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Asociacion de pacientes
de psoriasis, artritis psoridsica
y familiares
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Para cualquier aspecto relacionado con esta memoria puedes
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La memoria también se puede descargar a través de:
WWW.QCCioNPsoriasis.org
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Memoria
de actividades

Sobre nosotros

- Siendo claves

- Qué es Accion Psoriasis
- Datos

- Informacién econémica
- Junta directiva y equipo
- Asamblea y Junta

Nuestra actividad 2023

- Mes de la Psoriasis y de la Artritis Psoridsica

- Dia mundial de la Psoriasis y Artritis Psoridsica
- Actividades

- Ofras acciones

- Repercusion en medios

Actividad en la web y en la red
- Web, Instagram, Tiktok, X twitter, Facebook y Youtube
- Principales indicadores en redes (KPI)

é¢Quién nos ayuda a hacerlo posible?
Instituciones colaboradoras, mecenazgo y circulo
de patrocinadores.
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Jaume Juncosa
Presidente

Santiago Alfonso
Director

De nuevo, os presentamos la memoria de Accion Psoriasis que nos sirve para hacer
un cdmputo de las campanas, actividades y acciones que hemos realizado durante
el Gltimo ejercicio, siempre con el foco puesto en los pacientes de enfermedad
psoridsica y artritis psoridsica.

Aunque queda lejano el estallido del Covid-19, bien es cierfo que en nuestro caso
y como pacientes, seguimos percibiendo consecuencias cada dia, ya que el estrés
causado por la pandemia adn no se ha revertido del todo.

En lo que respecta a nuestra asociacion, en 2023 hemos cumplido nuestro 30
aniversario, un periodo en el que se han logrado grandes avances en la mejora

de la calidad de vida de los pacientes de psoriasis y de artritis psoriésica y en

la atencién médica que reciben. No obstante, debemos seguir velando por sus
intereses e incidir, mas si cabe, en una mayor concienciacion. Es por ello que durante
el Gltimo afio hemos hecho hincapié en la sensibilizacién de las enfermedades, en

el empoderamiento de los pacientes, en la equidad en la atencién sanitaria y en la
innovacion como via para avanzar.

Estamos enormemente satisfechos de los resultados alcanzados con nuestras
campanas propias como el Mes de la Psoriasis y de la Artritis Psoridsica o del Dia
Mundial, donde hemos logrado resultados encomiables, llegando a mds personas
que nunca.

Asimismo, también hemos ampliado las campafas de partenariado con otras
compaiias biofarmacéuticas, entidades sociales y sociedades cienfificas. Nuestra
presencia en los medios de comunicacion también ha sido mas relevante que nunca,
asi como en redes sociales.

Mantenemos el compromiso de sensibilizar y concienciar acerca de las necesidades
de los pacientes de enfermedad psoridsica. Tal y como hemos destacado en el Dia
Mundial de la Psoriasis, esperemos que 2024 vuelva a ser “clave” en el avance,
sensibilizacién e investigacion psoridsica.

Afectuosamente,
Jaume Juncosa y Santiago Alfonso
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ué es -
ccion Psoriasis

Accion Psoriasis esta asociada a Europso (Federation
of European Psoriasis Associations) y a IFPA
(International Federation of Psoriasis Associations).

Una asociacion declarada de Una asociacion con vision de
utilidad pUblica cuyo objetivo futuro y con ganas de seguir
es hacer visible la psoriasis y la  haciendo las

artritis psoridsica en fodas sus cosas bien.

formas y consecuencias.

Una entidad préxima'y Una asociacion con historia y
cercana a las personas con con una valiosa herencia de
psoriasis, artritis psoridsica servicio, conocimiento y capital
y a sus familiares. humano.

Un referente informativo Representante de los pacientes
sobre todo lo que se refiere enfre las autoridades

a la enfermedad y mas allg, sanitarias y las instituciones.

actuando dentro de todo el
territorio nacional.

Una asociacion que frabaja de
manera multidisciplinar con
pacientes, familiares, socios,
voluntarios, profesionales
sanitarios, administracion
pUblica, empresas...
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+41.000
SEGUIDORES
EN REDES SOCIALES

+30.000

SIMPATIZANTES
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Informacion economicoa

18,73%
Cuotas
de asociados

74,81%
Patrocinios,
mecenazgo y
proyectos

MEMORIA ANUAL 2023

Ingresos
CUOTAS DE ASOCIADOS 81.109,20€ 18,73 %
DONACIONES 5.635,00 € 1,30 %
PRESTACION DE SERVICIOS 22.335,20€ 516 %
PATROCINIOS, MECENAZGO Y PROYECTOS 323.915,70€ 74,81 %
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Junta directiva

El pasado 6 de julio de 2023
se organizo la Asamblea
General Ordinaria de socios
de Accion Psoriasis, que

se llevo a cabo de forma
telematica para facilitar

que todos los socios
interesados pudieran asistir,
independientemente de su
lugar de residencia.

JAUME JUNCOSA MONTSE GINES ANGELES DIAZ JAUME AIXALA
PRESIDENTE VICEPRESIDENTA 1¢ VICEPRESIDENTA 2° TESORERO
Y SECRETARIA

EUSEBI CASTILLO
VOCAL

Durante la asamblea se procedi6 a la aprobacion del acta de la reunioén anterior,

la aprobacion de las cuentas del ejercicio del 2022, se leyo el informe de la
presidencia y se inform6 de los proyectos y actividades realizados durante ese afio y
se aprobo el presupuesto para el 2023.

Otro de los temas que se trataron ampliamente fue la celebracion durante este afio
de la conmemoracion del 30 aniversario de la asociacion y los actos y actividades
realizadas al respecto.

Los contenidos informativos para los pacientes, la difusion de la enfermedad
psoridsica entre la sociedad y la comunicacion al colectivo de profesionales
sanitarios son esenciales, y varias intervenciones valoran positivamente la labor
llevada a cabo.

ANTONIO MANFREDI DAVID TRIGOS MIQUEL RIBERA

VOCAL VOCAL ASESOR MEDICO

EC]UipO Junta directiva Equipo técnico

Presidente: JAUME JUNCOSA Director: SANTIAGO ALFONSO
Vicepresidenta 1 MONTSERRAT GINES Comunicacion: ALBERTO ESCOBAR
Vicepresidenta 2° y secretaria: ANGELES DIAZ Proyectos y RRIl: BANCA CASADO
Tesorero: JAUME AIXALA Atencion al paciente: NEUS ESCACHX
Vocal: EUSEBI CASTILLO Contfroller: HECTOR PLANAS

Vocal: ANTONIO MANFREDI

Vocal: DAVID TRIGOS EQUIpO dlngO'

Asesor médico: DR. MIQUEL RIBERA

Social Media: ELISENDA COLL
Marqueting digital: JAUME QUER
Diseno grafico: MAGDA SOLER
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NUESTRA ACTIVIDAD 2023

VER JORNADAS

Mesde la P

ORGANIZA VAW GCCIONPSOriasis org
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#mesdelapsoriasis2023

En el marco del Mes de la Psoriasis,
en Accion Psoriasis organizamos
durante el mes de mayo las

XXVII Jornadas de Psoriasis bajo

el formato de dialogos entre
profesionales sanitarios y pacientes.
El objetivo de estas jornadas es
empoderar a los pacientes en el
conocimiento de su patologia y
reconocer el importante valor que los
profesionales sanitarios desarrollan
en el cuidado y manejo de la
enfermedad psoridsica.

Con estas jornadas, pretendemos
que los pacientes de estas
enfermedades conozcan mejor su
patologia, asi como dotarlos de
recursos para mejorar el manejo y

MEMORIA ANUAL 2023

oriasis y

favorecer su participacion activa.
Estas jornadas se han convertido en
todo un referente para los pacientes
de enfermedad psoridsica y para
sus familiares de habla hispana. En
2023, ademas, supusieron el inicio
de los actos conmemorativos del 30
aniversario de Accion Psoriasis.

De la mano de diferentes
profesionales sanitarios y
pacientes, a lo largo del mes de
mayo se emitieron diferentes
charlas sobre temas tan diversos
como la cura del paciente psoriasico,
el abordaje de la enfermedad en
nifos y jovenes, cuidados de la piel
y de las articulaciones, el papel de
las diferentes disciplinas implicadas
en la atencién al enfermo y el
abordaije de la artritis psoridsica en
las diferentes etapas de la vida. El
ciclo se clausuré con una charla
en directo en Instagram con una
nutricionista.

Las jornadas, que se realizaron
online, se difundieron a fravés de la
web de Accion Psoriasis, de nuestro
canal de Youtube y de los perfiles

en redes sociales de la asociacion
con el hashtag #MesdelaPsoriasis;
con el objetivo de llegar a la maxima
audiencia y dar a conocer al pUblico
en general las necesidades y
demandas de los pacientes.

Todas las conferencias estdn
disponibles en la web de Accion
Psoriasis.

1l


https://accionpsoriasis.org/xxvii-jornadas-mes-de-la-psoriasis-2023.html
https://accionpsoriasis.org/xxvii-jornadas-mes-de-la-psoriasis-2023.html
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Dia Mundial de la Psoriasis
y de la Artritis Psoriasica

Bajo la premisa de las “claves”,
el 29 de octubre celebramos

el Dia Mundial de la Psoriasis

y de la Artritis Psoridsica. Este
ano quisimos poner el foco

en los cuatro focos de trabajo
para optimizar el manejo

de esta enfermedad y sus
comorbilidades. Esas claves son:
sensibilizacion, empoderamiento,
atencidon sanitaria e innovacion.

Programa general de actividades
Dia Mundial de la Psoriasis y de la Artritis Psoriasica 2023

CLAVES EN PSORIASIS

29 octubre 2023

Terapias e - - Empoderamiento
innovacién

Atencidn sanitaria

Wi,

i :
o T

www.accionpsoriasis.org m “ X @m d

Cuatro Gmbitos esenciales para
optimizar el abordaje de las
enfermedades psoridsicas y,
como consecuencia, mejorar el
futuro de los afectados.

En esta edicion, una vez superada
la pandemia, quisimos concienciar
a la poblacién sobre la psoriasis y la
artritis psoriasica, luchar contra

el estigma que todavia existe
alrededor de estas patologias

y empoderar a los pacientes a
través del conocimiento de su
enfermedad. La psoriasis es una de
las enfermedades no transmisibles
que conlleva un impacto negativo
sobre la salud mental, la calidad de
vida y el bienestar emocional de las
personas afectadas.

Como parte de las acciones de
sensibilizacion en una fecha tan
importante para nuestro colectivo, se
organizaron diferentes actividades y
campaifas. Como actividad principal,
se emitieron en directo distintas
enfrevistas y 4 podcasts, en los que
se analizé la evolucion del abordaje
terapéutico de la enfermedad
psoridsica en las Oltimas tres
décadas, asi como el papel que la
asociacion ha llevado a cabo en la
lucha por la eliminacion del estigma,
la mejora de la calidad de vida de
los pacientes y familiares y los retos
de futuro que quedan por delante.
Asimismo, en 2023 se ha celebrado
el 30 Aniversario de Accion Psoriasis
en la sede de la Fundacion Cofares
de Madrid, fratando temas como la
atencion hospitalaria, el abordaje
de las emociones o la necesidad de
enfocar la patologia de una manera
holistica.

Todas las ponencias y podcasts se
pudieron seguir en directo tanto en
la web de Accién Psoriasis como en
el canal de Youtube.



Ademas, desde Accion Psoriasis
también impulsamos ofras
campanas de divulgacion y
sensibilizacion tanto con empresas
biofarmacéuticas como con ofras
entidades. Asi, con el apoyo de UCB
impulsamos la Campafa “En la
direccion correcta”, un experimento
social que muestra el estigma

y el temor al rechazo social que
sufren los pacientes con psoriasis.
Para ello se colocaron diferentes
c@maras en un coche compartido
donde uno de los pasajeros era un
paciente con psoriasis, ofra persona
y el gancho y dos personas que
desconocian el experimento.

Ofra de las acciones destacadas
fue “Nina. Un viaje de la oscuridad
ala luz’, una obra audiovisual que
narra el impacto fisico y emocional
de la psoriasis, una iniciativa de la
mano de Accion Psoriasis y Almirall.

\‘\\\\\\\
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VER CONFERENCIAS


https://accionpsoriasis.org/dia-mundial-de-la-psoriasis-2022.html
https://accionpsoriasis.org/dia-mundial-de-la-psoriasis-2023
https://accionpsoriasis.org/dia-mundial-de-la-psoriasis-2023
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La ONCE y Loteria

Nacional, dedican

un cup6n a los

30 anos de Accion

Psoriasis

o s O C——
e =

o <l e
16 febrers 2023
Py

(EYPsoriasis
) no es Contagiosa A
UR

www.accionpsoriasis.org

“ACCION PSORIASIS®
1993-2023
30 afios juntos

I ==
N 6000000000>0000000000 MW

gty 220 00000

3 1993-2023
ANOS JUNTOS

% Unidos para mejorar

wf’ PSORIASIS
@®24ENE.23 A

h

]

T DOOODOB00OODODOBI00NND

ISR

Accidn Psoriasis,
presente en el

8° Congreso de
Psoriasis celebrado
en Madrid

932 804 622

..........................................

El pasado 16 de febrero Loteria
Nacional dedicé su cupdn diario al
30 aniversario de Accidn Psoriasis,
bajo el lema “La Psoriasis no es
Contagiosa”.

Asimismo, el 24 de enero, la ONCE
también dedicé su cupdn al 30
aniversario de Accion Psoriasis, con
el objetivo de apoyar a pacientes

y familiares, con un total de cinco
millones de cupones con el lema “30
anos juntos. Unidos para mejorar”.

A través de estas acciones,

con la imagen de un cup6n se
pretende concienciar sobre la

plena integracion social de los
pacientes de psoriasis y artritis
psoridsica, fomentar la investigacion

El Grupo de Trabajo de Psoriasis

de la Academia Espafola de
Dermatologia y Venereologia
organizé su congreso anual del 20
al 21 de enero donde se trataron las
principales novedades y avances
en enfermedad psoridsica. Accion
Psoriasis estuvo presente con un
stand y una ponencia.

El congreso, dirigido exclusivamente
a profesionales, fue el escenario
para que los diferentes profesionales
sanitarios implicados en el
tratamiento de pacientes con
psoriasis y artritis psoriasica
ampliaran sus conocimientos con

un programa de cardcter prdctico,
formativo y de puesta al dia en los
diversos aspectos de la enfermedad.

..........................................

MEMORIA ANUAL 2023

...........................................

y la innovacién, representar a los
pacientes en todos los dmbitos,
ademas de motivar la participacion
estableciendo alianzas, sinergias

y colaboraciones con entidades y
profesionales sanitarios.

Accion Psoriasis estuvo presente
en este congreso de doble forma:

a través de la ponencia “Accién
Psoriasis. Apoyando al paciente y

a la dermatologia” a cargo de su
director, Santiago Alfonso, y Jaume
Aixald, paciente y tesorero de Accion
Psoriasis, con un stand informativo
donde expuso los proyectos y
actividades que se llevan a cabo en
la entidad.

...........................................



Declarate

A LA CITA

UNA HISTORIA DE AMOR POR TU PIEL

CON LA COLABORACION
DE ABBVIE

El proyecto Declarate alcanzé

4.700 usuarios en el ano 2023.

Mapa Artritis
Psoridsica

MA

Artritis Psoriasica

Madicion de lo Calidad do Ia Atancion
Sanitarin on Artritis Psoridsica

.........................................

Declarate es una iniciativa que
anima a los pacientes con
enfermedad psoridsica a hablar
con su dermatélogo. Es un proyecto
centrado en la importancia de
comentar al médico y declararse
sobre la realidad de la enfermedad
y como afecta en el dia a dig, no
solo fisica, sino también social y
emocionalmente.

Estd protagonizada por pacientes
con psoriasis que cuentan como
han logrado declarar el impacto de
su enfermedad a su dermatélogo
y han vuelto a enamorarse de

su piel. Cuenta con el aval de un
Comité de Expertos en el cuidado

............................................

de la psoriasis, que proporcionan su
conocimiento y experiencia en todo
el desarrollo cientifico del proyecto.

En la web www.declarateportupiel.
es hay historias de declaracion en
boca de los pacientes protagonistas,
informacion, herramientas Utiles
para entender y gestionar la
relacién con la psoriasis, asi como
consejos para preparar la consulta
con el dermatélogo. Durante 2023,
se llevaron a cabo actividades
como una jornada para pacientes,
familiares y personal sanitario

en el Hospital Arnau de Vilanova
(Valencia) y directos, consultorios, a
través de Instagram.

WEB

.........................................

Accion Psoriasis y ConArtritis
iniciaron en el Gltimo afo el
proyecto MAPA para conocer cudl
es el impacto real de la artritis
psoridsica en Espana, el manejo
de la enfermedad y la asistencia
que reciben los pacientes en las
diferentes partes del territorio
nacional.

En la primera parte de este proyecto
se ha remitido un cuestionario a
pacientes de artritis psoridsica de
ambas entidades. Esta encuesta,
elaborada por un comité cientifico
con profesionales sanitarios y de

otras disciplinas y por representantes
de pacientes, ha sido respondida por

casi 800 personas, lo que supone
una muestra representativa y

.........................................

............................................

permitird crear un informe completo
de la situacion y percepcion de los
pacientes respecto a su asistencia
en Espana.

Una vez recopilados los datos

se procedera al andlisis de los
resultados y a la elaboracion de
un informe que permita realizar
acciones para la mejora asistencial
de los pacientes con artritis
psoridsica.

............................................


http://
https://declarateportupiel.es/ 
https://declarateportupiel.es/
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Nueva aplicacién
digital para
pacientes con
enfermedades
inmunomediadas

Presentamos

Care &}

Una aplicacion para ofrecer
a los pacientes informacion
complementaria a su
patolegia y su tratamiento’

Disgoniio s B030DTEM 30500-

EREE

’Biogen. ¢
—— p

CON LA COLABORACION DE
BIOGEN

..........................................

“Care+” es una nueva herramienta
digital gratuita para los pacientes
con enfermedades inflamatorias
inmunomediadas (IMIDs) avalada
por Accion Psoriasis y ConArtritis. La
aplicacion, disponible en la Appstore
y en Google Play, ha sido disefiada
por la compania biotecnologica
Biogen.

Los pacientes que descarguen
‘Care+’ en sus dispositivos podran
acceder a cuatro blogues de
contenidos enfocados en hacer su
vida mas saludable: informacién
sobre las diversas IMID; evaluacion
de la salud, con opcién a medir

EIL%E

...........................................

su evolucién a través de sencillas
escalas validadas que le ayudarén a
llevar a cabo un mejor seguimiento
de la enfermedad; herramientas
con las que infroducir informacién
practica, por ejemplo: inicio de

las dosis, el historico de lugar de
inyeccion, asi como generar alertas
de sus proximas dosis y citas con
su médico; y, también, consejos y
trucos, con contenidos dindmicos
que se actualizaran periédicamente
sobre habitos de vida saludables,
dietas, deporte, sexualidad,
estudios, vigjes, entre otros, en el
contexto de su patologia.

DESCARGAR
APLICACION

DESCARGAR

FOLLETO

Juan Manuel Arias
fue el ganador

del concurso de
San Valentin

Nuevo sorteo por San Valenfin
iPARTICIPA!

CON LA COLABORACION DE
ISDIN

[=].

Para celebrar el dia de San
Valenfin, Accion Psoriasis organizo
un concurso en Instagram para
empoderar a los pacientes de
psoriasis y artritis psorid@sica y tomar
un papel activo en el manejo de
sus habitos saludables, un paso
fundamental para sentirse bien y
manejar mejor el diagnédstico de su
enfermedad. El premio consistié en
un lote de productos Psorisdin de
ISDIN para pieles con psoriasis

y el libro “El método del plato” de la
nutricionista Adriana Oroz.

Juan Manuel Arias, de A Coruia,
fue el ganador de este concurso.
iFelicidades al ganador!

...........................................

Os animamos a seguir los perfiles
sociales de Accion Psoriasis para
estar al dia de todas las actividades
que realiza la asociacion y de

las promociones que abrimos
periddicamente.

..........................................


http://
http://
https://qr.pearseurope.com/care-plus-es
https://qr.pearseurope.com/care-plus-es
https://qr.pearseurope.com/care-plus-es
https://www.accionpsoriasis.org/images/2023/febrer/D%C3%ADptico_informaci%C3%B3n_AppBiogen.pdf
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Ampliamos la web
de Accion Psoriasis
con contenidos en

catalan

Lorena Pardo
publica Superskin,
un cuento infantil
sobre la psoriasis

...........................................

Desde principios de afo, Accion
Psoriasis ha lanzado una nueva web
con contenidos en cataldn gracias a
una subvencion del Departamento
de Salud de la Generalitat de
Catalunya. La web, que se puede
consultar en www.acciopsoriasi.

org, se estructura en 4 apartados

VER WEB EN
CATALAN

..........................................

con contenidos sobre psoriasis y
artritis psoridsica, sinfomas, fipos

y consejos, tratamientos, videos
didacticos de la Dra. Marta Ferran,
dermatéloga del Hospital del Mar de
Barcelona, el Manual del Paciente

y una breve descripcion de la
asociacion.

...........................................

Con este libro, Lorena Pardo

quiere sensibilizar y normalizar las
enfermedades de la piel, sobre
todo la psoriasis, dirigiéndose
especialmente a los mas pequenos
de la casa. Todos los beneficios
obtenidos por la venta de este libro
se destinaran a Accion Psoriasis.

La protagonista de Superskin es
una nina con miedo a mostrar

la piel por su enfermedad y que
ello provoque el rechazo de la
gente. Una experiencia que Lorena
también ha vivido en su propia piel,
ya que padece psoriasis desde la
adolescencia. Fue a los 17 anos
cuando debuté la enfermedad
después de una infeccion en las
vias respiratorias altas y el estrés
causado por el fallecimiento de su
abuelo y el paso a la universidad.

Lorena destaca que Superskin es
“un libro dirigido a los nifos pero
que se ha de leer con los padres” y

ADQUIRIR
UN EJEMPLAR

..........................................

..........................................

cree que puede ser una herramienta
importante para dar a conocer

la afectacion tanto fisica como
emocional que causa la psoriasis.
Para ella, escribir este cuento “ha
sido un desahogo personal” que se
le ocurrié cuando fue al colegio de
su hija, que entonces tenia 4 anos,

y ella les dijo a sus companeras

que las marcas en la piel de su
madre eran debidas a una caida de
moto. La misma excusa que Lorena
contaba a su hija antes de explicarle
su enfermedad.

Para ilustrar el cuento, Lorena ha
contado con la colaboracion de la
ilustradora Lola Gonzalez. El libro
se presento el pasado 11 de marzo
en el Museo del Calzado de Elda 'y
ha contado con la colaboracion del
Ayuntamiento de Elda a través de
la Concejalia de Cultura. Todos los
beneficios de la venta se destinardan
a Accion Psoriasis.

...........................................


https://acciopsoriasi.org/
https://acciopsoriasi.org/
https://acciopsoriasi.org/
https://www.agapea.com/Lorena-Pardo-Gomez/Superskin-9788487962127-i.htm 
https://www.agapea.com/Lorena-Pardo-Gomez/Superskin-9788487962127-i.htm 
https://www.agapea.com/Lorena-Pardo-Gomez/Superskin-9788487962127-i.htm 

Accion Psoriasis,
en el Congreso de
la SER en Sevilla

. 1 v w
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La AEDV realiza
su 50° Congreso
en Galicia

Mi pirdmide,
mi salud
L mi salud ey et

CONTIGO COMPLETAREMOS

» CON LA ULTIMA CARA:

CON LA COLABORACION DE
ALMIRALL

...........................................

El XLIX Congreso Nacional de la
Sociedad Espanola de Reumatologia
(SER) se realizd del 9 al 12 de

mayo en Sevilla y estuvo dirigido
Unicamente a profesionales. En este
evento participaron mas de 1.500
especialistas para actualizar los
conocimientos y los Ultimos avances
sobre las enfermedades reumaticas.

Del 10 al 13 de mayo de 2023, en la
ciudad de Santiago de Compostela
(Galicial), se realizé el 50° Congreso
Nacional de Dermatologia de la
Academia Espaiola de Dermatologia
y Venereologia (AEDV).

En este evento, dirigido
exclusivamente a profesionales
sanitarios, se impartieron sesiones
cientificas entre simposios,
seminarios y talleres, y participaron
mas de 314 ponentes de hospitales
de toda Espana y de centros
internacionales.

-------------------------------------------

Accion Psoriasis ha participado en
una encuesta a pacientes sobre
alimentacion y habitos saludables,
con Almirall, para mejorar la calidad
de vida mediante una pirdmide de
alimentacion. El proyecto tiene el
propdsito de contribuir a la mejora
de los sintomas y a establecer un
adecuado estilo de vida.

VER WEB

-------------------------------------------

..........................................

El periodista y vocal de la Junta
Directiva de Accion Psoriasis, Antonio
Manfredi, estuvo presente en
representacion de los pacientes que
viven con la enfermedad psoridtica.

El objetivo de este importante evento
fue convertir la organizacion en un
foro de innovacion y de conocimiento
compartido, para lograr «pensar
como el paciente».

Santiago Alfonso, director de Accion
Psoriasis, y Jaume Aixald, paciente
y tesorero de la entidad, estuvieron
presentes en este importante
evento representando la voz de los
pacientes de psoriasis de Espana.

Este congreso constituye una

gran oportunidad para que los
profesionales compartan sus
experiencias y se logre una atencion
mas eficaz y personalizada a los
pacientes.

------------------------------------------

Los objetivos son descubrir los
habitos de actividad fisica y qué
limitaciones dificultan practicarla
de forma adecuada, construir un
plan de accion adaptado a las
necesidades de los pacientes con
psoriasis para mejorar el bienestar
fisico y mental y construir un futuro
mas saludable para los pacientes
con psoriasis.

------------------------------------------


https://www.mipiramidemisalud.es/
https://www.mipiramidemisalud.es/
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El Maranon orga-
Niza una reunidn
de asociaciones
de pacientes

Jornada para
pacientes en Galicia
sobre estética y
cuidados de la piel

Lo

Nuevo proyecto
Inpsight
r

g—

CON LA COLABORACION DE
ALMIRALL

El Grupo de Adheridos del Comité
Asesor de Pacientes del Servicio
de Farmacia del Hospital General
Universitario Gregorio Marandn
(Madrid) organizé el pasado 17 de
mayo una reunion de bienvenida
para todas las asociaciones de
pacientes interesadas.

Este comité tiene como obijetivo
facilitar la participacion de los
pacientes en la toma de decisiones
del servicio de farmacia y desarrollar
nuevos proyectos que mejoren la

-------------------------------------------

La AEDV, en el marco de su
congreso en Galicia, organizé el 12
de mayo de 2023 en Santiago de
Compostela, una sesion especifica
sobre estética y cuidados de la piel
dirigida a pacientes. En la sesion
intervinieron tanto dermatélogos
como representantes de diversas
asociaciones de pacientes, entre
ellas, Accion Psoriasis.

Accion Psoriasis y Almirall han
puesto en marcha el proyecto
Inpsight, una serie de encuestas y
arficulos sobre la repercusion de la
psoriasis sobre la salud emocional,
el bienestar y la calidad de vida de
los pacientes.

El proyecto integra la perspectiva

del paciente con psoriasis y del
profesional sanitario, con el fin de
definir el concepto de bienestar en el
paciente con psoriasis y establecer
los componentes que lo integran,

...........................................

MEMORIA ANUAL 2023

.....................................................................................

calidad de la atencion a enfermos y
familiares.

Accion Psoriasis fue una de las
asociaciones que estuvieron
presentes.

------------------------------------------

Entre los temas tratados estuvieron
el cuidado de la piel en bebés,

mitos y realidades sobre el cabello,
conceptos basicos en enfermedades
de las uAas y la importancia de
cuidado de la piel facial en el
mantenimiento de la salud.

establecer el peso de cada uno de
los componentes dentro de este
concepto y estimular el estado de
opinién y fomentar la concienciacion
y sensibilizacion sobre la importancia
del bienestar en el paciente con
psoriasis.

..........................................
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Asistimos a la
Cumbre Global de
Asociaciones de
Pacientes 2023

CON LA COLABORACION DE
BOEHRINGER INGELHEIM

Accidon Psoriasis,
con estudiantes de
Enfermeria en

la Universitat
Internacional de
Catalunya

...........................................

Antonio Manfredi, vocal de la

Junta directiva de Accidn Psoriasis,
participd en este evento que tuvo
como obijetivo explorar el papel
crucial que deben tener los pacientes
en sus relaciones con los diferentes
actores del Gmbito de la salud.

Durante los tres dias que duré la
cumbre, que se realizé del 22 al

24 de mayo de 2023 en Viena
(Austria), representantes de diversas
organizaciones de pacientes de
toda Europa debatieron y analizaron
como aumentar el didlogo y la
colaboracion entre grupos de
defensa de pacientes, proveedores
de atencién médica, representantes
de la industria farmacéutica y

Tras el diagnostico de

una enfermedad crénica
inmunomediada se produce un
proceso de duelo y aceptacion que
los profesionales sanitarios deben
conocer. Asi, Ginés, expuso su
experiencia ante los estudiantes del
grado de Enfermeria de la Universitat
Internacional de Catalunya (UIC) en
una charla el pasado 26 de mayo de
2023.

Montse Ginés, vicepresidenta

de Accion Psoriasis y paciente

de psoriasis y artritis psoridsica,
también respondié a las preguntas
de los asistentes y remarcod

la importante labor que las
asociaciones de pacientes realizan
tanto en el apoyo a las personas

MEMORIA ANUAL 2023

..........................................

legisladores. El objetivo final fue
insistir en la importancia de que
sean las asociaciones de pacientes
las titulares de su representacion
en los diferentes foros y érganos de
representacion y decision.

Los asistentes participaron en
debates y grupos de trabajo,
compartiendo experiencias y
mejores practicas con respecto a la
participacion, el empoderamiento y
la participacion de los pacientes en
los procesos de toma de decisiones.

que sufren las patologias que
representan, como ante la labor

de concienciacion, informacion

y formacion con los diferentes
estamentos que confluyen en el trato
de los afectados.

20


https://www.accionpsoriasis.org/images/2021/abril/Encuesta_IPSO_Acci%C3%B3n_Psoriasis.pdf
https://accionpsoriasis.org/respuestaspsoriasis/
https://accionpsoriasis.org/respuestaspsoriasis/

21

o NUESTRA ACTIVIDAD 2023

Norma de calidad
para el manejo del
paciente con artritis
psoridsica: proyecto
QUANTUM

QUANTUMa

QUALITY INITIATIVE To mprovE oUTCGMES

PsA

NORMA PARA LA CERTIFICACION DE
LA ATENCION A LOS PACIENTES CON

ARTRITIS PSORIASICA

ESTANDARES DE CALIDAD PARA EL ABORDAJE DE LA APs

INORMA QUANTUM ACTUALIZADA
Normia QUANTUMa

CON LA COLABORACION DE
ABBVIE

Semergen celebra
su IX Congreso
Nacional de
Pacientes Cronicos
en Valencia

La artritis psoridsica es una
enfermedad multiorgdnica, crénica
y progresiva, potencialmente grave
y compleja, que hace que estos
pacientes deban ser evaluados y
tratados correctamente desde la
primera visita de forma indefinida.

Muchos de estos pacientes,
ademds, son seguidos por
dermatélogos y reumatélogos de
forma independiente, a lo que hay
que anadir sus visitas a Atencion
Primaria (AP), que hace que el
proceso asistencial pueda no ser
el 6ptimo desde un punto de vista
clinico, del paciente, e incluso del
sistema.

El Congreso Nacional de Pacientes
Cronicos, organizado por la
Sociedad Espanola de Médicos de
Atencion Primaria (Semergen), tuvo
lugar en Requena los dias 1y 2 de
junio de 2023. Este evento anual
reunié a profesionales de la salud,
investigadores y pacientes cronicos
de toda Espana, con el objetivo de
promover la mejora en la atencion
y el bienestar de las personas que
viven con enfermedades cronicas.

MEMORIA ANUAL 2023

Para mejorar en el manejo de los
pacientes con artritis psoridsica,
desde la Sociedad Espanola de
Calidad Asistencial (SECA) se esta
impulsando el proyecto QUANTUM,
en el que, en una primera fase, se
ha generado una norma de calidad
para la atencion de estos pacientes;
y, en una segunda fase, esta se
aplicara en una serie de centros
para su posterior acreditacion.

Accion Psoriasis esta participando
en este proyecto como la voz
activa de los pacientes de artritis
psoridsica.

Santiago Alfonso, director de
Accion Psoriasis, participd como
uno de los ponentes en este
congreso, frasladando a los
profesionales sanitarios presentes
las reclamaciones de los pacientes
con enfermedad psoridsica.



La IX edicion del
Foro Premios
Afectivo Efectivo
pone en valor la
innovacion en salud

CON LA COLABORACION DE
JANSSEN

Presentes en el
IX Foro de Entidades
de Madrid

CON LA COLABORACION DE
NOVARTIS

...........................................

El Foro Premios Afectivo Efectivo,
organizado por Janssen con la
colaboracion de Catedras en Red,
ha premiado 23 proyectos de salud
y personalidades que destacan por
la excelencia, el compromiso con
el paciente, la humanizacion y la
innovacion.

Bajo el lema ‘Innovar tiene valor,
para cuidar y curar mejor’, el
Foro Premios Afectivo Efectivo
ha reconocido un afo mas
aquellos proyectos de salud que
destacan por la excelenciaq, el

VER

...........................................

Del 21 al 22 de julio de 2023 se
celebré en Madrid en IX Foro de
Entidades de Novartis en el que
representantes de asociaciones,
fundaciones y otras organizaciones
de pacientes se reunieron para
debatir sobre estrategias de
comunicacion y relacion con los
medios, asi como en la mejora de
las relaciones e interlocucién con las
administraciones publicas.

Este encuentro tiene como obijetivo
fomentar que los asistentes
compartan experiencias y adquieran
conocimientos y herramientas que

-------------------------------------------

..........................................

compromiso con el paciente y

la innovacion, y que refuerzan
valores imprescindibles para una
medicina mas humana y eficaz,

con una atencidn sanitaria centrada
fundamentalmente en las personas.

Previo a la entrega de galardones se
realizd una mesa de debate sobre
el valor de la innovacion biomédica
que contd con la intervencion de
Santiago Alfonso, director de Accion
Psoriasis.

EILE

..........................................

les permitan mejorar el desarrollo
de su actividad, asi como reforzar
el papel de las asociaciones de
pacientes.

Accion Psoriasis estuvo presente en
este evento de la mano de Bianca
Casado y Nati Pareja.

------------------------------------------


https://media.iese.edu/research/pdfs/ST-0634 
https://media.iese.edu/research/pdfs/ST-0634 
https://foropremiosafectivoefectivo.com/
https://foropremiosafectivoefectivo.com/
https://foropremiosafectivoefectivo.com/
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Jornada cientifica
con motivo del
Dia Mundial de
la Seguridad del
Paciente

Webinar
ObserverMhe:
No todas las
psoriasis son
iguales

ObserveMHe

OBSERVATORIO DE
MEDICAMENTOS HUERFANOS

El pasado 15 de septiembre de
2023, en el marco de la Estrategia
de Seguridad de Paciente, el
Sistema Nacional de Salud celebro
el Dia Mundial de la Seguridad del
Paciente, mediante una jornada
cientifica que tuvo lugar en el salén
de actos Ernest Lluch del Ministerio
de Sanidad en Madrid.

Esta jornada, en la que Accion
Psoriasis estuvo representada a
fravés de Antonio Manfredi, vocal
de la Junta directiva, fue organizada
en colaboracién con la Sociedad
Espanola de Calidad Asistencial
(SECA).

.........................................

El pasado 19 de septiembre,
Montserrat Ginés, vicepresidenta
de Accion Psoriasis, participo en
el Webinar ObserverMhe “No
todas las psoriasis son iguales”
junto a los doctores José Manuel
Carrascosa, Pablo de la Cueva y
José Luis Poveda, donde explico la
experiencia de los pacientes con
psoriasis, especialmente de los
que padecen psoriasis pustulosa
generalizada.

VER WEBINAR

..........................................

El lema de este ano fue “jDemos
voz a los pacientes!” y a través

de conferencias y talleres se dio
visibilidad al papel de los pacientes
por su seguridad dandoles voz para
que pudieran expresar sus vivencias
personales con el fin de inspirar y
motivar la mejora de la seguridad
del paciente en el Sistema Nacional
de Salud. Antonio Manfredi moderd
la segunda mesa de debate y
también explico su vivencia como
paciente de psoriasis y de artritis
psoridsica.

--------------------------------------------

La plataforma ObserverMhe

esta liderada por un grupo de
farmacéuticos hospitalarios
focalizado en enfermedades
minoritarias y su objetivo es
aumentar el conocimiento e
informacion de los medicamentos
huérfanos a perfiles de evaluacion
de medicamentos, decisores
sanitarios, sociedades cientificas y
farmacéuticos de hospital.

...........................................


https://www.accionpsoriasis.org/recursos/publicaciones/otras-publicaciones.html
https://www.accionpsoriasis.org/recursos/publicaciones/otras-publicaciones.html
https://issuu.com/accionpsoriasis/docs/libro_ae
https://www.avancesenppg.com/no-todas-las-psoriasis-son-iguales&passaact=1
https://www.avancesenppg.com/no-todas-las-psoriasis-son-iguales&passaact=1
https://www.avancesenppg.com/no-todas-las-psoriasis-son-iguales&passaact=1

Accidn Psoriasis
participa en el
Hackaton Salud de
Madrid

“Pieles que
marcan®, una
campana para
visibilizar el impacto
fisico y emocional
de la PPG

CON LA COLABORACION DE
BOEHRINGER INGELHEIM

...........................................

El Hackathon Salud, que se

realiz6 en Madrid el pasado 19

de septiembre, es un maraton

de cocreacién en el que equipos
multidisciplinares trabajan durante
unas semanas en el desarrollo de
ideas y soluciones digitales para
mejorar la asistencia sanitaria y
mejorar la comunicacion en salud, y
que no hayan sido comercializados
ni presentados anteriormente. Estos
proyectos deberdan ser Utiles para
los profesionales sanitarios y/o

...........................................

“Pieles que marcan” busca visibilizar
la realidad de las personas

que sufren esta enfermedad,

sus sintomas y como conviven
diariamente los pacientes con

ella, ademas de reflejar de qué
manera les afectan las marcas tanto
fisicas como psicolégicas que esta
enfermedad deja en ellos.

Con el objetivo de visibilizar esta
enfermedad minoritaria y su impacto
en los pacientes, Accién Psoriasis
con la colaboracion de Boehringer
Ingelheim, presentaron en junio en
el Circulo de Bellas Artes de Madrid,
la campana “Pieles que marcan”
de la mano de Montse Ginés,
vicepresidenta de Accion Psoriasis;
Elena Gobartt, gerente de Medical
Affairs Specialty Care de Boehringer
Ingelheim Espaia; Verdnica Follana,
paciente de Psoriasis Pustulosa
Generalizada (PPG); y Maria Hesse,
ilustradora.

NOTICIA

...........................................

..........................................

pacientes y poder integrarse en el
sistema de salud.

Santiago Alfonso, director de Accién
Psoriasis, participdé en una de las
mesas de debate, concretamente la
dedicada a la Inteligencia Arificial
en Medicina Personalizada, en

la que se presentaron proyectos
dirigidos a la mejora de la

atencion médica a pacientes con
enfermedades cronicas.

..........................................

Para arrojar luz sobre la psoriasis
pustulosa generalizada, Maria
Hesse realiza tres ilustraciones
basadas en sus conversaciones con
Veronica Follana, que compartié sus
vivencias para poder acercar esta
enfermedad a la sociedad y poner
de relevancia la importancia de
reconocer los sintomas y acudir al
médico.

Ademas de contar con un video

en el que se puede ver todo el
proceso creativo de Maria Hesse y
coémo logra trasladar las vivencias
de Verodnica Follana y las marcas
que la PPG le ha dejado, esta
campana pretende también ofrecer
herramientas a los pacientes y los
familiares para poder gestionar el
dia a dia de una enfermedad que
actda sin anunciarse. Los broftes,
que pueden ser recurrentes o
intermitentes, pueden llegar a durar
fres meses.

..........................................


https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/980-pieles-que-marcan-una-campana-para-visibilizar-el-impacto-fisico-y-emocional-de-la-ppg.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/980-pieles-que-marcan-una-campana-para-visibilizar-el-impacto-fisico-y-emocional-de-la-ppg.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/980-pieles-que-marcan-una-campana-para-visibilizar-el-impacto-fisico-y-emocional-de-la-ppg.html

Diario Farma
organiza un
coloquio sobre
necesidades
no cubiertas en
psoriasis

CON LA COLABORACION DE
BRISTOL-MYERS SQUIBB

Manifiesto para la
calidad de vida de
las personas con
Psoriasis

PSOluciones:

un decilogo de garantias en psoriasis,
para la calidad de vida de las personas,
la eficiencia y la equidad del SNS

p s 0 e

CON LA COLABORACION DE
ucse

El pasado 21 de septiembre Diario
Farma, en colaboracién con BMS,
organizé un coloquio online para
hablar sobre las necesidades no
cubiertas en psoriasis, que contdé con
la participacion de Montserrat Ginés,
vicepresidenta de Accion Psoriasis.

En su intervencion Ginés recordd que
la enfermedad psoridsica afecta de

VER

Accion Psoriasis y la Academia
Espanola de Dermatologia y
Venereologia (AEDV) impulsan el
“Manifiesto para la calidad de vida
de las personas con Psoriasis y
equidad en el SNS”, denominado
PSOluciones, documento que ha sido
realizado por la Fundacion Weber,
que cuenta con la colaboracion de
UCB Pharma y el apoyo institucional
de diferentes sociedades cientificas.

El manifiesto en cuestion incluye un
decdlogo de soluciones, propuestas
por un comité multidisciplinar de
mas de una decena de expertos,
para mejorar la calidad de vida

de las personas con psoriasis y la
eficiencia y la equidad del Sistema
Nacional de Salud (SNS).

El documento pretende ayudar a
elevar la visibilidad de la psoriasis
en la agenda politica y, en concreto,
obtener proposiciones firmadas por
todos los grupos parlamentarios

VER

...........................................

manera diferente a cada paciente,
de ahi la importancia de un
tratamiento personalizado y recordd
que el estudio PSOValue ya ha
detectado mas de 65 necesidades
no cubiertas en la atencién a los
pacientes con psoriasis moderada-
grave.

para disponer de una declaracién
institucional.

Entre los decdlogos que se recogen
en el Manifiesto destacan promover
una campana de concienciacion
del SNS sobre la psoriasis,

generar iniciativas en los ambitos
parlamentarios del pais para dar

a conocer las necesidades y los
retos a superar, realizar acciones
de sensibilizacion a nivel nacional,
promover procesos integrados

de atencion primaria-hospitalaria

y equipos multidisciplinares

de excelencia (dermatélogos,
reumatoélogos, endocrinos,
farmacéuticos, enfermeras,
psicologos,nutricionistas) con el fin
de conseguir una atencién integral
y la participacion de las sociedades
cientificas y de los representantes de
pacientes en la toma de decisiones
a nivel meso y macro gestion, entre
otras.

..........................................


https://www.actasanitaria.com/industria-farmaceutica/los-pacientes-reivindican-un-rol-mas-activo-en-investigacion-biomedica-y-acceso-a-innovacion_1584280_102.html
https://www.actasanitaria.com/industria-farmaceutica/los-pacientes-reivindican-un-rol-mas-activo-en-investigacion-biomedica-y-acceso-a-innovacion_1584280_102.html
https://www.youtube.com/embed/w4XkKQ6PfTU
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/998-manifiesto-para-la-calidad-de-vida-de-las-personas-con-psoriasis-y-equidad-en-el-sns.html
https://www.youtube.com/embed/w4XkKQ6PfTU
https://www.youtube.com/embed/w4XkKQ6PfTU
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/998-manifiesto-para-la-calidad-de-vida-de-las-personas-con-psoriasis-y-equidad-en-el-sns.html
https://www.accionpsoriasis.org/actualidad/998-manifiesto-para-la-calidad-de-vida-de-las-personas-con-psoriasis-y-equidad-en-el-sns.html
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Celebrada la
asamblea de socios
de Accion Psoriasis

Encuesta sobre
necesidades de
los pacientes con
psoriasis

CON LA COLABORACION DE
BRISTOL-MYERS SQUIBB

Jornada de
dermofarmacia en
Valencia

=< S

.....................................................................................

El pasado 6 de julio tuvo lugar la
Asamblea General Ordinaria de
socios de Accion Psoriasis, que se
llevé a cabo de forma telematica
para facilitar que todos los socios
intferesados pudieran asistir,
independientemente de su lugar de
residencia.

Durante la asamblea se procedio

a la aprobacion del acta de la
reunién anterior, la aprobacion de
las cuentas del ejercicio del 2022,

se leyo el informe de la presidencia
y se informé de los proyectos y
actividades realizados durante ese
ano y se aprobd el presupuesto para
el 2023.

Desde Accién Psoriasis impulsamos
una encuesta para conocer cudles
son las necesidades y preferencias
de los pacientes con psoriasis. La
encuesta se ha enviado a todos
nuestros socios y colaboradores.

Las respuestas de los encuestados
nos permiten seguir avanzando
en propuestas de mejora en la

.....................................................................................

Con el objetivo de adquirir los
conocimientos necesarios para
poder ofrecer una atencién de
calidad a los pacientes, y ayudarles
a mejorar su calidad de vida,

el Muy llustre Colegio Oficial

de Farmacéuticos de Valencia
(MICOF), ha organizado la V edicion
de la Jornada Networking de
Dermofarmacia.

.....................................................................................
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Otro de los temas que se

trataron ampliamente fue la
celebracion durante este ano de la
conmemoracion del 30 aniversario
de la asociacion y los actos y
actividades que se han previsto al
respecto.

Al final de la reunion se abrid
un turno de preguntas para los
asistentes.

asistencia sanitaria, la investigacion
y en nuevas terapias, teniendo en
cuenta la opinion de los pacientes,
sus demandas y sus preferencias.

El Onico requisito para participar es
estar diagnosticado de psoriasis.

En este encuentro que se han
repasado las diferentes afecciones
cut@neas mas comunes entre

la poblacion, y Accion Psoriasis

ha estado presente mediante la
colaboracion de Elena Cortés,
delegada de la asociacion en la
Comunidad de Valencia.
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https://www.actasanitaria.com/industria-farmaceutica/los-pacientes-reivindican-un-rol-mas-activo-en-investigacion-biomedica-y-acceso-a-innovacion_1584280_102.html
https://www.youtube.com/watch?v=CJqJuF2iRVk
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PSQOY - Mejorando
la vida y las
emociones de

las personas con
psoriasis

MEJORANDO LA VIDA

¥ LAS EMOCIONES DE LAS
PERSONAS CON PSORIASIS

CON LA COLABORACION
DE JANSSEN

El proyecto PSOY alcanzd 5.000
usuarios en el aflo 2023.

PSOValue

=50 |ALUE

EL VALOR DE UNA RESPUESTA ADECUADA
ALAPSORIASIS

eS¢ puede Lograr
wi Aclaramients
completo de La piel
de forma vipida y
mantenida?
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necesidades e
psoriasis?
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CON LA COLABORACION DE
ucse

...........................................

PSQY es un proyecto de educacion
psicoemocional dirigido a los
pacientes de psoriasis y a sus
familiares. Bajo la coordinacion

de Sandra Ros, psicologa del
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
(Barcelonal), varios especialistas

imparten distintos talleres mostrando

herramientas y recursos de
autocuidado para lograr un mejor
control y gestion emocional de la
enfermedad.

Durante 2023 se amplié el apartado
de herramientas de la web del

MEMORIA ANUAL 2023

..........................................

proyecto con videos con nuevos
videos, infografias y material
descargable centradas en la mejora
de la gestion del estrés, del impacto
emocional de la psoriasis, la
relajacion progresiva de Jacobson o
el mindfulness.

Para apoyar en la difusion del
proyecto se grabaron diversos
espots disponibles en Youtube y que
recreaban escenas del dia a dias de
los pacientes de psoriasis y artritis
psoridsica.

VER SPOTS
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El proyecto PSOVALUE desea
convertirse en un punto de partida
para un abordaje mas integral

y social de las necesidades del
paciente con psoriasis, yendo mas
alla de lo clinico y considerando
todos los elementos de la calidad de
vida del paciente afectado.

) i

En el documento final del proyecto
se refleja un profundo andlisis de
las necesidades no cubiertas en
psoriasis y se aborda el valor clinico,
econdmico y social que supone
lograr una respuesta sostenida en
el tratamiento de esta patologia
dermatoldgica.

VER PROYECTO

...........................................

..........................................
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Comparte tus buenos momentos del verano
www.accionpsoriasis.org/destapate
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CON LA COLABORACION
DE LEO PHARMA

Il Congreso
Fundacion
Rheumatos

...........................................

Destapate es la campaia de
verano de Accion Psoriasis, que en
2023 llegd a su undécima edicion.
El objetivo de esta campana es
desestigmatizar la enfermedad
psoridsica y convertir al paciente en
protagonista de sus momentos del
verano, animandolos a mostrar su
piel sin complejos y compartir sus
experiencias en Instagram con el
objetivo de concienciar e informar
sobre dicha patologia.

La campana se desarrolld a través
de un concurso en Instagram donde
los pacientes pudieron compartir
sus fotos realizando actividades al
aire libre y mostrando libremente

..........................................

su piel. Asi, se consigue que las
personas con enfermedad psoridsica
inferactden, se apoyen y animen

a otras personas a normalizar

la enfermedad y a minimizar el
estigma alrededor de la psoriasis y
de la artritis psoridsica.

Las ilustraciones de la campania
fueron realizadas por nuestro socio
Juan José Fernandez Guzman.

DESTAPATE 2023

-------------------------------------------

Accion Psoriasis, estuvo presente el
pasado noviembre en el Il Congreso
Fundacion Rheumatos, celebrado en
la Universidad de Sevilla.

En la jornada, ademas, participaron
Maria Angeles Fernandez Sanchez,
presidenta de Fundacion Rheumatos;
el doctor Ignacio Jiménez Lopez,
director médico del Hospital
Universitario Virgen del Rocio; y la
doctora Celia Fernandez Delgado,
directora general de asistencia
sanitaria y resultados en salud del
Servicio Andaluz de Salud (SAS),
entre ofras personas.

..........................................

------------------------------------------

Durante la jornada, Santiago Alfonso
hablé del concepto de salud desde
la perspectiva del paciente-persona
usuaria, sus expectativas, de las
politicas sanitarias y la ciudadania,
el papel de las entidades de
pacientes en politicas sanitarias y los
retos y necesidades no cubiertas en
sanidad.

...........................................
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https://accionpsoriasis.org/destapate/
https://accionpsoriasis.org/destapate/

LA PSORIASIS
ES PIEL.
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CON LA COLABORACION
DE NOVARTIS

El proyecto Psoriasis sin limites
alcanzo 12.000 usuarios en el
ano 2023.

En la direccion
correcta

n

Jamos en la

direccion correcta?

CON LA COLABORACION
DE UCB

El proyecto En la Direccion
Correcta alcanzé 3.000 usuarios
en el ano 2023.

Psoriasis sin limites es un programa
que pretende concienciar sobre

la psoriasis y la artritis psoridsica
mediante diferentes contenidos
recogidos en la pagina web.

El objetivo de este programa es
ofrecer a los pacientes informacion
y claves para poder tener un
diagndstico precoz, consejos para
el dia a dia y como preparar la visita
al médico. Ademas, se puede hacer
el test PURE4 para conocer el nivel

.....................................................................................

de afectacion de la enfermedad
en la calidad de vida del paciente
y hacer, asi, mas efectiva la visita
al especialista, ya que muchos
pacientes no asocian el dolor
articular a un posible desarrollo de
artritis psoridsica.

Durante el 2023 se ampliaron los
contenidos de la web a través
del asesoramiento de un comité
cientifico.

VER PROGRAMA

En el marco del Dia Mundial de

la Psoriasis, Accion Psoriasis y

UCB presentaron la campana
“Vamos en la direccion correcta”,
respaldada por la Fundacién Piel
Sana de la Academia Espafiola de
Dermatologia y Venereologia (AEDV)
y con la colaboracion de la Sociedad
Espanola de Farmacia Hospitalaria
(SEFH).

El objetivo de la campana, que
volvio a realizarse el ano pasado, es
visibilizar todo el impacto emocional
asociado a esta enfermedad para
crear concienciacion y eliminar el
estigma. Para ello, “Vamos en la
direccion correcta” se presento
como un experimento social en el
que han participado tres personas
anonimas y de diferentes edades,

con el que romper los prejuicios de
la enfermedad.

Con la idea de que las personas
andnimas compartieran coche

con un paciente de psoriasis, se
colocaron diversas camaras ocultas
en el interior del vehiculo. El objetivo
del experimento fue analizar las
distintas reacciones de cada uno de
los pasajeros. Una de las reacciones
que mas sufren las personas que
padecen psoriasis es el falso mito de
que su enfermedad es contagiosa.

En la web oficial de la campania, y
en redes sociales, el proyecto esta
completo con mucho mas contenido
digital.

WEB

.....................................................................................


http://
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Nuevo contenido
sobre psoriasis
pustulosa
generalizada

Psoriasis Pustulosa Generalizada
CONOCELA Y ENTIENDELA

CON LA COLABORACION
DE BOEHRINGER INGELHEIM

Respuesta Psoriasis

RESPUESTA §
PSORIASIS

Voces expertas cerca de ti

CON LA COLABORACION
DE JANSSEN

El proyecto Respuesta Psoriasis
alcanzé 4.900 usuarios en el
ano 2023.

...........................................

La psoriasis pustulosa generalizada
(PPG) es un tipo raro de psoriasis
causada por una inflamacién
anormal y descontrolada en forma
de pustulas que puede llegar a
danar los tejidos y érganos del
cuerpo. A pesar de ser una forma
poco frecuente, es el Unico tipo de
psoriasis que puede llegar a poner
en peligro la vida del paciente.

Tras el trabajo de 2022, cuando
Accion Psoriasis llevd a cabo
un proyecto de divulgacion y
sensibilizacion de la PPG que se

..........................................

concret6 en la publicacion de una
web, recursos para pacientes,
videos de profesionales médicos

y psicologos y testimonios

de pacientes, en 2023 se dio
continuidad al proyecto con nuevos
videos de testimonios.

En la web, ademas, se pueden
encontrar los enlaces al grupo
privado de Facebook de pacientes
de PPG, un formulario para participar
en estudios clinicos y otro para estar
informado de todas las novedades.

WEB

Respuesta Psoriasis es un proyecto
de formacién online impartido

por expertos en psoriasis y artritis
psoridsica que frata los temas mas
relevantes de estas patologias.

Esta iniciativa tiene como obijetivo
cubrir las necesidades de los
pacientes y de sus familiares en
torno a resolver todas sus dudas.
Durante las sesiones, que estan
disponibles en la pagina web de

Accion psoriasis, se fratan aspectos
COMO qUEé es psoriasis y qué no

lo es, el presente y futuro de los
tratamientos, tipos, sinfomas y
problemas asociados a estas
patologias y qué es la artritis
psoriasica. Al final de cada taller,
los expertos resuelven dudas de los
pacientes.

WEB

.........................................

............................................
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o NUESTRA ACTIVIDAD 2023

Congreso Nacional
de Pacientes y
Profesionales

Fundacion

ONC E:-

Il Encuentro Global
del Audio en
Espanol

...........................................

El pasado 18 de noviembre, Santiago
Alfonso, director de Accion Psoriasis,
moder6 la mesa redonda “Hacia un
modelo de pacientes en el s. XXI:
¢Qué papel juegan en los sistemas
de salud y qué necesidades cubren
en sustitucion de la Administracion
sanitaria?”, organizada por la Liga
Reumatolégica Espanola (LIRE), en

el marco del Congreso Nacional

de Pacientes y Profesionales de
Enfermedades Reumadticas y
Musculoesqueléticas.

En la mesa participaron Boi Ruiz,
director de la Catedra de Gestion
Sanitaria y Politicas de Salud y del
Instituto Universitario de Pacientes
de la Universitat Infernacional

de Catalunya (UIC); Cuca Paulo,

...........................................

Los dias 5 y 6 de octubre de

2023 se llevd a cabo en Mdlaga
Prosodia, el Il Encuentro global del
audio en espafnol, un encuentro
de profesionales de la Industria
del audio en espanol en el que se
analizoé el sector del podcast y la
produccion de formatos de audio
digital.

En este espacio se dieron a conocer
las iniciativas sonoras de divulgacion
y periodismo desarrolladas por
medios de comunicacion y entidades
vinculadas con el mundo de la salud,
como companias farmacéuticas,
hospitales, centros de investigacion,
administracion sanitaria o
asociaciones de pacientes,
presentando sus proyectos e
iniciativas.

..........................................
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presidenta de Stop FMF; Elisenda de
la Torre, vicepresidenta de la Liga
Reumatolégica Espanola (LIRE) y
presidenta de REU+.

En el congreso también participaron
investigadores y representantes de
entidades cientificas, medios de
comunicacion y asociaciones de
pacientes. Ademads, se expusieron
dos novedosos trabajos liderados
por LIRE como el estudio sobre dolor
y la salud mental o la presentacion
del mapa de que recoge las
necesidades asistenciales, recursos
e infraestructura de los pacientes
con enfermedades reumdaticas y
musculoesqueléticas.

..........................................

Antonio Manfredi, periodista

y paciente, estuvo en una de

las mesas de debate como
representante de Accidn Psoriasis
explicando las diferentes iniciativas
que se desarrollan desde la
asociacion para dar a conocer la
enfermedad psoridsica a un pablico
mas amplio.

...........................................



“Nina. Un viaje de
la oscuridad a la

CON LA COLABORACION
DE ALMIRALL

“Vamos en la
direccion correcta”,
Premio ASPID Plata

..........................................

Accion Psoriasis, bajo la iniciativa
de Almirall y el apoyo de la IFPA,
presentd el 31 de mayo de 2023 en
los cines Callao de Madrid la obra
audiovisual “Nina. Un viaje de la
oscuridad a la luz”. Se trata de un
cortometraje que narra el impacto
fisico y emocional de la psoriasis.

Nina es una disefiadora de moda
de éxito que guarda su vida privada
con gran secreto, todo para ocultar
que tiene psoriasis. Un dia, durante
una sesion fotografica, conoce

a Marco, un modelo seguro de

si mismo, natural y positivo, que

se acerca a ella y descubre su
secreto. La presion de su entorno,
su psoriasis, el celo con el que
protege su mundo, sus obsesiones
y su inexorable atraccion por Marco
empiezan a desbordarla.

VER

...........................................

Nuestra campaia “Vamos en la
direccion correcta” ha recibido

el Premio ASPID Plata a la mejor
campana de relaciones pablicas

en la XXVIl edicion de los premios
ASPID de comunicacion y publicidad
iberoamericana de salud y farmacia.
La campaia tiene como obijetivo
visibilizar todo el impacto emocional
asociado a la psoriasis para crear
concienciacion y eliminar el estigma.
Se trata de un experimento socidal,
en el que personas andénimas
comparten coche con un paciente
de psoriasis.

..........................................

...........................................

Tras su estreno, “Nina, Un viaje de la
oscuridad a la luz” ya puede verse
completa en espanol, inglés, aleman
e italiano a través del sitio web
www.hinainpsoriasis.com, donde
también podrd consultar recursos de
interés para conocer en profundidad
la enfermedad psoridsica.

Aunque con esta obra se pretende
dar a conocer y sensibilizar sobre
las psoriasis, queremos destacar
que los profesionales sanitarios,
pacientes y personaijes que
aparecen en ella son actores y las
situaciones son ficticias. Durante el
proceso creativo se ha contado con
asesoramiento profesional para
definir los perfiles de los personajes
e ilustrar situaciones hipotéticas

de pacientes con psoriasis, con el
objetivo de reflejar las cargas reales
de la enfermedad.

..........................................

El fin del experimento es analizar

las diferentes reacciones de cada
pasajero. Una de las reacciones

gue mas sufren las personas que
padecen psoriasis es el falso mito de
que su enfermedad es contagiosa.

Esta campaina es un proyecto
mancomunado de Accion Psoriasis
con la AEDV, SEFH y UCB.

...........................................
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Dia del Libro

iSORTEO!
Dia del libro

No todas las
psoriasis son
iguales

CON LA COLABORACION
DE BOEHRINGER INGELHEIM

...........................................

Accidn Psoriasis se quiso unir a

la celebracion del Dia del Libro y
para ello sorted en Instagram dos
lotes con tres libros firmados: “Mi
queridisima Marta” de Angeles
Diaz, “Emérito” de Alvaro Sanchez
Leon y “Piel de destierro” de Antonio
Manfredi, colaboradores de la
asociacion.

...........................................

Durante 2023 se presento el informe
“No todas las psoriasis son iguales”,
el reto de la personalizacion ante
los representantes de la Mesa

y portavoces de la Comision de
Sanidad del Congreso de los
Diputados de la mano de Santiago
Alfonso, director de Accion Psoriasis,
y el Doctor José Manuel Carrascosaq,
en representacion de la Academia
Espanola de Dermatologia y
Venereologia (AEDV).

INFORME

...........................................

..........................................

El 23 de abril es el Dia Internacional
de Libro, promulgado por la
Unesco, en conmemoracion de tres
efemérides literarias: el entierro de
Miguel de Cervantes, la muerte de
William Shakespeare y la muerte de
Garcilaso de la Vega. En Cataluia,
ademas, es el dia de Sant Jordi,
una diada que se celebra con el
intercambio de rosas y libros entre
los seres queridos y que supone un
dia muy especial.

..........................................

Aunque en los Ultimos anos se han
producido importantes avances en
las posibilidades de tratamiento
para los pacientes, urge diferenciar
y hacer visibles los distintos tipos

de psoriasis y realizar un abordaije
y tratamiento adecuado a la
patologia y personalizado segun las
necesidades de cada paciente.

..........................................


https://www.avancesenppg.com/arxius/imatgesbutlleti/No-todas-las-psoriasis-son-iguales-el-reto-de-la-personalizacioon.pdf
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https://www.avancesenppg.com/arxius/imatgesbutlleti/No-todas-las-psoriasis-son-iguales-el-reto-de-la-personalizacioon.pdf
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Nuestro impacto en los medios
de comunicacion

El 2023 ha sido un afo en el que de radio y television; lo que supone
Accion Psoriasis ha consolidado consolidar los registros del afo
su presencia en los medios de precedente.

comunicacion generalistas como
en publicaciones especializadas del
ambito de la salud. Durante estos
doce meses se han logrado mas
de 240 impactos en prensa escritq,
prensa digital, blogs y programas

Estos nimeros nos han permitido
ganar mds proyeccion piblica,
generar notoriedad y reforzar
nuestros mensajes a nivel nacional
y regional.
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TELVA

Hablar de lo invigible:
psoriasis genital.

Pacientes inciden en la sensibilizacion, el
empoderamiento, la Atencién Sanitaria e
Innovacién para abordar la psoriasis

MADRID, 25 Oct. (EUROPA PRESS) -

La asociacion de pacientes Accion Psoriasis ha sefalado que las claves para mejorar la calidad de
vida de los pacientes y sus familiares y optimizar el abordaje de las enfermedades psoriasicas son la
sensibilizacién, el empoderamiento, la atencion sanitaria y la innovacion.

TELVA PARA JANSSEN
ctustizade 3 o8

provecto de TELVA para Janssen.
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Diariode Sevilla

RADIO Y TELEVISION

rtve

DUARSODE SEVILLA  Domminge & e o 8o 2003 55

SALUD YBIENESTAR

» PACIENTES

La incidencia de la psoriasis es mayor
que las estimaciones de hace 10 aios

® Dermatdlogos y afectados colaboranen s besees panden semer graves
mmmmm para la sabad y e

un informe con propuestas orentadas a la

personalizacion de la atencién clinica
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o LA PSblilASls, A CONSULTA

Participacion en el programa Intervienen:

Mananeros de Television Espanola Montse Ginés, vicepresidenta de

y producido por RTVE, donde se Accion Psoriasis.

dedico parte del programa a hablar  Dr. David Céspedes, Especialista en

de la afectacion de la enfermedad Medicina Preventiva.
psoridsica, la artritis psoridsica y qué

incidencia tienen entre la poblacién

espanola.

Enfrevista en el programa En Bones  Intervienen:

Mans de Onda Cero, de Carles Santiago Alfonso, director de Accién
Aguilar, para hablar de la campaia  Psoriasis, y Antonio Castro, paciente
#Destapate2023 activista de la misma asociacion.
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Comunicacion

Revista PSORIASI Publicacion trimestral dirigida a socios y
simpatizantes de la entidad, con informacion

de valor y actualidad sobre la psoriasis y la
artritis psoridsica. Este ano se han editado
los nOmeros 112, 113, 114 y 115, también en
formato digital para llegar a un niOmero
mayor de lectores.

Zll .Y ETOT

4 WALIVWHOSNI VISIAZY

JUNIO 2023

Jue marcan El viaje de Nina

n®115. DICIEMBRE 2023

ndial de la Vamos juntos en la direccion
y la Artritis Psorigsica  correcta

Accidn Psoriasis colabora
en la campana Enfermedades
Raras de la Piel
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Actividad en la web y en la red 2023

X . *10.058 seguidores
Seguidores « 30.6000 impresiones

(Nuestros tuits fueron vistos, de media,
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Web

Instagram

o

X Twitter

X

Durante 2023,
Psoriasis contabi
total de 182.204 usu
en la web, frente a los
181.571 usuarios que tuvo
en el ano 2022, lo que
implica un incremento
interanual del 0,35%.

En cuanto a las paginas
vistas, estas superaron
las 228.600 en 2023y,
ademas, el 77% de visitas
proceden del movil.

Durante 2023, Accion
Psoriasis contabilizo

7.295 seguidores en
Instagram, frente a los
4.013 seguidores de 2022,
lo que se traduce en un
incremento anual del
81,8%. En esta red social,
ademds, se produjeron en
2023 un total de 24.412
visitas al perfil, cuando

en el ano anterior fueron
15.616 visitas, es decir, un
alza interanual del 56,3%.
La publicacién mas viral
tuvo un alcance de 22.800
visualizaciones en 2023,
cuando en el ejercicio
anterior fue de 20.453
visualizaciones.

En X, anteriormente
Twitter, en 2023 se

alcanzo la cifra de 10.058
seundores frente a

ano se reglstroron
3.060.000 impresiones,
mientras que el ejercicio
pasado fueron 1.064.800
impresiones. Los tuits

fueron vistos, de media,
mas de 25.000 veces
cada mes.

Facebook

0 1.633 seguidores,
frente a los 70 seguidores
de 2022. Bien es cierto,
gue la cuenta en esta red
social estd activa desde
septiembre de 2022. En
el Oltimo ano, se subieron
24 videos en comparacion
con los cinco videos de
2022. En cuanto a las
visualizaciones de video
se registraron 52.586 en
el Oltimo ano, frente a

las 2.714 de doce meses
atrds.

[ambién se
mas de 15.100

tuvo un alcanc
personas.

En Youtube, el nUmero
de suscriptores al can
de Accion Psoriasis se
incremento un 26,3%
interanual, desde los
4137 seguidores de 2022
a los 5.224 seguidores

de 2023, es decir, 1.186
usuarios mas. En el Gltimo
ano, se subieron 25
nuevos videos.



Principales indicadores en redes (KPI)
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Mejorando el presente, fecilitando el futuro.

204 visualiteacions - fa 1 mes

En Accién Psoriasis sequimos mirando al futuro. Queremas
seguir trabajando para mejorar |a calidad de vida de los
y artrits psoridsica,

fccign Proriasis @
MEIORANDO L

haiendo casi 30 afas.

AccionPsoriasis.org
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CAPTACION DIARIA mensajes sobre ENGAGEMENT? en la web provenientes
la psoriasis? de REDES SOCIALES*

ACTIVIDAD SOCIAL MEDIA

1 Suma de los usuarios obtenidos en cada red social / 365 dias. 2 Suma de los mensajes emitidos en
redes sociales en 2023. 3 Suma de las impresiones anuales obtenidas en Facebook, Twitter e Instagram
y las visualizaciones de Youtube en 2023/365 dias. 4 De las cuales 10.500 son de Facebook, 1.090 de
Twitter y 900 de Instagram.

2023: mismos mensaijes, diferentes formatos

El formato corto de video ha llegado para quedarse: este ano hemos crecido
considerablemente en Instagram (+80%) y tiktok (+2.000%). Ambas redes sociales comparten
el formato vertical de video para el que nos hemos adaptado consiguiendo viralizar “reels”
como el que hicimos para el dia mundial junto a un grupo de pacientes, y que de manera
orgdnica (sin inversion) consiguié mas de 22.000 visualizaciones y 500 Me gusta.

La estabilidad en X (antes Twitter) y Facebook en cuanto a seguidores nos permite saborear
buenisimas tasas de interaccion e impresiones, con mas de 4.000 tuits compartidos por los
usuarios de X, o mas de 44.000 clics a enlaces en Facebook. En cuanto al contenido,
apreciamos que adaptarnos a los nuevos formatos es clave para que los mensajes
informativos, de concienciacion y apoyo de los pacientes con enfermedad psoridsica lleguen
a toda la comunidad hispanohablante.

@.accion
Fige”” PSORIASIS XO0B0

Asociacion de pacientes
de psoriasis, artritis psoridsica WWW.accion pso riasis.o rg

y familiares
@k




MEMORIA ANUAL 2023
@ QUIEN NOS AYUDA A HACERLO POSIBLE

¢Quiéen nos ayuda a hacerlo posible?

INSTITUCIONES COMPROMETIDAS CON LA PSORIASIS Y LA ARTRITIS PSORIASICA
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*y los 52 Colegios Oficiales de Farmacia en el territorio nacional.
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EMPRESAS COMPROMETIDAS CON LA PSORIASIS Y LA ARTRITIS PSORIASICA

Las empresas, organizaciones, patrocinadores y colaboradores de Accion Psoriasis son entidades
comprometidas con los pacientes y sus familiares. La vinculacion que se establece con la asociacion
es mediante acuerdos de colaboracién, patrocinio y mecenazgo que promueven la divulgacion de la
enfermedad, la investigacion y la formacion a través de diferentes proyectos y campanas. Todo para
seguir mejorando la calidad de vida de los pacientes con psoriasis y artritis psoridsica.

COLABORADORES DE ACCION PSORIASIS

~
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