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ACCIO PSORIASI

ACCIO PSORIASI es una asociacién sin animo de lucro y Declarada de
Utilidad Publica, fundada por pacientes de psoriasis, artritis psoridsica
y familiares. Sus principales objetivos son facilitar informacion y dar
apoyo a los afectados para mejorar su calidad de vida.

Registrada en el Ministerio del Interior en el n° 132.166.
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PSORIASI es una publicacion editada por Accid
Psoriasi, de periodicidad trimestral, con voluntad
de ser vinculo entre los socios de Accié Psoriasi
y de dar informacion (til y objetiva sobre la
psoriasis. Los contenidos de los articulos de
opinién reflejan los puntos de vista de sus
autores. PSORIASI nunca incitara al uso de
medicamentos, productos o tratamientos.
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médico de cabecera o dermatdélogo antes de
iniciar cualquier tratamiento.
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perderse ninguin evento.
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;Sabias que existen algunos
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celiaquia?
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EDITORIAL

La psoriasis, una enfermedad con distintas caras

Jaume Yuncosa Obiol,
Presidente de Acci6 Psoriasi

Un afio mas, el 29 de octubre se conmemora el Dia Mundial de la Psoriasis y la Artritis Psoriasica, con el objetivo que
la sociedad conozca mas sobre la enfermedad y las instituciones la tengan en cuenta. En esta ocasion, la Federacion
Europea de Asociaciones de Pacientes de Psoriasis y Artritis Psoridsica ha escogido el lema “Psoriasis Inside Out. Pso
many sides”, que nosotros hemos traducido y adaptado como “Las caras de la psoriasis”. Esta idea pretende reflejar
la complejidad de esta enfermedad.

Los que estamos familiarizados con la psoriasis sabemos el impacto que puede tener sobre quien la padece, no sélo
provocando lesiones en la piel, sino también manifestdndose bajo la forma de artritis psoriasica, o a través de otras
comorbilidades, como diabetes, sobrepeso, depresién, etc. Por lo tanto, podemos afirmar que nos encontramos ante
una enfermedad que adopta diferentes caras.

Esta diversidad también tiene su reflejo en los multiples actores que intervienen en la gestion de la psoriasis: desde
profesionales de la salud (médicos, reumatdlogos, enfermeros, psicélogos...) hasta el propio paciente y sus familiares,
pasando por los voluntarios que colaboran con asociaciones como la nuestra.

Y, finalmente, aun existe otra vertiente de la enfermedad, la menos perceptible pero no por ello menos importante,
gue se relaciona con los distintos &mbitos de la vida personal sobre los cuales tiene impacto la psoriasis: emocional,
social, laboral, sexual, escolar...

En definitiva, muchas caras de una misma enfermedad. Todo ello demuestra que las instituciones tienen que abordarla
desde un punto de vista global y multidisciplinar. Debemos trabajar todos juntos y con una buena coordinacion. La
psoriasis es alin poco conocida por la ciudadania.

Como asociacién nos sumaremos a la conmemoracion del Dia Mundial de la Psoriasis y la Artritis Psoriasica a
través de actividades, que tendran lugar en distintas ciudades espafiolas: Madrid, Barcelona, Asturias, Esplugues
de Llobregat, Alcorcén y Extremadura, entre otras. El acto central se celebrara en Madrid el 31 de octubre, y en
Barcelona tenemos programada una jornada-taller el 8 de noviembre. Ademas, hemos organizado distintas charlas
donde podréis plantear vuestras consultas directamente a especialistas en psoriasis y artritis psoriasica. Os animamos
a acercaros y a Conocernos en persona si aun no lo habéis hecho.

El préximo Dia Mundial es una buena oportunidad para compartir nuestras experiencias al mismo tiempo que
concienciamos a la sociedad de las distintas caras que tiene la psoriasis.

iFeliz Dia Mundial a todos!



AGENDA

OCT-NOV

JORNADAS
PARA
PACIENTES

Con motivo de la
celebracion del
Dia Mundial de la
Psoriasis se han
programado, entre
otras actividades,
una jornada-taller
informativa en
Barcelona, una charla
en Llanera (Asturias) y
una mesa redonda, en
Saucedilla (Caceres),
a cargo de estudiantes
de 5° de Educacion
de Primaria, que
saldran ala calle con
una mesa informativa
para sensibilizar a la

poblacion.

31 OCT

DIA MUNDIAL DE LA PSORIASIS
Y ARTRITIS PSORIASICA 2017

La Sala de Actos del Ministerio

de Sanidad, Servicios Sociales

e lgualdad, en Madrid, acoge el
acto central del Dia Mundial de la
Psoriasis y Artritis Psoriasica con
la participacion de especialistas en

dermatologia, reumatologia, farmacia,
habitos de la salud y psicologia.

SEMANA DE LA
DERMATOLOGIA
EN ALCORCON

El Hospital
Universitario
Fundacién Alcorcén
acoge la “Semana
de la Dermatologia”
con el objetivo de dar
a conocer y divulgar
la especialidad de
Dermatologia en sus
distintas facetas:
clinica, docente,
investigadora y de
prevencion de la salud.

NOV

PRESENTACION DEL
INFORME SROI

Accion Psoriasis
realizara reuniones con
gestores del sistema
sanitario para presentar
las conclusiones del
Informe SROI “Retorno
Social de la Inversién
de un abordaje ideal
de la psoriasis”.
Concretamente, estan
previstas en Zaragoza (6
de noviembre), Sevilla (8
de noviembre) y Vitoria
(20 de noviembre).

PSORIASI

DIC

PROYECTO DE
REALIDAD VIRTUAL

Después de haberse
presentado en centros
sanitarios, este proyecto
pionero tiene previsto
visitar, durante el mes
de diciembre, distintos
centros comerciales
con el objetivo de dar a
conocer la psoriasis a
personas que no estan
familiarizadas con la
enfermedad.

PSORIASIS

y Artritis Psoriasica

JORNADA PARA PACIENTES, FAMILIARES Y PERSONAL SANITARIO

MADRID
31 de octubre, 18.00 h

Sala de Actos del Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad
Paseo del Prado, 18-20

Las caras de la psoriasis #WPD17 #carasdelapsoriasis

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

www.accionpsoriasis.org &


p%C3%A1gina%20web
www.accionpsoriasis.org
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VINCULADA AL TRATAMI
LA PSORIASIS Y LA ARTRI- 1S
PSORIASICA

La psoriasis es una enfermedad mucho mas frecuente de lo que pensamos. Por este motivo, cada vez es
maés elevada la inversion en investigacion y desarrollo de nuevos tratamientos. Continuamente aparecen
mas tipos de medicamentos. A los tdpicos y sistémicos de sintesis quimica, se anadieron en los afos noventa
los bioldgicos. Recientemente, los denominados biosimilares han irrumpido ya en el mercado y 1o seguiran
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DESTACAMO

haciendo en el futuro.

Los medicamentos biologicos

Gran parte de los farmacos utilizados para el tratamien-
to de la psoriasis y la artritis psoriasica pertenecen a la
familia de los llamados medicamentos bioldgicos, que
se obtienen de células vivas que se cultivan en labo-
ratorios. Estos medicamentos se administran por via
subcutanea o por via endovenosa.

Los farmacos biol6gicos disponibles hoy en dia para el
tratamiento de la psoriasis moderada y severa perte-
necen a tres grupos segln su mecanismo de accidn:
los inhibidores de TNF-alfa (factor de necrosis tumo-
ral-alfa), los inhibidores de la interleucina IL12/IL23 y
los inhibidores de la IL17.

Desde hace mas de 10 afos estan disponibles en el
mercado dentro del grupo de los farmacos antiTNF:
Infliximab (Remicade®) Etanercept (Enbrel®) y Ada-
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limumab (Humira®). Los dos dltimos estan indicados
para la psoriasis en nifios. Hace unos 7 afios se co-
mercializd Ustekinumab (Stelara®), que pertenece al ~ ©
grupo de los medicamentos biolégicos que actdan so- .
bre la IL-12/23. De la familia de los inhibidores de la 1-
IL17, Secukinumab (Cosentyx®) se comercializd hace
2 anos, y Ixekizumab (Taltz®) hace 1 afio aproxima
mente. Estos dos dltimos biolégicos tienen |nd|c
para la artritis psoriasica. (-~

Entre las moléculas de sintesis quimica y admipis-
tracion oral, hace un afio y medio se comercializo
Apremilast (Otezla) un inhibidor de la fosfodiesterasa
4 (PDE4) con efecto antiinflamatorio-para el trata-
miento de la psoriasis y la artritis psoriasica. Hac
unos meses se ha comercializado Tofacitinib (Xel"-qg

janz®), un inhibidor de la quinasa JanusKinasa |
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“Un farmaco biosimilar es
un medicamento biolégico
como su nombre indica,
similar o equivalente en
calidad, eficacia y seguridad
a un medicamento biologico
original pero no idéntico”



E PSORIASI

el tratamiento de la artritis pso-
riadsica, aunque también se esta
investigando su aplicacion por via
topica para el tratamiento de la
psoriasis.

También en los Gltimos meses se
ha lanzado al mercado espafiol un
nuevo tratamiento topico (de apli-
cacion directa sobre la piel) para
la psoriasis en adultos Ilamado
Enstilar®. Se trata de la combina-
cion de calcipotriol + dipropionato
de betametasona, la misma que
Daivobet pero con una forma ga-
Iénica en espuma que facilita su
aplicacion y aumenta su eficacia
con el mismo perfil de seguridad
y tolerabilidad. El Dr. Miquel Ribera
comenta que los ensayos clinicos
llevados a cabo muestran que mas
de la mitad de pacientes tratados
con Enstilar® lograron un éxito te-
rapéutico, es decir, que tras cuatro
semanas de aplicacién consiguie-
ron una piel total o casi totalmente
blanqueada.

Los biosimilares, la nueva
revolucion

Actualmente muchas de las paten-
tes de los farmacos biolégicos que
empezaron a comercializarse en
los afios 90 estan expirando. Esto
ha abierto la puerta a un nuevo tipo
de medicamentos: los biosimilares,
que se estan empezando a comer-
cializar en Espafa. Hoy en dia, en
nuestro pals podemos encontrar
los biosimilares del Infliximab, co-
mercializado bajo los nombres de
Inflectra® y Remsima®. También se
comercializa, con unas caracteristi-
cas similares, el biosimilar de Etar-
necept con el nombre de Benepali®.

Medicamentos en
investigacion

Para los pacientes de psoriasis el
futuro es prometedor ya que con-
tinuamente aparecen nuevos far-
macos con el objetivo de mejorar
el tratamiento de la enfermedad.
En estos momentos, muchos de
ellos se encuentran en la dltima
fase de investigacion. Cabe des-
tacar Brodalumab (Silig®), un an-
ticuerpo  monoclonal quimeérico
IgG1l que esta indicado para tra-

DESTACAMOS

¢QUE ES UN BIOSIMILAR?

Un farmaco biosimilar es un medicamento biolégico como su
nombre indica, similar o equivalente en calidad, eficacia y seguridad
a un medicamento bioldgico original pero no idéntico. No hay que
confundirlo con un medicamento genérico, porque debido a su
mayor complejidad estructural la reproduccion de un medicamento
biolégico es mas compleja. Los genéricos son medicamentos
idénticos al original obtenidos mediantes sintesis quimica, mientras
que los biosimilares son medicamentos producidos por sintesis

biolégica.

El principio béasico en el desarrollo de los biosimilares es la
“comparabilidad” con su producto de referencia para demostrar que
no hay diferencias significativas en calidad, seguridad y eficacia.
Esto significa que un medicamento biosimilar no es exactamente
igual a su medicamento bioldgico de referencia. No obstante, su
seguridad esta garantizada ya que no se comercializan hasta que
no se han realizado extensos analisis comparativos fisicoguimicos y
de actividad bioldgica, asi como estudios preclinicos y clinicos.

LLos medicamentos biosimilares salen al mercado a un precio en
torno a un 20%-30% menor que el de su biolégico de referencia, lo
cual genera una dindmica de mercado que suele llevar a la reduccion
también del precio del medicamento original. Esto supone que
pacientes con enfermedades graves se estan pudiendo beneficiar

de tratamientos bioldgicos a los que en ocasiones no podian
acceder porque la sanidad publica no podia afrontar ciertos costes.
En Europa, los biosimilares se comercializan desde 2006. Los
biosimilares ya estan siendo prescritos por los médicos especialistas.

tar adultos con psoriasis y artritis
psoriasica.

A la lista de farmacos de tipo biol6-
gico con muchas probabilidades de
aprobarse en breve también figuran
los anticuerpos monoclonales inhi-
bidores de la IL23: Tildrakizumab,

Guselkumab y Risankizumab. To-
dos ellos estan indicados para pa-
cientes con psoriasis a partir de 18
anos. Otro medicamento bioldgico
en desarrollo con un mecanismo de
accion distinto es Abatacep.
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Tratamientos orales en investigacion (en ensayos en fase Ill)

Nombre del Laboratorio Mecanismo de accidn Fase Enfermedad

medicamento

Dimetilfumarato Almirall Antiinflamatorio Ya aprobado, pero aun Psoriasis
pendiente de comercializacion

Baricitinib Lilly Antiinflamatorio (inhibidor | 1[Il Artritis psoriésica

de la quinasa JAK)

Piclidenoson Can-Fite Antiinflamatorio (inhibidor | Il Artritis psoriasica
BioPharma del receptor de la Psoriasis
adenosina A3)

Tratamientos topicos en investigacion (en ensayos en fase Ill)

Nombre del Laboratorio Mecanismo de accion Fase Enfermedad
medicamento

Tofacitinib Pzifer Antiinflamatorio (inhibidor 1l Psoriasis
de la quinasa JAK)

Tratamientos inyectables en investigacion (en ensayos en fase lll)

Nombre del Lahoratorio Mecanismo de accion Fase Enfermedad
medicamento
Brodalumab Leo Antiinflamatorio (anticuerpo | [l Psoriasis
monoclonal bloqueador de
IL-17)
Risankizumab Boehringer Antiinflamatorio (anticuerpo | Il Psoriasis
Ingelheim + monoclonal bloqueador de
AbbVie IL-23)
Tildrakizumab Almirall Antiinflamatorio (anticuerpo | I Psoriasis
monoclonal bloqueador de
[L-23)
Guselkumab Janssen Antiinflamatorio (anticuerpo | Il Psoriasis
monoclonal bloqueador de
IL-23)
Abatacep Bristol-Myers Antiinflamatorio (evita la 11 Artritis
Squibb activacion de la célula T psoriasica
del sistema inmunitario)

Articulo realizado con el asesoramiento del Dr. Miquel Ribera, dermatdlogo del Hospital Universitari de Sabadell — Corporacié Parc Tauli
y asesor médico de Accidn Psoriasis. La informacion que hace referencia a biosimilares proviene de un articulo publicado anteriormente
en nuestra revista (https://www.accionpsoriasis.org/investigacion/innovacion/441-biosimilares-una-nueva-revolucion.html).
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En los Ultimos tiempos la formulacion magistral, también denommada»
esta ganando protagonismo dentro del sistema sanitario mo eﬁ‘
farmacéutico Edgar Abarca Lachén, que ademés de profesor €
cientifico de la Asociacién Espafiola de Farmacéuticos Formullst

a formula magistral consti-

L tuyo hasta la segunda mitad

del siglo pasado, una parte

muy importante de la tera-

péutica occidental. Muchos de nues-

tros lectores, todavia se recordaran

con carifio en busca de ese remedio

que entre morteros y probetas le ha-
bia preparado su boticario.

Posteriormente, se inicia un proceso
de industrializacion del medicamento,
con el nacimiento de las grandes com-
pafias farmacéuticas y la desaparicion
de la botica de antafio como labora-
torio de medicamentos, transforman-
dose paulatinamente en la oficina de
farmacia que hoy todos conocemos.

Los albarelos, las gavillas de plantas
medicinales y otros objetos colgan-
tes, son sustituidos por estanterias
repletas de medicamentos comer-
ciales. El farmacéutico debe asumir
tanto el paso del arte de formular (“el
quehacer con las manos”) al arte de
dispensar (“el quehacer con la pa-
labra”), como el cambio de objetivo
empresarial desde la “venta de for-
mulas magistrales” a la “dispensa-
cion de conocimientos”.

Sin embargo, hoy en dia, la formula-
cion magistral, denominada también
y con mas fortuna, formulacion de
medicamentos individualizados, esta

—

e

g

recuperando su protagonismo como
medicamento siempre prescrito por
el médico y adaptado a las caracte-
risticas especiales de cal‘da paciente.

Calidad e innovacion como ani-
co objetivo

La indiscutible utilidad de los medica-
mentos de origen industrial no resta
importancia al: medicamento indivi-
dualizado, que constituye una herra-
mienta de primer nivel en los siste-
mas sanitarios modernos.

Muy pocas areas cientificas estan
sometidas a un grado de innovacion
tan elevado como la fabricacion de
medicamentos, y la formulacion no
es la excepcidn, que ha evolucionado
y mejorado con la inclusién constan-
te de nuevas formas farmacéuticas,

metodologia a pequefia escala, asi

como rigurosos controles de calidad.

¢;Por gué es necesaria la for-
mulacion individualizada?

Este tipo de medicamentos son es-
pecialmente Gtiles cuando no existen
alternativas terapéuticas fabricadas
industrialmente. La personalizacién
de los medicamentos es una nece-
sidad sanitaria tanto en el ambito
ambulatorio, cubierto por las oficinas
de farmacia, como en el hospitalario,
resuelto por los servicios de farmacia
hospitalarios.

FORMULACION

aragoza, es director

al es el futuro de la form
ion de medicamentos indi
lizados?

rmulacion ha ido evolucion
tandose a las necesida

P

por la terapia g nanotecno-
logia, es decir, van hacia la medicina
personalizada, todo ello encaminado
al abordaje individualizado de la en-
fermedad asi como del paciente.

Entonces, ¢la formulacion no
va a desaparecer?

La excepcionalidad intrinseca al ser
humano hace imposible concebir una
sanidad sin formulacién. De lo contra-
rio, no se dispondria de dosis o for-
mas farmacéuticas especiales para
sectores de poblacion tan relevantes
como los bebés o los ancianos.

Por tanto, si la sociedad desea una
terapéutica a medida y que mejore
su calidad de vida, en definitiva, tra-
tamientos cada vez mejores, la for-
mulacion es una herramienta de la
que nunca podremos prescindir.
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FORMULACION

APLICACIONES MAS COMUNES DE LA FORMULACION EN EL S. XX|

Las principales situaciones que justifican recurrir a la formulacién pueden
resumirse en:

a) Cubrir lagunas terapéuticas, desabastecimientos o retiradas de la produccion industrial

SITUACION

EJEMPLO

Formas farmacéuticas no
comercializadas

Jarabes para bebés y nifios

Dosis distintas a las comer-
cializadas

Ajuste de dosis por peso, edad, estado fisiolo-
gico. Pacientes pediatricos o ancianos

Enfermedades raras

Medicamentos huérfanos

Medicamentos veterinarios

Ajuste por especie, raza, peso

Retirada de medicamentos
por motivos comerciales

La formulacion garantiza la continuidad de
tratamientos

Mejorar las alternativas farmacologicas industriales

SITUACION

EJEMPLO

Se requiere facilitar la ad-
ministracion al paciente

Mejorar el sabor en medicamentos para
niNos

Asociacién de varios far-
macos en un medicamento

Se evitan asi mdltiples administraciones

Grandes cantidades de
medicamento

En dermatologia se pueden elaborar grandes
cantidades de crema a menor precio

Eliminar excipientes

Alergias, intolerancias

Facilitar la administracion de farmacos

SITUACION

EJEMPLO

Pacientes ingresados en
hospital

Nutricién parenteral, dolor crénico, cuidados
paliativos, mezclas endovenosas, dificultad
para tragar, ensayos clinicos, mezclas de
citotoxicos para tratamiento del cancer,
ensayos clinicos, radiofarmacos

Individualizar el tratamiento a las peculiaridades del paciente

SITUACION

EJEMPLO

Reduccion de reacciones
adversas

Individualizacién del principio activo, los
excipientes y la forma farmacéutica

Diversos ajustes

Dosis, forma farmacéutica, adaptacion de la
posologia/pauta
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i SABIAS QUE?

¢Sabias que existen algunos estudios que relacionan psoriasis y celiaquia?

Algunos estudios relacionan la psoriasis v la artritis psoriasica con la enfermedad celfaca a nivel genético. No obstante,
existe controversia sobre la efectividad de las dietas sin gluten para el tratamiento de esta enfermedad. Por lo tanto,
antes de iniciar una dieta de este tipo, es altamente recomendable consultar con el médico v verificar si realmente se
padece una intolerancia al gluten mediante las pruebas diagndsticas pertinentes. v, en cualquier caso, nunca tomar la
iniclativa de realizar una dieta sin gluten sin haberlo consultado previamente con un profesional de la salud.

Recientemente, la revista Dermatology ha publicado uno de los estudios que analiza esta posible vinculacion entre
psoriasis y celiaguia. Realizado por investigadores italianos, se basa en una muestra de 218 pacientes, de un total de 19
centros de atencion primaria de toda Italia. A los 6 meses de seguimiento de los pacientes, la dieta sin gluten se asocio
con una gran mejora de la psoriasis cutanea, en 7 de los 8 pacientes estudiados que presentaban psoriasis y celiaquia


https://www.researchgate.net/profile/Enzo_Ubaldi/publications

VIVIR CON PSORIASIS

NO TE DEJES VENCER
POR LA ANSIEDAD

0s pacientes con enfermedades cronicas, como la psoriasis, se enfrentan a elevados niveles de

L

HABLAR SOBRE
NUESTROS PROBLEMAS

Hablar con los otros es un
muy buen ansiolitico. Cuando
hablamos nos sentimos
acompafnados. Los problemas
a menudo conllevan una
sensacion de soledad, de
separacion de la comunidad
que sigue su vida normal,
mientras Nosotros creemos
gue nos hundimos. Hablar con
personas de conflanza rompe
esta sensacion de soledad.

Cada cuestion, sea la que
sea, se puede afrontar de
muchas maneras. Cada
persona tiene la suya, y el
desanimoy la ansiedad estan
asociados muchas veces a un
determinado punto de vista.
La conversacion con otras
personas nos permite ver las
cosas desde otra perspectiva,
mas positiva y optimista.

HACER ACTIVIDAD
FISICA

Diversos estudios muestran

los beneficios de la actividad
fisica en el estado de animo. El
malestar psicoldgico va siempre
vinculado a malestar corporal.
La actividad fisica permite
descargar tension y sentirse
mas relajado. Lo interesante es
que la sensacion de relajacion
corporal hace que las posibles
amenazas pesen menos sobre
la persona, las preocupaciones
se hacen mas ligeras. La
condicion fisica y el estado
mental estan estrechamente
ligados. En cuanto se aumenta
la realizacidn de actividad fisica,
la voz interna, el pensamiento,
se hace mas amable.

i A
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ansiedad. Existen momentos en que los sentimientos de tristeza, rabia e impotencia son habituales.
Pero no debemos caer en el error de pensar que la enfermedad es la Unica causa de este malestar,

sino que esta en nuestras manos seguir una serie de pautas para sentirnos mejor. Aqui tenéis algunas
sugerencias de Kostas Gardounis, psicologo de Accion Psoriasis.

MANTENER
NUESTRAS RUTINAS

La ansiedad emerge cuando
percibimos que un problema

no tiene salida. En estos casos
nada parece tener sentido y la
tentativa de abandonarlo todo y
no levantarse de la cama puede
ser muy fuerte. Es entonces
gue tenemos que insistir en
mantener nuestras actividades
cotidianas. La actividad nos
distrae y no deja que el malestar
nos devore. Asi podemos ganar
tiempo, y esperar el momento en
el que aparezcan posibilidades
inesperadas. Incluso si nada
cambia a nivel practico, el
tiempo permite adaptar nuestro
pensamiento y buscar otros
significados a la cuestion que
preocupa.
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NICO Y BEATRIZ,

ENTREVISTA

GANADORES DE LA CAMPANA
VERANIEGA #ComparteTusBanos

Nicolas Enriquez y Beatriz Cortés fueron elegidos por el jurado popular y por el profesional, respectivamente, como
ganadores de la edicion de #ComparteTusBaiios del pasado verano. Estas campaiias de Accion Psoriasis, animando a
todos a disfrutar de las vacaciones ensefiando lo que somos y como somaos, son ya un clasico en nuestra accion como
asociacion de pacientes. De hecho, han servido como base para otras campaiias de otras organizaciones, porque unen
sencillez y eficacia. Enseiar como se es, sin tapujos, con valentia: ese es el fin. Una entrevista de Antonio Manfredi.

Conversamaos en primer lugar
con José Antonio Enriquez, el
padre de Nicolas Enriquez, el nifio
ganador de la votacion popular
de #ComparteTusBafos, con una
imagen veraniega donde apare-
ce disfrutando debajo del agua.
Nos comenta que se animaron a
participar en la campana por-
que “nos parecié una muy buena
iniciativa para dar a conocer esta
enfermedad, cada dia mds frecuen-
te, a todas aquellas personas que
alin desconocen su existencia, asi
como sus sintomas, en especial en
el ambito infantil”.

Aunque éste ha sido el primer afio
que han participado, ya conocian
la campania del afio pasado, pero en aquel entonces Nico
estaba ingresado en un estado muy grave. Su padre expli-
ca que le diagnosticaron la enfermedad hace poco mas de
un ano tras pasar tres meses en el Hospital Infantil Uni-
versitario Nifio Jesds de Madrid. Seg(n él, en este centro
su hijo recibid una atencidn excepcional: “agradecemos el
trato que tuvieron y tienen con nuestro pequefo”.

“Al salir del hospital, a finales de agosto, -recuerda el
padre de Nico- mi hijo habia perdido mucho peso y mo-
vilidad. Llevaba tres meses sin poder moverse. Y lo peor
para él fue la pérdida completa del pelo y las manchas ro-
jas, en todo su cuerpo. Pero él decidid ponerse una gorra
e incorporarse al colegio desde el primer dia. Los nifios le
preguntaban qué le pasaba y si era contagioso”.

En este sentido, el padre de Nico considera que el
trabajo realizado por Accidn Psoriasis y, en concreto,

campafas como la de #ComparteTusBanos son muy
positivas, ya que ayudan a las personas afectadas,
“normalizando la enfermedad y dejando claro que no es
contagiosa, a pesar del aspecto de las lesiones externas”.
Anade que “en el caso de nuestro hijo, al ser pequerio,
queriamos que participase en la camparia y viese que
como él hay otras personas y no hay que avergonzarse ni
ocultarse”.

A dia de hoy Nico lleva una vida normal, “haciendo lo
que mas le gusta -explica su padre-, jugando al fatbol,
que le apasiona, y habiendo disfrutado de sus mereci-
das vacaciones en el mar buceando y bafdndose en la
piscina, donde le sacamos la foto”. Ademas afiade que
“gracias al tratamiento y al sequimiento médico, ahora
Nico tiene lesiones puntuales”.
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Ganadores somos todos
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Aunque al final los premiados fueron dos, Nicolas Enriquez y Beatriz Cortés, en estas campafias
ganamos todos. La eleccion se realizé sobre un total de 80 fotografias y la votacion popular conto

con mas de 7.000 votos.

El jurado profesional eligié también como finalistas las imagenes de Ana Casado, Marina Esteller,
David Salazar y Eva Maria Fernandez. Y en el jurado popular los finalistas de la votacién fueron
Miguel Angel Iglesias, con 1.098 votos; Beatriz Cortés, con 1.036; Lourdes Micé, con 966; y Marina

Canas, con 711 votos.

Gracias a todos los que nos enviaron sus fotos y les animamos a sequir participando en afios

posteriores.

Una luchadora nata

La ganadora por parte del jurado profesional fue Bea-
triz Cortés, una joven estudiante de Ingenieria Infor-
matica de la Universidad de Granada que no se rinde
ante nada. En la imagen que gand aparece ella misma
en la playa, disfrutando del verano, sin importarle
mostrar sus lesiones de psoriasis.

Nos explica que se animé a participar a partir de Ins-
tagram, donde descubri6é a Accidn Psoriasis y vio que
muchos pacientes ya estaban enviando sus imagenes.
Entonces dio el paso. Ahora dice que se siente “muy
a gusto” por haberlo hecho, porque le ha servido para
mucho mas que para participar con la fotografia. “Me
ha ayudado a explicar la enfermedad y a normalizarla”,
afirma.

Beatriz tiene 22 afos y proviene de Castillo de Locubin,
una poblacién de Jaén. Cuenta que “con 9 anos tuve el
primer brote en gotas y sobre los 17 con placas y no se ha
ido. Ir a la playa y el sol me mejora mucho”. Naturalmente,
los examenes, los nervios vy el estrés al contrario, contri-
buyen a que la psoriasis esté muy presente.

No se cansa de mirar la foto por la que ha resultado ga-
nadora, lo que le supondra una practica camara Polaroid
de regalo. Pero mas alla del premio, opina que “ha podi-
do ayudar para mostrar que la gente no tiene que taparse,
no pasa nada”. Insiste en que todo el mundo siempre le
pregunta por qué va en pantaldn corto y responde de
manera contundente: “porque no me da vergiienza”. No le
afecta su psoriasis y sigue con su dia a dia, afrontando
cada uno de los momentos importantes que esta vivien-
do, especialmente sus estudios.

Ella es consciente que su psoriasis no tiene por qué
afectar a su calidad de vida. Sabe que no es con-

tagiosa, que es muy normal tenerla y que no pasa
nada. Eso si, le preocupa el desconocimiento general
que hay sobre la patologia. “La gente no sabe qué es”,
dice. “En mi familia sT que ha habido gente que ha tenido
psoriasis” concluye para explicarnos por qué se ha es-
forzado en conocer bien la patologia, un conocimiento
que ha reforzado tras conocer a Accion Psoriasis,
mediante esta campana veraniega que tan buen re-
sultado le ha dado.
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UN SPEED DATING Y UN
DEBATE EN STREAMING
PARA HABLAR SOBRE
PSORIASIS

Expertos en dermatologia, psicologia, sexologia y
estilismo participaron en un evento de speed dating,
dirigido a personas que padecen psoriasis o artritis
psoriasica. En el encuentro, que tuvo lugar el pasado 27
de septiembre en Madrid, los asistentes pudieron hablar
entre ellos y también a solas, durante unos minutos,
con todos los especialistas, entre los cuales habfa un
dermatdlogo, una sexéloga, un psicélogo y una asesora
de imagen.

El mismo dia, a continuacién del evento de speed dating,
se celebro un debate en streaming con los mismos
especialistas, que se pudo seguir en directo a través de
la web de Accion Psoriasis. En él, los expertos expusieron
su perspectiva sobre el impacto de la psoriasis en los
ambitos social, sexual y emocional y, posteriormente, se
abrié un debate para que las personas que seguian el
evento pudieran realizar preguntas.

En ambas actividades participaron los siguientes
especialistas: Miquel Ribera, dermatélogo del Hospital
Parc Tauli de Sabadell; Silvia Carpallo, sexéloga; Andrea
Vilallonga, asesora de imagen; Aurora Guerra, jefe de la
seccion de dermatologia del Hospital 12 de octubre de
Madrid; Santiago Alfonso, director de Accién Psoriasis;
Juan José Fernandez, paciente y voluntario de Accion
Psoriasis; y Rosa Coello, paciente y voluntaria de Accién
Psoriasis. Se trata de una actividad realizada con la
colaboracion de Novartis.

NOTICIAS

COMO CUIDAR LA
PSORIASIS EN ZONAS
SENSIBLES

Consejos
de German

para la psoriasis
en zonas sensibles

La psoriasis en pliegues, también conocida como psoriasis
invertida, es el tema del Ultimo material informativo del
proyecto Libera tu piel, de Accién Psoriasis y Isdin. Este
tipo de psoriasis afecta a las zonas mas sensibles de la piel:
las axilas, las ingles, bajo los pechos, la zona alrededor de las
nalgas, los genitales y el &rea detras de la oreja. Se calcula
que la padecen entre el 2% y el 6% de los pacientes.

Siguiendo el esquema de los anteriores materiales
informativos, este nuevo contenido consta de un video
protagonizado por un paciente, una ficha didacticay un
articulo elaborado por un dermatélogo. Su finalidad es
ofrecer consejos sobre como cuidarse a personas con
psoriasis en pliegues y como aplicar los tratamientos.

El proyecto Libera tu piel ya habfa elaborado anteriormente
otros materiales informativos sobre la psoriasis en placas, en
cuero cabelludo y en ufias. Todos ellos se pueden consultar
en la web de Accion Psoriasis.

ALGUNOS DE LOS TRUCOS
PARA COMBATIR LA
PSORIASIS EN PLIEGUES:

v Usar cremas o lociones hidratantes especificas
para la psoriasis.

v Intentar mantener un peso corporal adecuado
para evitar un exceso de roce en los pliegues.

v No utilizar agua muy caliente en el momento de la
ducha porque deshidrata la piel.

v Secarse lo antes posible tras realizar deporte o
alguna actividad que produzca sudoracion intensa.



NOTICIAS

ULTIMA ETAPA
DEL BUEN CAMING

Personas con psoriasis v artritis psoriasica, profesionales de la salud
y representantes de Accion Psoriasis realizaron el 30 de septiem-
bre la Ultima etapa del Buen Camino, desde O Pedrouzo a la Plaza
del Obradoiro de Santiago de Compostela. Con esta etapa, se ha
culminado el proyecto del Buen Camino, una serie de documenta-
les en la que pacientes con psoriasis y artritis psoridsica cuentan su
experiencia con la enfermedad. Las historias se desarrollan a lo largo
del Camino de Santiago. En esta actividad ha colaborado Janssen.

PROYECTO DE REALIDAD VIRTUAL

o

El Hospital Universitario La Paz de Madrid ha acogido un proyec-
to pionero de realidad virtual para dar a conocer la psoriasis. Se trata
de la primera vez que se ha utilizado esta tecnologia para sensibilizar
la poblacion sobre una enfermedad. Durante dos dfas, el 26 y 27 de
septiembre, los espectadores que quisieron pudieron hacer uso de
unas gafas de realidad virtual para ponerse en la piel de una persona
con psoriasis. Esta previsto que proximamente este proyecto visite
otros hospitales. La iniciativa es de Accion Psoriasis v Lilly.

CLAVES PARA UNA
#VidaPsana

Los habitos saludables son claves en la mejora del control de la
psoriasis y de la artritis psoridsica. Con el objetivo de promoverlos, se
han organizado una serie de charlas, bajo el titulo de #VidaPsana. La
primera de ellas tuvo lugar el 5 de octubre en el Colegio Oficial de
Médicos de Bizkaia. Los asistentes pudieron plantear consultas y du-
das a los especialistas. La jornada estuvo organizada por el Hospital de
Basurto, de Bilbao, con la colaboracion de Accion Psoriasis y Janssen.

ENGUENTROS EN
BARGELONA

| Colegio de Médicos de Barcelona
acogio6 el 27 de septiembre la | Jornada
para Pacientes con Enfermedades
Inflamatorias y Autoinmunes
Sistémicas, organizada por el Centro Médico
Teknon, y en la cual Accién Psoriasis participo.
También en Barcelona, el 19 de septiembre,
tuvo lugar la jornada “Presente y futuro en la
participacion del paciente en el sistema sanitario’,
organizada por New Medical Economics, en
colaboracién con el Departament de Salut de la
Generalitat de Catalunya y el Banco de Sangre
y Tejidos (BST) de Barcelona. Montse Ginés,
vicepresidenta de Accion Psoriasis, asistié en
representacion de la entidad

REUNION DE
ASOCIACIONES
DE PACIENTES EN
SEVILLA

| Colegio de Médicos de Sevilla, con
E el que Accidn Psoriasis tiene firmado

un acuerdo de colaboracién, reunié

el 20 de septiembre las asociaciones
de pacientes sevillanas para presentar a la
doctora Ana Casas como nueva directora
general de Asociaciones de Pacientes de
la entidad. En el acto asistieron mas de 20
representantes de asociaciones, entre ellos el
delegado de Accidn Psoriasis en Andalucia,
Antonio Manfredi.
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| A PSORIASIS GRAVE AFECTA
MAS A LOS HOMBRES QUE A LAS

MUJERES

POR CADA 7,3 HOMBRES CON PSORIASIS GRAVE, HAY 5,4 MUJERES QUE LA PADECEN.
UN ESTUDIO CONFIRMA LO QUE VENIAN CONSTATANDO LOS MEDICOS DESDE HACE
TIEMPO.

esde hace afos, los médicos ya venian observando
una mayor presencia de la psoriasis grave entre la
poblacién masculina, pero no ha sido hasta ahora
que se ha demostrado a través de un estudio, pu-
blicado en American Journal of Clinical Dermatology.

“Durante mds de 70 anos, los investigadores han especulado
con que las mujeres tienen una psoriasis menos grave en com-
paraciéon con los hombres. Pero este estudio es el primero en
investigar las diferencias sexuales en la gravedad de la pso-
riasis “, sefala Marcus Schmitt-Egenolf, uno de los autores
del estudio.

El estudio, realizado por la Universidad de Umea y el Ins-
tituto Karolinska, en Suecia, ha partido de una muestra de
5.438 enfermos con psoriasis, para llegar a la conclusion
que la psoriasis es una enfermedad més masculina, al me-
nos en los estadios més avanzados. Este estudio ha utili-
zado la escala que se considera estandar para evaluar esta
enfermedad: el PASI.

La gravedad de la enfermedad era mayor entre los hombres
con independencia de la edad y la zona del cuerpo afecta-
da, salvo la cabeza. “Unos hallazgos que deben motivar una
perspectiva de género en el manejo de la psoriasis severa y sus
comorbilidades, como las enfermedades cardiovasculares y
metabdlicas”, segun Schmitt-Egenolf.

Los investigadores sefialan que el estudio no encontré dife-
rencias entre mujeres y hombres en el uso de medicamen-
tos antes de formar parte del registro, pero el hecho de que
ellas tengan una psoriasis menos grave podria explicar que
el tratamiento sistémico sea més frecuente en hombres.

A diferencia de la situacion observada con la psoriasis seve-
ra, otras enfermedades autoinmunes como el lupus erite-
matoso sistémico, la esclerosis multiple y la artritis reuma-
toide son mds frecuentes entre las mujeres.
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EL 50% DE LAS PATOLOGIAS
QUE SE TRATAN EN MEDICINA SON DE

ORIGEN PSICOLOGICO

| Hospital Gregorio Maraidn de Madrid acogio el pa-

sado mes de julio las IV Jornadas Internacionales de

Avances en Patologia Psicosomdtica, dirigidas a psi-

quiatras, psicologos clinicos, médicos de atencién

primaria, trabajadores sociales y otros profesionales
vinculados al dmbito de la salud.

Los expertos reunidos pusieron de manifiesto que en torno al
50% de las patologias que se tratan en medicina son de caracter
psicosomadtico. La patologia psicosomética se refiere a aquellas
enfermedades crénicas en las que existe una manifestacion fisi-
Ca, pero que en su origen es determinante el componente psi-
cologico. Entre ellas se encuentra la psoriasis, pero también la
artritis reumatoide, el asma bronquial, la fibromialgia o el lupus
eritomatoso.

Estas jornadas tenian como objetivo convertirse en un foro de re-
ferencia en cuanto a avances de las enfermedades psicosométicas
se refiere, puesto que se trata de un lugar de encuentro entre los
especialistas de salud mental y los de atencion primaria.

También pretendian ser un punto de asesoramiento para los pro-
fesionales que no estén familiarizados con el manejo de los psi-
cofdrmacos, debido a la necesidad de una buena formacién para
los no psiquiatras en el manejo de este tipo de medicamentos, al
menos en fases iniciales.

£l soporte
psicologico,
iImprescindible

Las patologias psicosomaticas requieren

de manera imprescindible la intervencién
psicoldgica. Sin embargo, la presencia de 10s
profesionales de la Psicologia en el &mbito de la
sanidad es todavia muy escasa. Conscientes de
ello, Accién Psoriasis ofrece Tandem, un servicio
integral de atencién al paciente que cuenta con
el trabajo de una enfermera, una nutricionista

y un psicologo, entre otros profesionales. Este
equipo ofrece una atencién personalizada, de
forma telefonica, y puntualmente de forma
presencial a los pacientes de psoriasis y artritis
psoriasica. El objetivo del servicio es orientar,
responder dudas y empoderar al paciente,
abordando el tratamiento de la psoriasis y la
artritis psoriasica, tanto desde el punto de vista
fisico como emocional y social.
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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.
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