y una Pizcm de
edl). Servir con mucho hielo.
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JAUME JUNCOSA,

ENTREVISTA

nuevo presidente de Accion Psoriasis:

CUANDO LA GENTE SE INVOLUCRR EN
NUESTRO PROYECTO, SE QUEDA

Jaume Juncosa acaba de asumir la presidencia de Accion
Psoriasis con ilusion y ganas de plantear nuevos retos y
proyectos. Asegura que uno de los principales es hacer
crecer el voluntariado de la asociacion, crucial para el de-
sarrollo de Accién Psoriasis. Nos explica que su compro-
miso con esta organizacion empezé hace 16 afios y que
de este compromiso ha aprendido y ha recibido ayuda
para sobrellevar mejor la psoriasis y la artritis psoriasica.
Nacido en Barcelona, tiene 2 hijos y una nieta y asegura
que el apoyo de su familia ha sido y es también funda-
mental para convivir con la enfermedad. Gracias, Jaume,
por asumir el reto de la presidencia.

¢Cuando y en qué circunstancias llegaste a nuestra
Asociacion?

Llegué a Accidn Psoriasis en el afio 2.000. Conoci la
asociacion, a través de su presidenta, Juana Maria del
Molino y de su tesorera, Maria Mercedes Aymat, y desde
el momento que decidi pasar a formar parte de ella,

he estado integrado y participando de forma activa. La
primera reunion a la que asisti me parecié muy intere-
sante, tanto por la informacion sobre la enfermedad que
recibi como por la ayuda personal que me ofrecieron.

El hecho de estar en contacto con otras personas que
tienen psoriasis y artritis me resulté de una gran ayuda,
compartir problemas con gente que tiene los mismos
que td es muy importante. Ojala lo hubiera hecho antes.
Lo recomiendo, de corazén.

Sabemos que siempre has estado implicado en la Asocia-
cion, que no has sido un socio inactivo nunca. ¢Por qué?
Esto va con tu forma de ser. Yo siempre me he involu-
crado en los temas en los que me siento bien, comodo,
a gusto. Si me siento bien, me involucro y ademas, al
hacerlo, ayudo a los demas y también a mi mismo.

¢Hasta qué punto la psoriasis determina tu vida?

Tengo psoriasis desde los 22 afios. A raiz de un accidente
grave, durante una carrera automovilistica, aparecio por
primera vez en mi vida la psoriasis. Nadie de mi familia
tenta la enfermedad, ni nadie la conocia. Desde el primer

momento, intenté que no me afectara. En el ambito labo-
ral, no lo ha hecho, aunque si que es verdad que a la hora
de acudir a piscinas y lugares piblicos a veces me daba
cierto reparo, ya que hasta hace poco la gente te veia
como si fueras un bicho raro.

Por suerte, ahora, gracias a los avances cientificos y tam-
bién gracias al trabajo de difusion de Accién Psoriasis, la

enfermedad es mucho mas conocida por la sociedad. Y a
los que no saben qué es la psoriasis, hay que explicarles

y decirles que no es contagiosa.

Ahora asumes la presidencia en un momento muy im-
portante para la Asociacién, con nuevos retos y nuevas
necesidades que llaman a nuestra puerta. ¢Cual es el
corto plazo en tu lista de decisiones a tomar?

Intentar que un mayor ndmero de nuestros asociados
se implique como voluntario, ya que el voluntariado es
el eje de nuestra organizacion. Hay muchas cosas por
hacer y podriamas hacer muchas mas. Debemos pensar
como lograr que mas gente se involucre en nuestro pro-
yecto porque cuando la gente se implica, se queda.

Otros proyectos prioritarios son reforzar nuestra pre-
sencia internacional, en los organismos de los que ya
formamos parte: Europso, IFPA, Eupati... Seguir avanzan-
do en la organizacion de nuevos talleres para pacientes


http://www.viviendoenminubeazul.com/
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k& Naci en Barcelona, en el afio 1941. Estudié ingenieria y mi trabajo, durante 40 afios, estuvo centrado en

la reparacion y preparacion de coches de carreras. También fui corredor automobilistico, durante 12 afios,
consiguiendo 2 campeonatos de Espafay 5 de Catalunya. Siempre he agradecido a mi mujer, Gloria, su apoyo,
sin el que no hubiera podido dedicar mi vida laboral a una de mis grandes pasiones en la vida, las carreras
automovilisticas. Precisamente, un accidente de coche, durante una carrera, ocasiond mi primer brote de
psoriasis. La dpera y la musica me tranquilizan y son también para mi una terapia con la que hacer frente a la
psoriasis y a la artritis psoriasica. Otra de mis terapias es y ha sido durante los ultimos 16 afios, mi voluntariado
en Accién Psoriasis. 779

y familiares y consolidar uno de nuestros proyectos
estrella, el Tandem, de atencidn individualizada.

También uno de los temas que estamos ya abordando

y que centrarda muchos de nuestros esfuerzos en los
proximos meses es la presentacion, ante las autoridades
sanitarias del Estado, del proyecto SROI, que demuestra
que invertir en un nuevo modelo de atencién al paciente
de psoriasis es posible y sostenible.

¢Qué proyecto tienes con Accion Psoriasis y qué consejos
te ha dado nuestra presidenta Juana Maria del Molino?

El principal consejo que me ha dado, tener perspectiva de
futuro, tener los objetivos claros y ver que si alguna cosa
no funciona, hay que seguir adelante, ser optimista. Un
consejo que me merece el maximo respeto ya que viene
de una persona que fue capaz de idear, crear y hacer rea-
lidad la asociacion. Si yo puedo seguir con la misma linea
y actuacion que tuvo ella, yo ya me sentiré satisfecho.

Mi proyecto es consolidar Accidn Psoriasis, su volun-
tariado y el apoyo institucional que recibe dentro del
ambito sanitario. Si he aceptado la presidencia, es por
el equipo actual de la asociacidn, de todos y cada uno
de los que trabajan en ella.

¢Corremos el peligro de que el dia a dia no nos permita
tener un proyecto claro de futuro?

Se dice "que los arboles no te dejen ver el bosque”.
Intentaremos que no sea asi porque lo importante es
combinar el trabajo diario con un proyecto futuro muy
claro y ese dia a dia es basico para conseguirlo.

Finalmente, ¢qué le dirfas a ese paciente o familiar que
aln duda en llamar a la puerta de nuestra asociacion?
El 99% de personas que estaban en esta duda, cuando
han decidido pasar a formar parte de nuestra familia,
les ha quedado claro que no hay duda. Todas agrade-
cen el trabajo de la asociacién. Lo importante es que el
paciente llame a la puerta, que sepa que estamos aqui,
porque si lo hace, seguro que se quedara.

Mia trucos

- Estar bien informado. Es
fundamental en el momento del
diagnostico, pero también durante
toda la vida para convivir lo mejor
posible con la enfermedad

- Tener buen “feeling” con

el especialista que te hace
el seguimiento, con la enfermera y la
farmacéutica ayuda a mejorar

- Tener el apoyo de la familia

- Implicarse en Accion Psoriasis. Cudnto mds
lo haces, mds personas lo hacen y asi podemos
ayudar a otros y a nosotros mismos.
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XX EDICION DE
LAS JORNADAS DE
PSORIASIS Y ARTRITIS
PSORIASICA

El pasado mes de mayo celebramos la XX edicion de
las Jornadas de psoriasis y artritis psoriasica.

Ano tras afo hemos ido innovando y ofreciendo nuevas
formas de hacer llegar la informacion a todos los que
0s acercais a nuestros encuentros. Cada vez es mas la
participacion de los asistentes y el didlogo que se ge-
nera entre los especialistas y los pacientes y familiares,
principal objetivo de las jornadas.

En esta ocasion, habéis sido mas de 400 las personas
que os habéis acercado, asistido y participado acti-
vamente en los encuentros celebrados en Barcelo-
na, Lanzarote, Burgos y Santander, como siempre de
la mano de los Colegios Oficiales de Farmacéuticos de
cada una de las ciudades donde hemos estado.

En las jornadas han intervenido dermatélogos, reuma-
télogos, psicodlogos, farmacéuticos, pacientes y, por
primera vez, hemos contado, en Barcelona, con un taller
para que el paciente mejore la visita médica, obtenien-
do el maximo partido. Un taller, dirigido por la Dra.
Nuria Lamas, dermatoéloga del Hospital Dos de Maig que
conté con una muy alta participacion por parte de los
asistentes.

Gracias a todos los que nos habéis acompanado

Desde la asociacion queremos agradecer a todos los
que habéis hecho posible que, un afio mas, hayamos
podido realizar estas jornadas. Gracias a los especialis-
tas, a los colegios y, sobre todo, a los asistentes. Espera-
mos que hayan servido para poner en comun los temas
de interés de los pacientes y familiares que han asistido.

Ahora, empezamos ya a trabajar en la organizacion del
Dfa Mundial y os invitamos a colaborar con nosotros,
como siempre, haciéndonos llegar vuestras sugerencias
y qué temas 0s gustaria que trataramos.

NOTICIAS

VEINTE ANOS
DE JORNADAS,
ATULADO

XX Jornadas de
Psoriasis

y artritis psoridsica
2016

Santander
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NOTICIAS

TALLER DE
EMPODERAMIENTO

Del 4 de abril al 20 de junio hemos celebrado el primer taller de
empoderamiento para pacientes de artritis psoridsica y psoriasis.
Los objetivos del taller han sido: crear un espacio de encuentro
entre pacientes, proporcionar conocimientos y dar herramien-
tas por el correcto manejo de la enfermedad, mejorar el estado
emocional de los asistentes y compartir experiencias con otras
personas que estan pasando por una situacion de salud similar.

DE BALNERARIO,
EN PARAGUELLOS

Este afo se ha celebrado la séptima edicién del encuentro ludi-
co-terapéutico de pacientes en el Hotel Balneario Paracuellos de
Jiloca (Zaragoza) el fin de semana del 17 al 19 de junio. Disfrutar
de la compania de otros pacientes de artritis psoridsica y psoriasis
en un ambiente relajante ha servido para que se compartan expe-
riencias y se intercambien opiniones.

L0 QUE LA PIEL ESCONDE

Motril, Guadalajara y Castelldn son las ciudades que ya han
acogido la exposicion “Psoriasis, lo que la piel esconde” este afo.
La muestra explica que, mas alld de tratarse de una enfermedad

de la piel, la psoriasis puede desencadenar en otros problemas de
salud, tales como trastornos psicolégicos, obesidad, diabetes, hi-
pertension, arterosclerosis, afectacion de las uias y enfermedad de
Crohn. Las proximas ciudades en las que se instalara la exposicion
son: Calatayud , Zamora, Salamanca, Terrassa, Dos Hermanas y
Ciudad Real.

CONGRESOS DE LA
AEDV'Y LA SER

AYUDAS A PROYECTOS DE COOPERACIONE
DE LA FUNDAC

ccion Psoriasis ha estado presente,
A una vez mas, en el Congreso

Nacional de la Sociedad Esparola

de Reumatologia (del 18 al 21
de mayo en Hospitalet) y en el Congreso
Nacional de Dermatologia y Venereologia
de la AEDV (del 1 al 4 de junio en Zaragoza).
En este congreso, presentamos un péster
cientifico sobre nuestro proyecto SROI que
propone un nuevo modelo de atencién al

paciente de psoriasis que demuestra que es
posible y sostenible.

CONGRESO |FPA

WITH PSORIASIS

| WORLDWIDE LINIT'{
" ‘ FOR PEOPLE LIVING

el 16 al 20 de junio tuvo lugar

la General Assembly & World

Psoriasis de la IFPA en Lisboa.

En este encuentro, presentamos
también el proyecto “Retorno Social de
la Inversion de un abordaje ideal de la
psoriasis” a nuestros homélogos de otros
paises. Lo hicieron nuestros delegados
David Trigos y Antonio Manfredi.
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PSORIASIS INFANTIL

PSORIASIS INFANTIL:
COMPRENDER LA ENFERMEDAD MEJORA

LA CALIDAD DE VIDA

CONSULTAR CON UN ESPECIALISTA, INVOLUCRAR AL NINO, MANTENER HABITOS
SALUDABLES Y CONOCER LOS NUEVOS TRATAMIENTOS DISPONIBLES, CLAVES EN LA

ATENCION AL NINO CON PSORIASIS

Dra. Asuncion Vicente, especialista en dermatologia del Hospital Sant Joan de Deu de Barcelona

o hay estudios rigurosos en Espafia sobre la incidencia
de la psoriasis en la infancia, pero extrapolando los de
ambito europeo, podemos decir que afecta entre el
0’5y el 1'5% de los menores de 18 aiios. Un tercio
de los adultos inician su psoriasis antes de los 18 afos.

Como en los adultos, el tipo de psoriasis mas frecuente en
ninos es en placas (que suelen ser mas finas y rosadas), segui-
do de la psoriasis en gotas, que es mucho mas habitual en el
nifio y adolescente que en el adulto. Las dos zonas afectadas
mas caracteristicas, en la infancia, son la cara y el cuero
cabelludo, aunque en los codos y las rodillas es muy frecuen-
te también.

Diagnéstico

Lo primero que deben hacer los padres de un nifio recién
diagnosticado es consultar con un facultativo con experien-
cia en psoriasis infantil, que les explique a fondo la enfer-
medad y les de confianza y tranquilidad. Otro aspecto
importante es buscar fuentes de informacién correctas y
asesorarse bien, poniéndose en contacto, por ejemplo, con
Accidn Psoriasis.

Artritis psoriasica y sindrome metabélico

Menos del 10% de los niflos con psoriasis tiene artritis. La pre-
valencia es menor que en los adultos. En estos casos, el segui-
miento se hace de forma conjunta con el reumatoélogo.

En edad infantil, también se desarrolla el sindrome metabdlico:
el sobrepeso empeora la psoriasis e incrementa el riesgo de au-
mento de lipidos en la sangre.

Opciones de tratamiento: mas que nunca

La decision sobre del tipo de tratamiento depende de la grave-
dad objetiva de la enfermedad, de cémo afecta a la calidad de
vida'y de como la vive el nifio. Las formas leves y de poca afecta-
Cion se tratan con tépicos y la psoriasis mas grave con farmacos
sistémicos y fototerapia.

En los Ultimos meses, hemos visto como se ampliaba el abanico
terapéutico para los niflos con psoriasis. Estas son las opciones
actuales:

Tratamientos en psoriasis infantil

- Topicos: corticoides topicos, derivados de la vitamina
Dy combinaciones de ambos

- Fototerapia: si hay disponibilidad y estd indicado se
puede hacer, asumiendo cémo puede afectar el hecho
de que el nifo que falte a la escuela para seqguir el tra-
tamiento.

- Sistémicos clasicos:
» Metrotexate
« Retinoides (acitrecino). Se limita el uso en las mu-
jeres en edad fértil por el riesgo que puede tener para
el feto, durante el embarazo.

- Bioldgicos:
« Etanercept (Enbrel), a partir de los 6 afios
« Ustekinumab (Stelara), a partir de los 12 afos
» Adalimumab (Humira), a partir de los 4 afios

Ademas, actualmente, se estan realizando ensayos con nuevos
farmacos, como con Sekukinumab (Cosentyx).

Para iniciar el tratamiento con bioldgicos hace falta: realizar una analiti-
cageneral, tener el calendario vacunal al diay descartar la tuberculosis.

Sea cual sea el tratamiento, hay que estar alerta por si no hay
mejora o hay algun sintoma que no es normal. En ese caso, hay
que acudir al especialista.

Involucrar a los nifos en el tratamiento

Es importante involucrar al nifo en el uso de cremas, tener pau-
tas de orden y aplicarlas de forma conjunta. Entenderlo como
un habito, como por ejemplo, de higiene: igual que cada dia se
lavan los dientes, también se aplican el tratamiento.

En el caso de los biolégicos, hay que trabajar el momento del
pinchazo para que no se viva de forma traumatica. Hay nifos que
lo hacen ellos mismos y es incluso mejor.
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/ CONsejos para mejorar

LA CALIDAD DE VIDA DEL
NINO CON PSORIASIS

1-Explicarle a ély a su entorno qué es la enfermedad,
que no es un estigma. Hay que entenderla y no temerla.
Comprenderla mejora mucho la calidad de vida.

La historia de Valenting, una nina con psoniasis.

2-Mejorar la autoestima y ensefiar a no tener verguenza.
Asesorarse por un psicologo, si es necesario.

3-En caso de que la familia lo considere oportuno,
explicarlo en la escuela.

4-Tener una buena relacién con el médico es
fundamental.

Un secreto tras la piel. La historia de Valentina,

una nifa con psoriasis

b-Para que el nifo esté bien, los padres tienen que estar . ) -
es un cémic que tiene como objetivo ayudar a deses-

bien. Muct)as wef:es afecta mas al nicleo familiar que tigmatizar esta enfermedad. La historia es un recurso
no al propio paciente. para que nifios y adolescentes entiendan qué es la

psoriasis y para ayudarlos a convivir con la patologia
6-Realizar el tratamiento de forma conjunta con el nino, sin sentirse sefialados por su entorno. Editado por
involucrarlo Abbvie y Accion Psoriasis.

7-Mantener habitos saludables para prevenir el sindrome

metabdlico.
Patrocinadores de Acci6 Psoriasi: A -
abbvie (@elgene === SDIN janssen )'

>

s Sociedad Espanolade
Conleliagliee {TReumatoioaia


http://www.msd.es/
http://www.novartis.es/
https://www.pfizer.es/
http://www.psoriasis.es/
http://www.celgene.es/
http://www.isdin.com/es/psoriasis
http://www.janssen.es/
http://aedv.es/
http://www.ser.es/

Nuestro compromiso:
transformar el futuro en presente

Sebastian Ferreira, sin titulo
Obra procedente de las National Art Exhibitions of the Mentally Ill Inc.

En Janssen tenemos un compromiso firme con la innovacién. Innovar
para aportar soluciones en areas terapéuticas clave como neurociencia,
enfermedades infecciosas, oncologia, inmunologia, caddiovasculary
metabolismo. Campos donde la frontera entre la vida y la muerte se
estrecha, donde solo el valeroso es valioso. Asi es como acercamos
nuevas respuestas a nuestros pacientes. Personas que, COmo Nosotros,
creen en el futuro. En el valor de innovar. Ese es nuestro compromiso.

PHES/CMN/0215/0023 - Abril 2015

Transformar incdgnitas en respuestas. Futuro, en presente.

N
Janssen-Cilag, S.A. Ja nssen f


http://www.janssen.es/

