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En el aio 2024, nuestra asociacion continud
fortaleciendo su compromiso con las personas
gue viven con psoriasis y artritis psoridsica
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La psoriasis no nos define, si nos une

1. SOBRE NOSOTROS

JAUME JUNCOSA
PRESIDENTE

Un afio més, os brindamos la memoria
de Accién Psoriasis que sirve para hacer
un repaso de las campadas, actividades
y acciones que hemos realizado durante
los Gltimos doce meses, con la mirada
puesta en los pacientes de enfermedad
psoriésica y artritis psoridsica.

Con ilusién, celebramos 31 afios de
compromiso, lucha y esperanza. La
asociacion ha recorrido un largo camino
desde su fundacion y, en este tiempo,
hemos logrado avances significativos
en la visibilidad, el apoyo y la mejora

de la calidad de vida de las personas
afectadas por la psoriasis.

Juntos hemos conseguido muchos
objetivos, pero nuestro mayor orgullo
continda siendo la comunidad que
hemos construido: un espacio donde
cada historia, cada lucha y cada

logro individual es celebrado como un
triunfo coman. Es por ello por lo que
debemos seguir velando por una mayor
concienciacion.

De igual manera, estamos plenamente
satisfechos de los resultados alcanzados
con nuestras campafas propias como

el Mes de la Psoriasis y de la Artritis
Psoridsica o del Dia Mundial, donde
hemos logrado resultados encomiables,
llegando a més personas que nunca,
siendo protagonistas en ciudades como
Palmay Zaragoza.

SANTIAGO ALFONSO
DIRECTOR

Hemos continuado con las campafas
de partenariado con otras compadias
biofarmacéuticas, entidades

sociales y sociedades cientificas.
Nuestra presencia en los medios de
comunicacioén también ha sido més
notforia que nunca, asi como en redes
sociales.

Mantenemos el compromiso de seguir
trabajando. jContinuamos adelante, con
fuerza y con la firme conviccion de que
la psoriasis no nos define, pero si nos
une!

Afectuosamente,
Jaume Juncosa y Santiago Alfonso



1. SOBRE NOSOTROS

Qué es Accion Psoriasis
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REPRESENTANTE DE
LOS PACIENTES entre las

autoridades sanitarias
y las instituciones.
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Una entidad PROXIMA
Y CERCANA a las
personas con psoriasis,
artritis psoridsica y a sus
familiares.

Una asociacion con
VISION DE FUTURO
y con ganas de
seguir haciendo las
cosas bien.

00
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Una asociacion declarada
de UTILIDAD PUBLICA cuyo
objetivo es hacer visible la
psoriasis y la artritis psoridsica
en todas sus formas y
consecuencias.

=

Una asociacion que
trabaja de manera
MULTIDISCIPLINAR con
pacientes, familiares,
socios, voluntarios,
FE profesionales sanitarios,
@E administracion pablica,
empresas...
UN REFERENTE
INFORMATIVO sobre
todo lo que se refiere a la
enfermedad y mas allg,

®;
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Una asociacion con
historia y con una valiosa

HERENCIA DE SERVICIO, actuando dentro de todo
CONOCIMIENTO y el territorio nacional.
CAPITAL HUMANO.

Accion Psoriasis estd asociada a Europso (Federation of European Psoriasis Associations)

y a IFPA (International Federation of Psoriasis Associations).




1. SOBRE NOSOTROS

Datos

En el afo 2024, nuestra asociacion continud fortaleciendo su compromiso
con las personas que viven con psoriasis y artritis psoriésica. A través de
alianzas estratégicas, promovimos investigaciones y logramos avances
significativos en el acceso a tratamientos. Gracias al apoyo de nuestros
colaboradores y pacientes, seguimos construyendo un futuro con mejor
calidad de vida para todos.

s

Socs 234000

VISITAS WEB

+41.000

SEGUIDORES EN
REDES SOCIALES
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Informacion econdmica

2,88%

Prestacion de servicios

0,94%

Donaciones

1,92%
Financiacién pUblica

@

INGRESOS
CUOTAS DE ASOCIADOS 76.838,80 €
DONACIONES 4130,00 €
PRESTACION DE SERVICIOS 12.714,88 €
PATROCINIOS, MECENAZGO Y PROYECTOS 338.672,38 €
FINANCIACION PUBLICA 8.478,00 €

TOTAL 440.834,06 €




Junta directiva

El pasado 14 de mayo de 2024
se celebré 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.

Durante la asamblea se procedié a
la aprobacion del acta de la reunién

anterior, la aprobacién de las cuentas

del ejercicio 2023, se leyd el informe
de la presidencia y se informé de los
proyectos y actividades realizados
durante ese afo y se aprobd el
presupuesto para el 2024.

Otro de los temas que se trataron
ampliamente fue la celebracion de la
conmemoracion del Dia Mundial de
la Psoriasis y de la Artritis Psoridsica
y los actos y actividades realizadas al
respecto.

1. SOBRE NOSOTROS

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.

Jaume Juncosa Montse Ginés Angeles Diaz
PRESIDENTE VICEPRESIDENTA 1° VICEPRESIDENTA 2°
Y SECRETARIA

Eusebi Castillo
VOCAL

Equipo

Presidente: Jaume Juncosa
Vicepresidenta 1°: Montserrat Ginés
Vicepresidenta 2°y secretaria:
Angeles Diaz

Tesorero: Jaume Aixala

Vocal: Eusebi Castillo

Vocal: Antonio Manfredi

Vocal: David Trigos

Asesor médico: Dr. Miquel Ribera

Antonio Manfredi

David Trigos
VOCAL

VOCAL

Director: Santiago Alfonso
Comunicacion: Alberto Escobar
Proyectos y RRIl: Bianca Casado
Atencion al paciente: Neus Escachx
Contabilidad: Héctor Planas

Jaume Aixala
TESORERO

Santiago Alfonso
DIRECTOR

Miquel Ribera
ASESOR MEDICO

Social Media: Elisenda Coll
Mérqueting digital: Jaume Quer
Disefio grafico: Magda Soler
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Mes de la Psoriasis y la Artritis Psoridsica

Durante mayo, Accion
Psoriasis reunié a pacientes,
familiares y profesionales
sanitarios para reflexionar

y establecer sinergias en
una serie de didlogos que
repasaron los temas de
interés de las personas
afectadas por estas
enfermedades.

Puedes ver todo el
contenido en la web
de las jornadas:

Accidn Psoriasis organizé en mayo

las XXVIIl Jornadas de Psoriasis y
Artritis Psoridsica, bajo el formato

de entrevistas con profesionales
sanitarios y didlogos entre facultativos
y pacientes. El objetivo de estas
jornadas es empoderar a los pacientes
en el conocimiento de su patologiay
reconocer el importante valor que los
profesionales sanitarios desarrollan en
el cuidado y manejo de la enfermedad
psoriésica. Cuanto mayor sea el
conocimiento de su afeccion por

parte de las personas afectadas de
psoriasis y/o artritis psoridsica, mayor
implicacion y adherencia al tratamiento
se consigue.

Estas jornadas se han convertido en
todo un referente para los pacientes
de enfermedad psoridsica y para
sus familiares, de habla hispana.

A finales de mayo, ademads, se
celebrd un evento presencial en
Palma de Mallorca, centrado en
psoriasis y habitos saludables,
nutricion y la intervencién emocional
del dermatélogo en el paciente con
psoriasis.
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De la mano de diferentes
profesionales sanitarios, a lo largo

de mayo se emitieron diferentes
charlas sobre temas tan diversos
como qué puede hacer el paciente
por su enfermedad, el cuidado de

la psoriasis en cuero cabelludo,
novedades en artritis psoridsica y
dudas sobre la enfermedad. Todo

ello gracias a la implicacion de
destacados profesionales sanitarios
como dermatélogos, reumatdlogos y
psicélogos. Este ciclo se complemento
con una charla en directo en Instagram
con una enfermera dermatéloga.

Todas las actividades se pueden ver
en la web de Accién Psoriasis y en

el canal de Youtube. El contenido
también estd disponible en formato
audio mediante podcasts. Segin
Jaume Juncosa, presidente de Accion
Psoriasis, “el paciente tiene que ser
gestor de su enfermedad porque al
conocerla se convierte en un paciente
empoderado, que sabe cémo debe
cuidarse para mejorar su calidad de
vida. Es importante que viva siguiendo
habitos saludables, algo clave en la
mejora del control de la psoriasis y de
la artritis psoridsica”.

ra
b novanis

o ZEm S P

N DETIORgBIaSS ong



https://accionpsoriasis.org/mes-de-la-psoriasis-2024
https://accionpsoriasis.org/mes-de-la-psoriasis-2024

Dia Mundial de la Psoriasis y de la Artritis Psoridsica

Accion Psoriasis organizd en octubre
y hasta finales de noviembre el

Dia Mundial de la Psoriasis y de la
Artritis Psoriésica 2024. Lo hizo con el
foco puesto en la familia, ya que es
importante reconocer que los desafios
que representan la enfermedad no
s6lo afectan al individuo, sino también
a sus seres mas queridos.

Es por ello por lo que se llevo a cabo
una jornada presencial en Zaragoza,
bajo el lema Enfermedad Psoriasica

y Familia, ademas de ponencias con
profesionales sanitarios y se emitieron
videos con testimonios de pacientes.

Las actividades que rodean el Dia
Mundial de la Psoriasis y de la Artritis
Psoriésica son una clara referencia
para los pacientes de enfermedad
psoridsica y para sus familiares.

Con el respaldo de la Fundacion Piel
Sana de la Academia Espaiola de
Dermatologia y Venereologia (AEDV),
el Colegio Oficial de Farmacéuticos
de Zaragoza (COFZ), el Colegio Oficial

Dia Mundial de ko Psorfasis y de la Aririiis Psaridsica 2024
" PSORIASIS
29 Diz OCT\BRE
ENFERMIZDAD PSORIASIC,
7 FAMILI

#DioMundialPsoriasis2024
#psoriasisyfamilia
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de Médicos de Zaragoza (COMZ)

y el Servicio Aragonés de Salud,
Accion Psoriasis situé a Zaragoza
como el epicentro de la enfermedad
psoridsica.

De la mano de diferentes
profesionales sanitarios, a lo largo
del mes de noviembre se fueron
emitiendo diferentes charlas sobre
temas tan diversos como apoyo
familiar para el paciente, iqué
necesitan las personas que sufren
artritis psoridsica?, nuevo concepto
de la enfermedad y teledermatologia
e inteligencia artificial como aliados
del paciente. Todo ello gracias

a la implicacion de destacados
profesionales sanitarios como
dermatélogos, reumatélogos y
psicélogos. Este ciclo se complementd
con la campaia de difusion en redes
sociales.

Yolanda Gilaberte, presidenta de la
Academia Espaiiola de Dermatologia
y Venereologia (AEDV) y coordinadora

cientifica de la jornada de Zaragoza,
explico que “en la Enfermedad
Psoridsica, el impacto va mas alld de
la piel. Es una patologia que puede
afectar al bienestar fisico y emocional
tanto del paciente como de su entorno
familiar. La psoriasis, especialmente
en sus formas mads graves, puede
generar limitaciones funcionales, dolor
e incluso afectar la salud mental, lo
que hace que el apoyo familiar sea

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

Montse Ginés, vicepresidenta de
Accion Psoriasis, explico que “el papel
de la familia es fundamental en el
soporte a los pacientes con psoriasis
y artritis psoriasica. El momento del
diagnéstico de una enfermedad



cronica como la psoridsica es de
mucho sufrimiento, vulnerabilidad e
incertidumbre tanto para los pacientes
como para los familiares que tienen
que iniciar conjuntamente un proceso
de duelo para llegar a la aceptacion
de la nueva situacion”.

Estas fueron las sesiones y sus contenidos:

5DE
NOVIEMBRE
DE 2024

Las ponencias son de acceso
libre y gratuito y pueden
verse a través de la pagina
web de las jornadas:

APOYO FAMILIAR,
CLAVE PARA EL PACIENTE

Blanca Madrid, psicéloga del
Hospital Universitario de Gran
Canaria Doctor Negrin.

12 DE
NOVIEMBRE
DE 2024

¢ QUE NECESITAN LOS
PACIENTES DE ARTRITIS
PSORIASICA?

Mireia Moreno,
reumatologa en Parc Tauli
Hospital Universitari.

19 DE
NOVIEMBRE
DE 2024

NUEVO CONCEPTO DE
ENFERMEDAD PSORIASICA

Anna Loépez, dermatéloga
en el Hospital de la Santa
Creu i Sant Pau de Barcelona
y coordinadora del Grupo
Espaiiol de Psoriasis y de la
AEDV.

26 DE
NOVIEMBRE
DE 2024

TELEDERMATOLOGIA E 1A,
ALIADOS AL SERVICIO DEL
PACIENTE

Julian Conejo-Mir, jefe del
servicio de dermatologia del
Hospital Universitario Virgen
del Rocio de Sevilla.


https://accionpsoriasis.org/diamundial2024
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Coloquios online:

El paciente en el
centro de la ftoma de
decisiones

Iw
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“Una cita para
Declararte por tu piel”
en Coslada

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

Accidn Psoriasis participd, junto a
profesionales de la salud, en el Coloquio
online organizado por Diariofarma

bajo el titulo “El paciente en el centro

de la toma de decisiones: el caso de la
psoriasis” para hablar sobre la psoriasis
en la consideracion de las preferencias,
conocimiento y cumplimiento de los
tratamientos de los pacientes.

El evento, organizado con la
colaboracion de la farmacéutica Bristol
Myers Squibb, conté con la participacion
de expertos como Sergio Santos,
adjunto del Servicio de Dermatologia
del Hospital Virgen de los Lirios de
Alcoi; Hugo Vazquez, del Servicio de
Dermatologia del Hospital Clinico de
Santiago; Piedad Lopez, secretaria del
Grupo de Trabajo de Enfermedades
Inflamatorias Inmunomediadas de

la Sociedad Espafola de Farmacia
Hospitalaria (SEFH) y Santiago Alfonso,
director de Accidn Psoriasis.

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

El pasado 23 de enero celebramos,
junto con el Hospital Universitario de
Henares (Coslada), y en su salén de
actos, Una cita para declararte por

fu piel, una jornada sobre psoriasis

y artritis psoridsica para pacientes,
familiares y personal sanitario, dentro
del paraguas de la campana Declarate.

Santiago Alfonso, director de Accién
Psoriasis, puso de manifiesto, durante
su intervencion, que los pacientes son
una parte esencial del abordaje de

la psoriasis y la artritis psoridsica, ya
que son quienes conviven diariamente
con las patologias y saben como

les afecta. “Es muy importante que
expresen sus preocupaciones al médico
para alcanzar un consenso sobre su
tratamiento, para que asi se pueda
optar por soluciones terapéuticas mas
efectivas que mejoren su calidad de
vida”, comentd Alfonso.

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

El coloquio contd con una primera parte
de preguntas directas a cada ponente
y otra de discusién entre los mismos
conferenciantes u oradores.

Elegir el fratamiento adecuado para
conseguir una mayor efectividad fue
una de las cuestiones primordiales
analizadas en el debate. A este
respecto, el director de Accion Psoriasis
destaco la necesidad de “acercar

el tratamiento al paciente” desde

el hospital hasta la proximidad del
domicilio y “trabajar en la adherencia”, a
partir del uso de la forma farmacéutica
mas adecuada y comoda para los
pacientes. Recordd que “el tratamiento
efectivo es aquel que el paciente
cumple”.

La necesidad de disponer de mejores
tratamientos orales fue ofra de

las cuestiones abordadas por los
participantes en el encuentro, asi como
la importancia de contar con mas
tiempo para las consultas y mejorar

la comunicacién y educacién de los
pacientes.

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

La jornada celebrada en Coslada

se enmarca en la Campana de
concienciacion “Declarate”. Una
iniciativa puesta en marcha en 2020
por Accidn Psoriasis para animar a

las personas con psoriasis y artritis
psoridsica a hablar con su dermatélogo
sobre la realidad de la enfermedad y su
impacto social y emocional.

Con la colaboracion de:
ABBVIE
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Accion Psoriasis,
presente en el 9°
Congreso de Psoriasis
celebrado en Madrid

Jornadas de
dispensacion de
medicacion hospitalaria
en proximidad
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El Grupo de Trabajo de Psoriasis de la
Academia Espaiola de Dermatologia

y Venereologia (AEDV) organiz6 su
congreso anual, el noveno, del 19 al

20 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
psoridsica ampliaran sus conocimientos
con un programa de cardcter practico,
formativo y de puesta al dia en los
distintos aspectos de la enfermedad.

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

El pasado 24 de enero de 2023, el
Colegio Oficial de Farmacéuticos de la
Provincia de Alicante (COFA) acogi6 en
su sede la | Jornadas de Dispensacion
de Medicacion Hospitalaria en
Proximidad de la Comunidad
Valenciana, con la atencién puesta

en dermatologia, dermatitis atépica y
psoriasis.

Estas jornadas, en la que Accién
Psoriasis estuvo representada a través
de Montse Ginés, vicepresidenta de

la asociacion, estuvieron organizadas
desde el Consejo Valenciano de
Colegios de Farmacéuticos y con la a
participacion del COFA dentro del comité
directivo del curso.

Ademads de Ginés, participaron de las
jornadas Elisa Soler Giner, farmacéutica
especialista en Farmacia Hospitalaria
por el Hospital General Universitario
Doctor Balmis de Alicante; Blanca Llacer
Ochoaq, vocal de Formulacion Magistral
y Dermofarmacia del COFA; y Andrés
Navarro Ruiz, especialista en Farmacia
Hospitalaria.

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

Accidn Psoriasis estuvo presente en este
congreso de doble forma: a través de

la ponencia “Accion Psoriasis” a cargo
de su director, Santiago Alfonso, y con
un stand informativo donde expuso los
proyectos y actividades mads resefiables
que se llevan a cabo en la entidad.

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

Los participantes pudieron hablary
debatir acerca de las oportunidades
de mejora en el modelo de atencion
farmacéutica al paciente con dermatitis
atépica y psoriasis, el papel de la
farmacia comunitaria y farmacia
hospitalaria, la educacién en habitos
de vida saludable de las personas que
sufren psoriasis o la mayor formacion
para ofrecer una mejor calidad en
atencion.



Exposicion fotografica
en Cantabria

Poema de San
Volenﬁrjz La historia de
Alba y Angel

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

El pasado 30 de enero, se celebrd en
el Salén Gémez Durdn del Hospital
Universitario Marqués de Valdecilla de
Santander (Cantabria) la exposicién
fotogrdfica itinerante “Retratos con
Esperanza”, centrada en el cancer de
mama.

Como representantes de Accion
Psoriasis estuvieron presentes en el
Hospital Universitario Marqués de
Valdecilla Carmen Gonzdlez Acebo y
Sandra Robles Gonzdlez.

El proyecto “Retratos con esperanza”
ofrece una mirada diferente sobre

el cancer de mama triple negativo
metastasico (CMTNm), en las que
cuatro artistas plasticos plasman las
emociones y esperanza de Mario,
marido de Angela; Pilar, Sonia y Gema,
todas ellas pacientes diagnosticadas.
La exposiciéon también se pudo ver,
posteriormente, en los hospitales
Sierrallana y Comarcal de Laredo.

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

Alba es profesora. Tiene psoriasis

desde que nacid. “De joven me costo lo
mio aceptar mi piel y mi cuerpo, y me
escondia, como nos ha pasado a tantos.
En el momento de los primeros ligues,
no era fdcil. ST que es cierto que siempre
tuve suerte y fui siempre aceptada, me
senti bien y eso me ayudd a aceptarme
y sentirme mejor conmigo misma.
Siempre he tenido una psoriasis que ha
mejorado mucho en verano.”

Por eso, Alba explica que solia ligar en
verano y, cuando llegaba el brote de
invierno, cuando ya la conocian, era
menos importante tener la piel de la
manera que fuera. También recomienda
gue antes de desnudarse ante otra
persona es importante explicar qué es
la psoriasis, ensefiar alguna lesién para
que la ofra persona sepa lo que fiene y
asi no se den ocasiones de sorpresa o
rechazo, en plena intimidad.

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

Durante la exposicion en Santander,
estuvieron presentes la doctora Maria
Dolores Acon Royo, directora gerente
del Hospital Universitario Marqués de
Valdecilla; Pilar Ferndndez, paciente y
presidenta de la Asociacion Cancer de
Mama Metastasico; y César Pascual
Ferndndez, consejero de Salud del
Gobierno de Cantabria, entre otras
personalidades.

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

Tras veinte afos casada, Alba se
divorci6 y pasado un tiempo, se animé |
a conocer a otras personas. En Tinder
conocié a un “sefor elegante con el
pelo blanco”. A Alba, que es profesora,
le gusto ver que en su descripcion no
habia ninguna falta de puntuacion. Era
verano y las lesiones no se veian. Llegd
el brote de invierno y a Angel le impacté
la piel de Alba, roja y encendida, por

lo que le escribié una poema titulado
“ESCAMAS” que a Alba le lleg6 al
corazodn.
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Jornada sobre
innovacion incremental
de medicamentos

Accion Psoriasis
firma un convenio de
colaboracion con CIM
Project

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

El pasado 21 de febrero de 2024, Accion
Psoriasis, a fravés de su vicepresidenta,
Montserrat Ginés, estuvo presente en

la jornada organizada en Barcelona
por Farmaindustria sobre innovacion
incremental de medicamentos.

La patronal espaiola de la industria
farmacéutica presenté en la capital
catalana una actualizacién de estudio
que analiza la evidencia cientifica

de medicamentos que ofrecen
oportunidades terapéuticas a grupos de
pacientes con necesidades no cubiertas.

La innovacion incremental de los
medicamentos es aquella que incluye
desarrollos adicionales sobre farmacos
ya existentes, como son nuevas formas
de administracion o formulaciones,
combinacion de medicamentos,

Accidn Psoriasis, a través de su
vicepresidenta, Montserrat Ginés, ha
firmado un convenio de colaboracion
con la Associacié Esportiva Projecte
Inclusiu CIM (CIM Project), a través de
su presidenta, la doctora Mayte Serrat
Lopez.

El objeto del convenio de colaboracion
entre Accién Psoriasis y CIM Project
responde a la realizacion de actividades
y acciones para promover hdbitos de
vida saludables. Ambas difundiran a
través de sus medios de comunicacion,
webs y redes sociales los pasos que den
de manera conjunta.

CIM Project es una entidad sin dnimo de
lucro impulsada por personal monitor de
club, personal técnico deportivo de las
actividades de montafa, profesionales
de la actividad fisica y el deporte

y sanitarios. Todos ellos trabajan
conjuntamente para promocionar el
desarrollo y la practica de la actividad
fisica y deportiva, orientada a la
inclusion de personas con diversidad
funcional, cronicidad o en el proceso

de envejecimiento, asi como distintos
colectivos en riesgo de exclusién

social como personas migradas, con
bajos recursos econdémicos, diversidad
cultural, lingUistica y étnica, entre ofras,
por la prevencion, la promocién de la

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

modificaciones en la posologia o en la
cantidad de principio activo y nuevos
usos de la medicacién. Todas, mejoras
especialmente importantes para
personas mayores, enfermos crénicos y
polimedicados y nifios.

La jornada cont6 también con la
participacion de Jordi Aguasca, director
de la Unidad de Transformacion
Tecnolégica del Departamento de
Empresa y Trabajo de la Generalitat
catalana; Vicente Plaza Moral, director
del Servicio de Neumologia y Alergia
del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
(Barcelonal); y Meritxell Cortés, directora
de acceso al mercado de Laboratorios
Gebro Pharma, entre otras personas.

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

salud y la intervencién terapéutica en el
dmbito de la naturaleza y la montafia.

CIM Project no es un centro inclusivo
de montafa dirigido con exclusividad a
personas con discapacidad, cronicidad
o dentro del proceso de envejecimiento,
sino que se dirige a todas las personas
con independencia de su diversidad.

Para conocer mas acerca de CIM
Project, quiénes son, su calendario
de actividades o como colaborar
con ellos, esta disponible la web:
cimproject.org/ca, que
actualmente se encuentra en
construccion.

Asimismo, otra forma de ponerse
en contacto con la entidad es a
través de su WhatsApp.

El teléfono de contacto es el

644 110 213.


http://cimproject.org/ca

Accion Psoriasis,
presente en la |
Jornada Fundacion Piel
Sana de la AEDV

“Nina. Un viaje de la
oscuridad a la luz”
aterriza en Las Palmas
de Gran Canaria

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

Accidn Psoriasis estuvo presente el
s@bado 6 de abril de 2024 en la |
Jornada Fundacién Piel Sana de la
Academia Espafiola de Dermatologia
y Venereologia (AEDV), que la entidad
organizé en Madrid.

En la jornada, que tuvo lugar en Casa de
Vacas Parque de El Retiro, las personas
interesadas dispusieron de charlas con
expertos en dermatologia, ademdas

de actividades para toda la familia y
talleres centrados en el cuidado de la
piel.

El evento se organiz6 desde las 11:00h
hasta las 20:00h y Accién Psoriasis
contd con un stand desde las 12:00h
hasta las 14:00h. En la jornada
participaron dermatélogos nacionales,
periodistas y expertos en salud y se
exploraron variedades de temas como
habitos saludables para el cuidado

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

Aproximadamente el 2,3% de la
poblacién en las Canarias padece
psoriasis (fodavia existe un elevado
desconocimiento sobre los desafios que
afrontan los pacientes que sufren esta
enfermedad).

Para concienciar sobre los retos a

los que se enfrentan estas personas,
Almirall y Accién Psoriasis presentaron
el domingo 7 de abril Nina en el Ocine
de Centro Comercial 7 Palmas, una
obra audiovisual sobre la vida de una
enigmdatica disefiadora de moda que
padece psoriasis y su viaje desde la
desesperacion y la depresion hasta la
confianza en simismay la luz.

La presentacion de Nina en Las Palmas
contd con la asistencia de cerca de

un centenar de personas. Tras la
proyeccion, se llevd a cabo una mesa
redonda sobre el impacto de la psoriasis
en la salud mental.

Con Nina, Almirall y Accion Psoriasis
pretenden poner el foco en el impacto
sobre el bienestar que padecen las
personas con psoriasis y enviarles un
mensaije positivo mostrando que, pese
al duro efecto de la psoriasis sobre la
vida cotidiana de quien la padece, el
espiritu de superacion y los avances

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

de la piel o cuidados en cada etapa
de la vida. Ademas, se abordé la
piel en enfermedades y la bisqueda
de la belleza desde una perspectiva
saludable, segln la AEDV.

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

cientificos son clave para mejorar su
calidad de vida. Santiago Alfonso,
director de Accion Psoriasis, explicéd que
“la creacion de contenidos audiovisuales
nos ayuda a sensibilizar a la poblacion
en general, y también ayuda a que otros
pacientes puedan mejorar su calidad de
vida, actuando y tomando las riendas
de su enfermedad, juntamente con sus
profesionales sanitarios”.

“Nina, Un viaje de la oscuridad a

la luz” puede verse a través del sitio
web www.ninainpsoriasis.com,
donde también se pueden
consultar recursos de interés

para conocer en profundidad la
enfermedad psoridsica.

Con la colaboracion de:
ALMIRALL



https://aedv.fundacionpielsana.es/todosobretupiel/?utm_campaign=i-jornada-fundacion-piel-sana-de-la-aedv&utm_medium=email&utm_source=mail-marketing
https://aedv.fundacionpielsana.es/todosobretupiel/?utm_campaign=i-jornada-fundacion-piel-sana-de-la-aedv&utm_medium=email&utm_source=mail-marketing
https://aedv.fundacionpielsana.es/todosobretupiel/?utm_campaign=i-jornada-fundacion-piel-sana-de-la-aedv&utm_medium=email&utm_source=mail-marketing

Accion Psoriasis viaja a
Alemania para asistir
al evento Pioneers Live

2024

Accion Psoriasis
presenta de nuevo
Superskin, un cuento
infantil sobre la
psoriasis

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

Antonio Manfredi, periodista y delegado
de Accién Psoriasis en Andalucia, y
David Trigos, paciente de psoriasis

y delegado de Accién Psoriasis en
Asturias, viajaron el pasado 12 de abril
de 2024 a Alemania para asistir al
evento de Pioneers.

El evento, celebrado en la sede de
Boehringer Ingelheim, en la localidad
teutona de Ingelheim, estuvo centrado
en las enfermedades raras de la piel.
La cita contd con un panel de oradores
y temas relacionados con pacientes y
organizaciones de pacientes.

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

Accidn Psoriasis presenté en el Dia
del Libro una nueva edicion digital
del cuento infantil Superskin, escrito
por Lorena Pardo e ilustrado por Lola
Gonzdlez, cuya primera edicion se
publico en febrero de 2023.

Con este libro, Lorena Pardo

quiere sensibilizar y normalizar las
enfermedades de la piel, sobre todo la
psoriasis, dirigiendose especialmente a
los mads pequenos de la casa.

La protagonista de Superskin es una
nifia con miedo a mostrar la piel por
su enfermedad y que ello provoque el
rechazo de la gente. Una experiencia
gue Lorena también ha vivido en su
propia piel, ya que padece psoriasis
desde la adolescencia. Fue a los 17
afos cuando debut6 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 “mi
cuento, pero también es el cuento

de muchas personas que como

yo padecemos psoriasis y artritis
psoridsica”. Asimismo, la autora del libro
comenta que “si los nifos normalizan
esta enfermedad, yo puedo contar lo
gue me pasa y decir que no pasa nada,
gue los miedos se superan”.

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

La agenda incluy6 sesiones sobre la
psoriasis pustulosa generalizada (PPG)
y proximos pasos, asi como un taller
sobre “Transmitir su mensaje y tener un
impacto”, ademds de oportunidades
interesantes de networking y paneles de
discusion.

Con la colaboracion de:
BOEHRINGER INGELHEIM

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

En esta nueva version digital aparece
un texto de Accion Psoriasis en el que

la asociacion destaca que el mundo es
diverso y todos somos diferentes y que
trabaja para visualizar la psoriasis, para
que la gente sepa lo que es y no tenga
prejuicios.


https://www.accionpsoriasis.org/images/2024/abril/SUPERSKIN_cuento.pdf
https://www.accionpsoriasis.org/images/2024/abril/SUPERSKIN_cuento.pdf

“Declarate por tu piel”,
de Accion Psoriasis,
desembarca en Puerto
Real

Accion Psoriasis

celebra su Asamblea
General Ordinaria de

S0OcCios

2

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

El Hospital Universitario Puerto Real
acogi6 a finales de abril de 2024

la jornada de puertas abiertas Una

cita para declararte por tu piel. Un
encuentro para pacientes, familiares y
personal médico en el que se abordd

la importancia de mantener una
comunicacion fluida entre dermatélogos
y pacientes para optimizar el manejo de
la enfermedad psoridsica. El encuentro
estuvo organizado por Accion Psoriasis
y conté con la colaboracion de la
biofarmacéutica AbbVie.

Durante la jornada, Celia Ceballos,
especialista en Dermatologia en el
Hospital Universitario Puerto Real,
destacd como la relacién médico-
paciente ha ido cambiando con el
tiempo, evolucionando de un modelo
mas paternalista, donde el médico
buscaba lo mejor para el paciente
segln su criterio, a un modelo de
decisiones compartidas, donde el
paciente cobra un papel mas activo.
“Es fundamental que a los pacientes se
les proporcione informacion adecuada
y comprensible de su proceso y creo
que jornadas como esta contribuyen
positivamente a ello. Asimismo, es
imprescindible crear un clima de
confianza en la consulta para que los
pacienfes sean capaces de consultarnos
aquello que mas les preocupa”, explico
la dermatéloga.

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

El pasado 14 de mayo de 2024 tuvo
lugar la Asamblea General Ordinaria

de socios de Accidn Psoriasis, que se
llevd a cabo de forma telematica para
facilitar que todos los socios interesados
pudieran asistir, independientemente de
su lugar de residencia.

Durante la asamblea se procedié a

la aprobacién del acta de la reunién
anterior, la aprobacién de las cuentas
del ejercicio 2023, se leyd el informe
de la presidencia y se informé de los
proyectos y actividades realizados
durante ese afio y se aprobd el
presupuesto para el 2024.

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

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

Algo con lo que concuerda, Santiago
Alfonso, director de Accién Psoriasis,
que quiso destacar durante su
intervencion el papel tan importante
que tienen los pacientes con psoriasis

y artritis psoridsica en el control de

su enfermedad, ya que son quienes
conviven diariamente con las patologias
y conocen como les afecta.

“Las personas con enfermedad
psoridsica tienen un rol crucial,
pero a veces les cuesta transmitir
sus emociones a su especialista
por vergienza o miedo a que se
infravaloren sus sintomas. Es importante
reforzar la idea de que deben dejar
estos sentimientos de pudor fuera
de las consultas, porque su opinion
y experiencia es fundamental para
abordar la psoriasis de manera
eficiente”, explico Alfonso.

La jornada celebrada en Puerto

Real se enmarca en la campaia

de concienciacién “Declérate”, una
iniciativa puesta en marcha en 2020,
que cuenta con el respaldo de un comité
cientifico formado por Miquel Ribera,
dermatélogo del Hospital Universitari
Parc Tauli de Sabadell, y Sandra Ros,
psicologa del Hospital de la Santa Creu i
Sant Pau de Barcelona

Con la colaboracion de:
ABBVIE




Accion Psoriasis da sus
primeros pasos con
CIM Project

AT
J 4]

Accion Psoriasis, en el
Congreso de la SER en
Maspalomas

Congreso
Nacional

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

Accion Psoriasis empieza a caminar
junto a CIM Project, tras firmar el
pasado marzo de 2024 un convenio
de colaboracién. El 1 de junio ambas
entidades celebraron una jornada de
senderismo inclusivo en la localidad
barcelonesa de Castelltercol, a
aproximadamente una hora de
distancia desde la capital catalana.

En concreto, la excursion se llevo

a cabo en la Riera de Fontscalents

de Castelltercol. El camino fue de 1
kilometro hasta 7 kilometros, de acuerdo
con la disponibilidad para caminar

y adecudndose siempre a todas las
personas.

El objeto del convenio de colaboracion
entre Accion Psoriasis y CIM Project
responde a la realizacién de actividades
y acciones para promover habitos de
vida saludables. Ambas difundirén a
través de sus medios de comunicacion,
webs y redes sociales los pasos que den
de manera conjunta.

CIM Project es una entidad sin dnimo de
lucro impulsada por personal monitor de
club, personal técnico deportivo de las

El 50 Congreso Nacional de la Sociedad
Espafiola de Reumatologia (SER) se
realizo del 7 al 10 de mayo de 2024

en Maspalomas (Gran Canaria), en el
Palacio de Congresos ExpoMeloneras

y estuvo dirigido a profesionales.

En este evento participaron mas de
1.500 especialistas para actualizar los
conocimientos y los Oltimos avances
sobre las enfermedades reumadticas.

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, al tiempo que
también acudi6 el director de Accién
Psoriasis, Santiago Alfonso.

Durante el congreso se llevd a cabo
una campana de concienciacion, bajo
el titulo “A todos es a todos”. El objetivo
no s6lo es mejorar el conocimiento
sobre estas patologias, sino concienciar
sobre una realidad desconocida:

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

actividades de montaia, profesionales
de la actividad fisica y el deporte

y sanitarios. Todos ellos trabajan
conjuntamente para promocionar el
desarrollo y la préctica de la actividad
fisica y deportiva, orientada a la
inclusion de personas con diversidad
funcional, cronicidad o en el proceso
de envejecimiento, asi como distintos
colectivos en riesgo de exclusion

social como personas migradas, con
bajos recursos econémicos, diversidad
cultural, lingUistica y étnica, entre otras,
por la prevencion, la promocion de la
salud y la intervencion terapéutica en el
dmbito de la naturaleza y la montafia.

Para conocer mas acerca de CIM
Project, quiénes son, su calendario de
actividades o como colaborar con ellos,
esta disponible la web
cimproject.org/ca, que actualmente se
encuenfra en construccion. Asimismo,
ofra forma de ponerse en contacto con
la entidad es a través del WhatsApp:
616981101.

“las enfermedades reumdaticas no
discriminan y pueden afectar a todos, a
cualquier rango de edad, desde nifios
muy pequefos, pasando por jovenes,
de edad media y hasta los ancianos,
de cualquier territorio, profesion, etc.”,
destacaron desde la SER.



Accion Psoriasis,
presente en el lll Foro
Atencion Sanitaria
Afectiva y Efectiva

Accion Psoriasis,

en la entrega de la
certificacion ‘Quantum’
del Clinico de Granada

Unidad Artritis Psoridsica

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

Accion Psoriasis, a fravés de su
vicepresidenta, Montse Ginés, estuvo
presente el pasado 14 de mayo de
2024 en el lll Foro Atencién Sanitaria
Afectiva y Efectiva. Las enfermedades
Inmunomediadas (Imid).

El evento estuvo organizado por la
Universitat Internacional de Catalunya
(UIC) en su Campus de Sant Cugat
del Vallés, en Barcelona y contd

con el patrocinio del laboratorio
Johnson&Johnson.

En el foro se estudié el impacto de

la accesibilidad a la innovacion en
condiciones de equidad con la finalidad
de construir propuestas que permitan a
los pacientes disponer y mantener los
tratamientos mas eficaces sin perjuicio
para la sostenibilidad del Sistema
Nacional de Salud (SNS). Con un formato
cerrado y metodologia de Focus Group,
el Foro conté con la participacion de
pacientes, profesionales sanitarios y
gestores.

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

Accion Psoriasis estuvo presente el
pasado 17 de mayo de 2024 en |a
entrega de la certificacién “Quantum”
de la Sociedad Espafiola de Calidad
Asistencial (SECA) al Hospital
Universitario Clinico San Cecilio de
Granada.

La asociacion de pacientes estuvo
presente a través de Javier Sierra,
delegado territorial de Accién Psoriasis.
La distincion, que se otorga a la unidad
de Artritis Psoridsica del Hospital
Universitario Clinico San Cecilio de
Granada, reconoce la excelencia

de la atencion prestada por esta
unidad formada por profesionales

de Dermatologia y Reumatologia a

las personas con psoriasis y artritis
psoridsica.

El acto de entrega de la certificacion
contoé con la asistencia del delegado
territorial de Salud y Consumo, Indalecio
Sanchez-Montesinos; el director gerente
del Clinico San Cecilio, Manuel Reyes
Nada; la presidenta de la Sociedad
Andaluza de Calidad Asistencial
(SADECA), Rosalia Pérez Moreira, y el

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

De las enfermedades inmunomediadas
(IMID) se conocen en buena parte las
alteraciones del sistema inmunitario
que las originan, los factores genéticos
que las predisponen y las condiciones
ambientales que las pueden

favorecer. Sabemos de su coexistencia
en una misma persona y de sus
comorbilidades.

Esas enfermedades cronicas
inflamatorias se manifiestan en
diferentes érganos y sistemas lo

hace preciso que las personas que

las padecen reciban una atencion
multidisciplinar y multiprofesional. Ello
supone un importante reto para el SNS.

Con la colaboracion de:
JOHNSON&JOHNSON

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

gerente de Relaciones Institucionales de
AbbVie, Jesis Martin.

La psoriasis es una enfermedad
inflamatoria sistémica inmunomediada
de curso crénico cuya manifestacion
mads frecuente es la cut@nea. Sin
embargo, hasta un 25%-30% de

los pacientes con psoriasis van a
desarrollar afectacion articular,
traté@ndose esta de una artritis de curso
progresivo y potencialmente grave.
Debido a la interrelacion entre ambas,
las sociedades cientificas aconsejan su
manejo conjunto.

Con la colaboracion de:
ABBVIE




Accion Psoriasis
reclama en el
Congreso garantias
para mejorar el
cuidado de los
pacientes

. i-i_l“J

Santiago recibe a
Accion Psoriasis
en el Congreso
de Enfermeria
Dermatoldgica

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

Accion Psoriasis presentd el 19 de junio
de 2024 en la Comisién de Sanidad del
Congreso de los Diputados el manifiesto
“PSOluciones: un decdlogo de garantias
en psoriasis”.

El manifiesto recoge las principales
demandas de pacientes y profesionales,
proponiendo un conjunto de diez
medidas que buscan mejorar la calidad
de vida de las personas con psoriasis,
asi como asegurar la equidad en el
acceso de todos los pacientes a una
atencion integral en torno a cuatro areas
de accion: politica y concienciacion;
proceso y recursos asistenciales;
investigacion y acceso a la innovacion;

e involucracién de los pacientes y las
sociedades cientificas.

“La psoriasis es una enfermedad con
una importante repercusién sobre la
vida de las personas, fisicas y en no
pocas ocasiones también mentales.

La atencién que se les presta no
siempre cubre todas las necesidades
de los pacientes, y ademds persisten
diferencias segin el centro y profesional
que le atiende. Por ello, solicitamos que
se incrementen todas aquellas acciones
dirigidas a prestar una atencién

de calidad que cubra las diversas
necesidades de los pacientes”, afirmo

El Congreso de la Asociacion Nacional
de Enfermeria Dermatoldgica e
Investigacion de la Integridad Cutdnea
(Anedidic) tuvo lugar a finales de mayo
de 2024 en Santiago de Compostela
ofreciendo un espacio de encuentro y
aprendizaje para profesionales de la
salud y pacientes.

En el evento, Accidn Psoriasis fuvo

la oportunidad de compartir sus
experiencias mediante la representacion
de David Trigos, delegado de Accién
Psoriasis en Asturias y Fatima Rodriguez,
delegada de Accién Psoriasis en Galicia.
Este enfoque en la perspectiva del
paciente no sélo enriquecioé el programa
del congreso, sino que también
demostré la comprometida disposicion
de Anedidic para escuchar y aprender
de aquellos a quienes cuidan.

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

durante la comparecencia Montserrat
Ginés, vicepresidenta de Accion
Psoriasis. “Si en todas las enfermedades
es necesario fomar en consideracion

y medir los resultados que percibe el
paciente en la mejora de su salud y
calidad de vida, en la psoriasis aln es
mas importante”, anadié Ginés.

Entre las medidas a adoptar, cabe
destacar la necesidad de que la
psoriasis se convierta en una prioridad
en las diferentes politicas y planes

de salud en Espafa, la promocion

de acciones de sensibilizacion
nacional, la combinacién del acceso

a los tratamientos con la eficiencia del
sistema, la garantia de una atencion
multidisciplinar y personalizada, y una
mayor participacion de las sociedades
cientificas y asociaciones de pacientes
en la toma de decisiones.

Con la colaboracion de:
UCB

Ademas de la sesion de pacientes,
también contamos con un stand,

que fue visitado por numerosas
profesionales interesadas en conocer
mdas sobre el trabajo que realizamos
estas organizaciones en favor de los
pacientes con psoriasis

En resumen, el congreso de Anedidic
fue un evento excepcional que puso
de manifiesto el “compromiso de la
asociacion con la atencion centrada
en el paciente y la colaboracion
interprofesional. Se espera con ansias
la proxima edicion de este importante
encuentro para el campo de la

dermatologia”, sefald Trigos.


https://weber.org.es/wp-content/uploads/2023/09/MANIFIESTO-PSORIASIS.pdf
https://weber.org.es/wp-content/uploads/2023/09/MANIFIESTO-PSORIASIS.pdf

Accion Psoriasis y
ConArtritis presentan
el estudio MAPA

Accion Psoriasis
impulsa la mejora en la
atencion sanitaria con
Topicos en Accion

s
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Topicos en accién
Mejorando la adherencia en psori

A

Las asociaciones de pacientes Accion
Psoriasis y ConArtritis dan a conocer
el estudio sociologico “Medicion de
la Calidad de la Atencién Sanitaria en
Artritis Psoridsica” (MAPA).

Este andlisis mide el impacto de la
Artritis Psoridsica en los pacientes,

el manejo de la enfermedad y su
percepcion sobre la asistencia sanitaria
que reciben.

En esta encuesta han participado 776
pacientes con artritis psoridsica de

toda Espaia. De ellos, el 82,6% tiene
afectacion cuténea. El 61% son mujeres
y la edad media de los participantes
oscila entre los 40 y los 60 afios. La
mayoria de los pacientes califica el nivel
de la gravedad de su Artritis Psoridsica
como bastante o muy grave (63%). Los
que tienen, ademas, afectaciéon cutdnea
consideran la magnitud de su patologia
bastante o muy grave (41%). El 78%
declara haber tenido brotes en el Gltimo
afo.

La voz de los pacientes es esencial

para promover cambios y mejorar la
atencién médica. Por esta razén, Accion
Psoriasis ha lanzado la encuesta Topicos
en Accién, una iniciativa que busca
recoger opiniones y experiencias de las
personas con psoriasis para identificar
dreas de mejora en el dmbito sanitario.
En la encuesta han participado mds de
850 personas.

Las encuestas de pacientes son una
herramienta clave para evaluar la
calidad de los servicios de salud

y proponer mejoras basadas en
experiencias reales. Al colaborar se
pueden identificar aspectos especificos
que necesitan ser abordados, desde la
accesibilidad hasta la calidad del trato
recibido.

Este proyecto cuenta con un Comité
de Expertos multidisciplinar integrado
por profesionales sanitarios de
reumatologia, dermatologia, atencién
primaria, farmacia hospitalaria,
enfermeria, trabajo social y psicologia
de todo el dmbito nacional, ademas
de miembros de Accion Psoriasis y
ConArtritis.

El cuestionario cubre una amplia gama
de temas relevantes para los pacientes,
incluyendo la calidad de la atencién
médica, el acceso a servicios y las
dificultades con las que se encuentran
las personas con psoriasis, la
comunicacion con los profesionales de
la salud y las experiencias personales
que pueden ayudar a ilustrar dreas de
mejora.

Con la colaboracion de:
ALMIRALL



https://www.accionpsoriasis.org/images/2024/Septiembre/240424_Manual_Resultados_Encuesta_MAPA_OK.pdf
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Clinica Universidad de
Navarra entrevista a
Montse Ginés

Accion Psoriasis
celebra “Una cita para
declararte por tu piel”
en Santiago

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

Clinica Universidad de Navarra
entrevistd a Montse Ginés,
vicepresidenta de Accién Psoriasis, en
su revista Noticias.CUN para hablar
de su experiencia como paciente de
psoriasis y del trabajo que realiza la
asociacion.

Ginés hizo hincapié en que la
asociacion es un espacio de acogida
y que es muy importante cuando se
habla de una enfermedad crénica
como la psoriasis, que, aunque tenga
tratamientos muy efectivos, no tiene
cura.

La vicepresidenta de Accion Psoriasis
también destacé el impulso a la
investigacion, siendo la asociacion

la voz de los pacientes ante las
administraciones pUblicas y seguir
luchando contra el estigma que
acompada la patologia.

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

Volverse a declarar. El Hospital Clinico
Universitario de Santiago acogio el
martes 5 de noviembre de 2024 la
jornada de puertas abiertas “Una cita
para declararte por tu piel”. Se trata de
un encuentro para pacientes, familiares
y personal médico en el que se aborda
la importancia de mantener una
comunicacion fluida entre dermatélogos
y pacientes para optimizar el manejo de
la enfermedad psoridsica. El encuentro
estuvo organizado por Accion Psoriasis
y contd con la colaboracion de la
biofarmacéutica AbbVie.

Santiago Alfonso, director de Accién
Psoriasis, destaco que los pacientes son
una parte esencial del abordaje de la
psoriasis y la artritis psoridsica, ya que
son quienes conviven diariamente con
las patologias y saben cémo les afecta.

La jornada se enmarcé en la campaia
de concienciacién “Declérate”. Se trata
de una iniciativa puesta en marcha

en 2020 por Accién Psoriasis, con la
colaboracion de AbbVie, para animar

a las personas con psoriasis y artritis
psoridsica a hablar con su dermatélogo
sobre la realidad de la enfermedad y su
impacto social y emocional.

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

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

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

para reconocer la afectacion de su
enfermedad en el dia a diq, afrontarlos
y hablarlo con su dermatdlogo o
reumatélogo.

La campafa cuenta con el respaldo
de un comité cientifico formado por
Miquel Ribera, dermatélogo del Hospital
Universitari Parc Tauli de Sabadell; y
Sandra Ros, psicologa del Hospital de
la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona,
quienes idearon esta campaia con

el objetivo de impulsar el rol activo

de los pacientes en su enfermedad y
mejorar el abordaje asistencial de esta
patologia.

ABBVIE



https://www.noticias.cun.es/revista/128/content/128-somos-pacientes-asociaciones-accion-psoriasis/
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Accion Psoriasis, con
la toma de decisiones
compartidas

Accion Psoriasis
escucha la voz del
paciente

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

Tomar decisiones junfos. Accion
Psoriasis estuvo presente el pasado

28 de noviembre de 2024 en Madrid

en el primer encuentro “Decisiones
informadas y compartidas”, impulsado
por Novartis, para promover la toma

de decisiones compartidas entre los
pacientes y los profesionales de la salud
a la hora de elegir el mejor manejo o las
opciones terapéuticas adecuadas.

Representantes de entidades de
pacientes y profesionales clinicos
estuvieron en la jornada, celebrada en
Madrid, que conté con intervenciones
y mesas redondas en las que se
compartieron casos de éxito de
aplicacion de modelos de toma de
decisiones compartidas y donde se
reflexiond sobre la contribucion que
ofrecen al avance del ecosistema
sanitario.

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

Nada mejor que escuchar. Los pasados
25y 26 de noviembre de 2024,

Accidn Psoriasis estuvo presente en
AsociAccion, proyecto organizado por
AbbVie, centrado en las asociaciones de
pacientes.

En esta undécima edicién se reunieron
36 participantes de 25 asociaciones
de pacientes. Con la incorporacion

de nueve personas que asistieron

por primera vez, el evento continda
destac@ndose por su compromiso con
el desarrollo de las comunidades de
pacientes.

Es un espacio donde las asociaciones
de pacientes pueden encontrar

diversas tematicas adaptadas a sus
necesidades. Este afo, el foco volvi6 a
centrarse en la importancia de escuchar
la voz del paciente.

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

Los casos presentados resaltaron dreas
comunes de trabajo para avanzar
hacia un modelo de salud que ponga
en valor las decisiones compartidas.
Principalmente, la bisqueda de
maneras para mejorar la accesibilidad
de la informacién que se comparte con
pacientes, el desarrollo de herramientas
digitales que acerquen la salud a las
personas, o la involucracién de las
organizaciones de pacientes en el
disefio de soluciones y proyectos que
mejoren estos dmbitos.

NOVARTIS

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

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

y estrategias que permitan mejorar

la efectividad de las organizaciones
participantes. AsociAccion enfatiza la
relevancia de generar alianzas sélidas
entre las diferentes asociaciones para
trabajar conjuntamente hacia soluciones
que beneficien a los pacientes.

ABBVIE




Accion Psoriasis, en
marcha de manera
solidaria

Accion Psoriasis,
protagonista de
la campana

‘Inmuno-visibles’

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

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

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

La caminata se celebrd desde la

Placa Mireia, Carretera de les Aigues,
Esplugues del Llobregat (Barcelona),
con tres tipos de circuito: 2 kildometros, 5
kilometros y 10 kilometros. El objetivo de
esta accion fue recaudar fondos para
todas las asociaciones de pacientes.

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

Terreno inexplorado. Aunque la
afectacion es de entre seis y siete
personas de cada cien individuos, las
enfermedades inmunomediadas son
las grandes desconocidas para gran
parte de la sociedad. Accion Psoriasis
es una de las asociaciones de pacientes
implicadas en estas patologias, junto
con otras entidades como ConAriritis,
Sociedad Espafiola de Reumatologia,
Academia Espaiola de Dermatologia,
asociacion de pacientes ACCU Espaia
y sociedad cientifica GETECCU (Grupo
Espanol de Trabajo en Enfermedad de
Crohn y Colitis Ulcerosal).

Con el objetivo de conseguir mayor
visibilizacién, innovacion e investigacion
multidisciplinar para lograr diagnésticos
precoces y tratamientos tempranos,
Mediaset Espafia y Johnson &

Johnson lanzan la campafa “Inmuno-
visibles”, de la que Accion Psoriasis es
protagonista.

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

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

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

Con la colaboracion de:
LEO PHARMA

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

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

Con la colaboracion de:
JOHNSON&JOHNSON




Accion Psoriasis,
protagonista en
El Comidista

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

Accion Psoriasis, en su version mas
foodie. La asociacion de pacientes con
psoriasis y artritis psoridsica ha sido
protagonista de El Comidista, espacio
online sobre gastronomia y otros
aspectos de la alimentacion bajo el

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

Si bien es cierto que no existe evidencia
cientifica acerca de alimentos concretos
que tengan efecto antiinflamatorio

en nuestro organismo, si podemos
seguir ciertas pautas nutricionales que
consisten en elegir ciertos tipos de

paraguas de El Pais. alimentos frente a otros.

Con la colaboracion de:
JOHNSON&JOHNSON

La pagina dirigida por el divulgador
gastronémico Mikel Lopez lturriaga

ha contado con la participacion de
Montse Ginés, vicepresidenta de Accion
Psoriasis, y el doctor Marcos Paulino,
presidente de la Sociedad Espafiola de
Reumatologia.

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

Europso insta

a fomentar la
participacion

de pacientes en
evaluaciones clinicas

Europso, la Federacion Europea de
Asociaciones de Psoriasis, insta a
fomentar la participacién de pacientes y
representantes en evaluaciones clinicas
conjuntas y consultas cientificas.

La federacion, cuyo vicepresidente es
David Trigos, que ademds es delegado
de Accion Psoriasis en Asturias, también
defiende fortalecer el papel de los
pacientes y las partes interesadas para
mejorar la transparencia y la calidad de
la evaluacién sanitaria, al tiempo que
implementar métodos estandarizados
a nivel de la Unién Europea para los
procesos de evaluacion de tecnologia
sanitaria.

g o
EUROIPSO
-~ o

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



https://www.youtube.com/watch?v=XygbCPq8efQ
https://www.youtube.com/watch?v=XygbCPq8efQ

Accion Psoriasis, con la
digitalizacion y uso de

datos en investigacion

clinica

La psoriasis pustulosa,
protagonista de la
jornada Enfermedades
Minoritarias

MALALTIES
MINGRITARIES

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

Accion Psoriasis, con la digitalizacion y
uso de datos en investigacion clinica.
La asociacion estuvo respaldando,

el pasado 14 de noviembre de 2024,
estos conceptos durante una sesién

de trabajo organizada por la patronal
farmacéutica espafola Farmaindustria.

Santiago Alfonso, director de Accion
Psoriasis, acudié a la sesion, en la
que también participd David Trigos,

coordinador de la Academia Europea de

Pacientes sobre Innovacién Terapéutica
(Eupati Espafia) y delegado de Asturias
de Accidn Psoriasis.

Trigos participd en la mesa de debate
sobre cdmo pueden contribuir y
participar los pacientes en los nuevos
procesos de la investigacion. En la
sesion también estuvieron los expertos
Joaquin Cayon, director del Grupo de

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

La psoriasis pustulosa palmoplantar
fue una de las protagonistas de la
jornada “Malalties Minoritdries, més
enlla de la pell”, que se celebré el 25
de noviembre de 2024 en el Recinte
Modernista de Sant Pau de Barcelonaq,
en un encuentro formativo que reunié
a profesionales del sector de la salud,
investigadores y pacientes para
poner en comdn conocimientos y
experiencias.

La jornada estuvo organizada por
la Fundacion Dr. Torrent-Farnell

y Plataforma Enfermedades
Minoritarias y contd con Accidn
Psoriasis, la Asociacion Nacional de
Dermatomiositis Juvenil (Anadeju),
la Asociacion Espafiola de Ictiosis,
la Asociacion Espafola de Esclerosis
Tuberosa y Debra piel de mariposa
como entidades colaboradoras.

Noelia, paciente de psoriasis pustulosa
palmoplantar, explicod en primera
persona su experiencia con la
enfermedad y comentd que “estuve

en cama siete meses; pensaba que

no me iba a curar y psicolégicamente
no estaba bien”, al tiempo que afadié
que “gracias a Accién Psoriasis y a los
doctores, he tenido suerte”.

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

Investigacion en Derecho Sanitario

y Bioética. IDIVAL-Universidad de
Cantabria, o Juan Estévez, jefe del

Area de Ensayos Clinicos de la Agencia
Espafiola de Medicamentos y Productos
Sanitarios (Aemps).

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

Asimismo, Montse Ginés,
vicepresidenta de Accion Psoriasis,
estuvo presente en la mesa
institucional y moder6 la mesa de
debate del reto del diagnéstico a

la bosqueda de una cura o mejora.
Ginés quiso ensalzar la labor de la
asociacion y destacd que “llevamos 32
afios trabajando para los pacientes,
defendiendo las politicas de calidad
de vida y la equidad en el acceso

a los fratamientos. Continuaremos
luchando para romper el estigma de la
psoriasis”.



Jornada sobre
Enfermedades
Inflamatorias y
Autoinmunes
Sistémicas

SAVE THE DATE

8" lornada para
Paclentes y Familiares

con Enfermedades
Inflamatorias y
Autoinmunes
Sistémicas

Webinar con dislogos
interactives

If:‘:‘ CEMTRO MEDICO TEKNON
tnas Wqumarmakud

La X edicion del Foro
Premios Afectivo
Efectivo pone en
valor la atencion
humanizada

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

El pasado 29 de noviembre de 2024 se
celebro un webinar sobre Enfermedades
Inflamatorias y Autoinmunes

Sistémicas. La sesion formativa estuvo
organizada por la Unidad de Medicina
Multidisciplinar-Isadmu de Centro
Médico Teknon de Barcelona.

El webinar se dividi6 en tres tertulias

y en una de ellas, sobre prevencion

de infecciones y vacunacion, participd
Montse Ginés, vicepresidenta de Accion
Psoriasis.

La sesion contd con la colaboracion

de Accion Psoriasis, Associacio de
malalts de Crohn i Colitis Ulcerosa (Accu
Catalunya), Reu+, Acleg: Asociacion
Catalana Lupus y Gebro Pharma.

El Foro Premios Afectivo Efectivo,
organizado por Johnson&Johnson con
la colaboracion de Catedras en Red,

ha celebrado en Madrid su décima
edicion, un evento que ha servido un
afiio mas para subrayar el compromiso
de los agentes sanitarios con una
atencion humanizada y centrada en los
pacientes.

Santiago Alfonso, director de Accién
Psoriasis y vicepresidente del Foro
Espafiol de Pacientes, ha participado
en los premios en el espacio 10 afios
de jurado AE, previo a la entrega del
galarddn honorifico 2024.

Con la colaboracion de:
JOHNSON&JOHNSON

Bajo el lema “10 afnos de legado para
seguir cumpliendo suefos”, esta edicion
ha contado con la participacion de
destacadas figuras del sector sanitario,
que resaltaron el impacto positivo

de los proyectos y la dedicacion de

las organizaciones premiadas en el
bienestar de los pacientes.

En una década, el Foro Premios
Afectivo Efectivo ha otorgado 212
galardones, incluyendo menciones
especiales y premios honorificos. Las
categorias con mayor participacion
han sido aquellas relacionadas con
iniciativas de sensibilizacion y mejora
de resultados en salud, asi como los
trabajos periodisticos, reflejando el
amplio interés y esfuerzo de los actores
del sistema sanitario y la sociedad en
general por fortalecer una atencion
basada en el respeto y el apoyo al
paciente.



Visibilizando la
psoriasis y el vitiligo

Accion Psoriasis,
presente en el 80
aniversario de Almirall

Diez anos de Premios
Somos Pacientes

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

Obijetivo, mayor visibilizacion. El
programa de responsabilidad social
Asi Somos, de Television Canaria,

ha decidido hablar y visibilizar dos
enfermedades que afectan a la piel: la
psoriasis y el vitiligo.

Se frata de un especial que tiene

como protagonistas a Pino y Sara,

gue cuentan cdmo conviven con estas
patologias a Aitor, el alumno que hace
de entrevistador en esta ocasion y que
traslada las preguntas formuladas por
sus compaderos del Instituto Eusebio
Barrero de Los Llanos de Aridane (Santa
Cruz de Tenerife).

Soplando velas. Accion Psoriasis estuvo
presente el 4 de diciembre de 2024

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

Jaume Juncosa, presidente de Accion
Psoriasis; Montse Ginés, vicepresidenta,
y Santiago Alfonso, director, asistieron
al acto en el que Almirall reivindico su
apuesta por la inversién en innovacion y
desarrollo en dermatologia médica.

Una década. La plataforma Somos
Pacientes celebro el 4 de diciembre de
2024 la décima edicion de sus premios,
un referente ya en el sector sanitario

y especialmente en el dmbito de los
pacientes.

Méas de un centenar de candidaturas
concurrieron en una edicién en la que
destacaron ocho proyectos relacionados
con la salud mental, el Alzheimer,

el cancer y las enfermedades raras,
entre otros. Todas ellas iniciativas para
proteger, apoyar en impulsar acciones
en pro de los pacientes.

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

El trabajo en el aula que hacen los
centros es importante para sensibilizar
a la poblacién mas joven sobre estas
enfermedades y les ayuda a desarrollar
mayor empatia y sensibilidad hacia las
diferentes realidades que afrontan las
personas en cuya vida tiene peso una
especial condicion de salud.

Asi Somos es un programa desarrollado
por el drea de responsabilidad social
de RTVC que se emite en TV Canarias

y se ha adaptado también al formato
radiofénico para Canarias Radio.

El evento estuvo encabezado por el
presidente de la Generalitat catalana,
Salvador llla; la alcaldesa de Sant
Feliu de Llobregat, Lourdes Borrell;

el secretario de Estado de Ciencia,
Innovacion y Universidades, Juan
Cruz, y las consejeras de Salud y

de Investigacion, Olga Pané y Nuria
Montserrat.

David Trigos, delegado de Accién
Psoriasis en Asturias, y Fatima
Rodriguez, delegada de Accion Psoriasis
en Galicia, asistieron a la entrega de los
premios de Somos Pacientes.


https://www.youtube.com/watch?v=a8rRDp9J9ok
https://www.youtube.com/watch?v=a8rRDp9J9ok

Accion Psoriasis
expone ante la AEDV
las necesidades de los
pacientes

El paciente en las aulas
con Accion Psoriasis

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

Del 22 al 25 de mayo de 2024

Madrid recibié a los dermatélogos de
Espafia para vivir cuatro jornadas de
actualizacion y puesta en coman, con
120 sesiones y 2.500 participantes.
Alli estuvo Accidn Psoriasis, que

tuvo ocasion de exponer ante la
presidencia de la Academia Espafiola
de Dermatologia y Venereologia (AEDV),
en el marco de la invitacién de la
Fundacion Piel Sana, las necesidades
de los pacientes, con especial énfasis
en la equidad asistencial y la atencion
a aquellos que estén adn fuera del
Sistema.

En el Palacio Municipal Ifema de Madrid
se dieron cita los dermatélogos y una
amplia representacion de la industria
farmacéutica y auxiliar. El director de
Accion Psoriasis y vicepresidente del
Foro Espanol de Pacientes, Santiago
Alfonso; Antonio Manfredi, delegado

en Andalucia, y Lola Montenegro como
voluntaria se ocuparon durante todas
las jornadas de la mesa informativa.

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

El pasado 4 de junio de 2024, Montse
Ginés, en calidad de vicepresidenta

de Accion Psoriasis, impartié una

clase en la Universitat Internacional de
Catalunya (UIC) para explicar en primera
persona la vivencia de una persona con
psoriasis.

Esta clase se enmarca en el curso
bdsico de Patient Advocay de la UIC,
dirigido a alumnos de enfermeria. Las
sesiones, impartidas por pacientes,
pretenden exponer delante del alumno
la vivencia de la persona que sufre la
enfermedad.

La iniciativa del paciente en el aula
surge de la puesta en comUn entre el
Instituto Universitario de Pacientes de
la UICy el grado de enfermeria, siendo
los artifices el doctor Boi Ruiz, director
del instituto, y el doctor Alber Gallart,
director del grado de enfermeria de la
universidad

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

Ademads, Alfonso, participd en una
actividad pUblica, en el hall del propio
congreso, dedicado a la psoriasis
pustulosa generalizada (PPG), como
exponente de una de las formas mas
graves de psoriasis, de profundo
impacto en quienes la sufren.

El viernes 24 de Mayo, la presidenta

de la AEDV, Yolanda Gilaberte, jefa

del Servicio de Dermatologia del
Hospital Miguel Servet de Zaragoza,
acompanada por Celia Garcia, titular de
la Direccion General de Humanizacion,
Atencion y Seguridad del paciente de

la Consejeria de Sanidad de Madrid; y
los doctores Buendia y Martin Santiago,
de la Fundacion Piel Sana, escuché

las reivindicaciones de los pacientes.
Antonio Manfredi hablé tanto en
nombre de Accidn Psoriasis como del
Foro Espafol de Pacientes.

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



Humanizando el
Sistema de Salud

Una investigacion
mas inclusiva
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Estrechando manos. El 11 de diciembre
de 2024 se organiz6 en el Salon de
Actos del Palacio de Exposiciones y
Congresos de Santander la | Jornada:
Humanizando Nuestro Sistema de
Salud, organizada por el Servicio
Cantabro de Salud (SCS).

La jornada se centrd en la importancia
de humanizar la atencién sanitaria
para fortalecer la relacién entre los
profesionales y los pacientes, asi como
mejorar la calidad de los servicios de
salud. El evento en cuestion sirvio,
también, como oportunidad para
reflexionar y compartir buenas précticas
gue promueven la dignidad, el respeto
y la empatia en la atencion a las
personas.

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

Por una investigacion mas inclusiva. Ese
fue el objetivo de la jornada Ensayos
clinicos para las personas: inclusividad,
igualdad y equidad, que acogié el
Hospital Universitario Vall d'Hebron

el 18 de diciembre de 2024 y estuvo
organizada por la Academia Europea de
Pacientes sobre Innovacion Terapéutica
(EUPATI).

EUPATI es una asociacion pablico-
privada que promueve la participacion
de los pacientes en los procesos de
investigacion y desarrollo de nuevos
farmacos a partir de la divulgacion

y comunicacion, intermediacion,
desarrollo de iniciativas, y formacién y
mentorizacion.

La jornada fue inaugurada por el
gerente del Hospital Universitario

Vall d’'Hebron, Albert Salazar, y el
presidente de EUPATI y delegado de
Accion Psoriasis, David Trigos. También
participd en una de las mesas de
debate Santiago Alfonso, director de
Accion Psoriasis y vicepresidente del
Foro Espafol de Pacientes.

Entre las actividades del programa
destacaron la presentacion de proyectos
y estrategias de humanizacion en los
centros del SCS, talleres de creatividad

e innovacion para afrontar los retos

de la humanizacion y espacios de
networking para compartir experiencias
y aprendizajes.

Ala jornada acudié Carmen, paciente y
delegada y/o representante de Accion
Psoriasis en Cantabria, y participaron
de ella Antonio Juan Pastor, gerente
del Hospital de Laredo, y Julio Zarco
Rodriguez, director gerente del Hospital
Infantil Universitario Nifio JesGs de
Madrid y presidente de la Fundacion
HUMANS, entre ofras personas.

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

Entre los temas que se trataron en la
jornada destacan conseguir que la
investigacion sea mas inclusiva, incidir
en el disefio del ensayo clinico desde
las fases mas tempranas o continuar
avanzando en el camino de hacer que
los ensayos clinicos tengan en cuenta
los diferentes grupos poblacionales en
cuanto a factores como el género, la
raza, la edad o los diferentes factores
socioecondmicos.



En el afo 2024, nuestra asociacion continué fortaleciendo su compromiso con
las personas que viven con psoriasis y artritis psoridsica. A través de alianzas
estratégicas, promovimos investigaciones y logramos avances significativos en el
acceso a tratamientos. Gracias al apoyo de nuestros colaboradores y pacientes,
seguimos construyendo un futuro con mejor calidad de vida para todos.
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Liderando e rumbo
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= ConSalud . ==

is en las aulas

de Ia medicing

'PSOluciones': El Congreso escucha las
necesidades del abordaje de la psoriasis

|CorreoGallego

Fatima Rodriguez: “Ainda chegan casos de xente con psoriase a que
se lle impide o acceso ao ximnasio ou a piscina por creren que é
contaxiosa”

SALUD

m Inicia sesion &

= HERALDO"

"La psoriasis no era ningiin problema para mi
hasta que fui excluido de una oposicion"

El zaragozano Nacho Arnau forma parte del millén de personas, casi el 2,5% de la poblacién, que sufre
esta enfermedad inflamatoria del sistema inmunitario, crénica pero no contagiosa

= Psoriasis: cdmo acabar con el picor, el dolor y los estigmas sociales

EXCLUSIVO SUSCRIPTORES 'l ANAESTEBAN NOTICA / ALIZ X 4 A ( f v ©

Biologics
Analytical
Solutions

COMPREHENSIVE

LEADING EXPERTISE

CUSTOMIZED
PROVEN

TAILOR YOUR

Accion Psoriasis y LEO Pharma lanzan la
24 para

{a psoriasis

P Efweasiens wees

= ELPAIS Gustro
T
Mitos y verdades sobre la comida y la enfermedad
psoridsica

LEXt@n alimeriios wes
peoris o artis

Pacientes y profesionales trabajan de la mano para
visibilizar las enfermedades inmunomediadas
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Cerca de ti~” Sy ¢
26/07/2024 = 251

Participa

ARAGON
EN LA ONDA

con Lourdes Funes
Lun.-Jue. de 1430 a 15:00

BARCELOMA

Herrera a COPE Catalunyai
COPE Andorra (17/07/2024) - 12:20

Avui hem parlat de per que trenquen més les
parelles a I'estiu, de la campanya
-destapate2024 i del museu guitar legends
hall

HERRERA A COPE
12!

Participacion en el programa
Cerca de ti de Television
Espanola y producido por
RTVE, donde se dedico parte
del programa a hablar de la
afectacion de la enfermedad
psoridsica, la artritis
psoridsica y la campafia
veraniega de concienciacion
Destapate.

INTERVIENE:

Esteban Santana, delegado
de Accion Psoriasis en
Canarias

Entrevista en el programa
Arag6n En la Onda de Onda
Cero, de Lourdes Funes, para
hablar del Dia Mundial de la
Psoriasis y la Artritis Psoridsica

INTERVIENE:
Montse Ginés, vicepresidenta
de Accion Psoriasis

Entfrevista en el programa
Herrera a COPE Catalunya i
Andorra, de José Miguel Cruz,
para hablar de Destapate
2024

INTERVIENE:
Montse Ginés, vicepresidenta
de Accién Psoriasis.


https://www.rtve.es/play/videos/cerca-de-ti/cerca-26-07-2024/16199179/

https://www.rtve.es/play/videos/cerca-de-ti/cerca-26-07-2024/16199179/

https://www.ondacero.es/emisoras/aragon/audios-podcast/aragon-onda/aragon-onda-29102024_202410296720ef792914190001e534d7.html

https://www.ondacero.es/emisoras/aragon/audios-podcast/aragon-onda/aragon-onda-29102024_202410296720ef792914190001e534d7.html

https://www.cope.es/emisoras/catalunya/barcelona-provincia/barcelona/audios/herrera-cope-catalunya-andorra-17-07-2024-1220-20240717_2605045

https://www.cope.es/emisoras/catalunya/barcelona-provincia/barcelona/audios/herrera-cope-catalunya-andorra-17-07-2024-1220-20240717_2605045
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SALUD Y BIENESTAR SALUD Y BIENESTAR

5800 26 oo octubre se celebrd ol Dia Mundial de ta Psonass, una enfermedad crinica,
no cootagiosa, dolorosa & Incapacitsnte que sfects en Espana a cas un millén de personas

Mucho més que un problema en la piel

“Mostrarme en verano fue un
primer paso para aceptarme”

® Prscnas oo

Una tercera parte de los pacientes con
osteoporosis sufre dolor crénico

+ Ol MUNDIAL BEL CEREBRO
El estilo de vida y el descanso favorecen
la prevencion de los problemas cognitivos
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REV'STA PSORl AS' Publicacion trimestral dirigida a socios y simpatizantes de la entidad con

informacion de valor y actualidad sobre la psoriasis y la artritis psoridsica.
Este afio se han editado los nomeros 116, 117, 118 y 119, también en formato digital,
para llegar a un nOmero mayor de lectores.

La Inndvacion Rompiendo el Estigma:
posa por Psoriasis en las Aulas
diogriostico precoz =

;‘:ﬂ?ﬂ fardard en == Entrevisto Elisea Marfinez,

Dermaidlogo de lo Acodemia
Espaniola de O logia y
Venereologio

po se va a situar con las
rmas terapéuticas que

ferencia Mundial de
iones de Pacientes de




ACCION PSORIASIS
lidera la

digitalizacion

En Accidn Psoriasis estamos
marcando un hito en la
digitalizacion de la salud al
integrar herramientas de
inteligencia artificial (I1A) en
nuestras actividades. Este
avance no sélo optimiza la
accesibilidad de nuestras
plataformas, sino que
asegura que las personas
afectadas por la psoriasis
reciban informacioén rigurosa,
contrastada y de alta
calidad. Nuestro compromiso
con la innovacién nos
permite consolidarnos como
un referente en la difusion de
contenido fiable y respaldado
por expertos.

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

De la mano de
la IA con

informacion veraz,

rigurosa y

de calidad

Todo ello, diversificando los formatos para llegar a todos los
pUblicos porque entendemos que cada persona tiene sus
preferencias para consumir informacion.

Nuestra apuesta por la IA no sélo facilita el acceso a la
informacién, sino que también garantiza el rigor médico y
cientifico de todo lo que publicamos.

Al limitar la 1A a nuestros contenidos internos, evitamos la difusion
de informacién errénea o no contrastada, algo fundamental para
proteger y empoderar a nuestra comunidad.

............................................................
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< VISITA LA WEB > v

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

Descubre la nueva
web de Accion Psoriasis:

INFORMACION Y APOYO A UN CLIC

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

WWW.accionpsoriasis.org

QEXO@@ld


https://www.accionpsoriasis.org
https://www.accionpsoriasis.org

6':'6'-0""’ PSORIASIS

Mas de

2 . 000 RECURSOS

para que encuentres
justo lo que necesitas.
Explora secciones sobre
gestion emocional,
alimentacion,
tratamiento y mas.

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

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

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

la diferencia en tu vida con psoriasis.
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3. Actividad en la web
y en la red

m Memoria
de actividades



3. ACTIVIDAD EN LA WEB Y REDES

@% WEB __ -

« 234.000 visitas a la web
«445.000 paginas vistas

o 77% Visitas en el mévil

VISITA LA WEB

£Psoriasis?

Toda la informacidn y
ayuda que necesitas esta

-

) INSTAGRAM

¢ 521.100 cuentas alcanzadas

Segundores * 197.000 visitas al perfil
¢ 12.300 interacciones a
10,000 contenidos (me gusta,
' 9.710 comentar, guardar...)
8.000 i .
PUBLICACION MAS VIRAL:
6.000 * 14.541 visualizaciones
¢ 780 reacciones
4.000
2:000 VER POST
0

2023 2024

N

MY TIK TOK

TikTok

Seguidores *24videos )
® 79.000 visualizaciones de video
® 592 me gusta

1800 : 1.754
1400 VIDEO VIRAL
¢ 36.000 visualizaciones

1000 ¢ 133 likes
600
200 VER VIDEO

0

2023 2024

o



https://www.accionpsoriasis.org
https://www.accionpsoriasis.org
https://www.instagram.com/p/C5luOGGrBoK/
https://www.instagram.com/p/C5luOGGrBoK/
https://www.instagram.com/p/C5luOGGrBoK/
https://www.instagram.com/p/C5luOGGrBoK/

X (twitter)
Seguidores

«10.022 seguidores

« 164.200 impresione
o 688 retuits

«2.100 me gusta

FACEBOOK

MEJOR TUIT:

¢ 195 interacciones

e 74 retuits

¢ 113 likes

¢ 10.900 impresiones

VER TUIT

® 23.919 seguidores

« Publica
.+ PAccién Psoriasis @ [ sepueis ]
L @accionpsoriasis

Hoy es el #DiaMundialPsoriasis2024 -
La psoriasis es una enfermedad
inflamatoria crénica que se presenta en
brotes y afecta la piel, las ufias y las
articulaciones.

La pzoriasis NO s contagiosa... Pero la
informacién, Sl. Ahivan 10 cosas que
debes saber sobre la Psoriasis (y la
Artritis Psoriasica) i

Traduelx la publicacia

« Whatsipn

Seguidores * 328.000 cuentas alcanzadas HeeRosem &
e + de 11.400 reacciones a confenidos € Publicackide AccionPsorissis  Q
23.919 * +de 4.700 clics a enlaces O pcin o
23.625 * + de 369.900 impresiones -
o e 2 @5 primavera y Gonzalo, cansado de

recibir miradas y comentarios sobre sus placas de
20000 #psoriasis, decidid encargar una camiseta “La

MEJOR POST vardad, es una lata estar explicando lo gue tengo an

la plel una y otra vez, El duefic de |a tienda de

15000 * 17.800 personas alcanzadas SRR ok ik Ao R L e
¢ 1.000 reacciones R
10000 % Gracias Gonzalo por tu ingeniosa y divertida

idea ante el agobio de las preguntas de |a gente y
por no esconder tu pléf cuando muchas veces
resulta tentador hacerlo, ;Qué cuesta NO opinar
5000 sobre el aspecto de la gente? (Ex #psoriasis, no

VER POST urEng-nles mas!

2023 2024

YOUTUBE
Seguidores

10.000 e 1.345 suscriptores nuevos :
- Accion Psoriasis
[ ] 1
8,000 33 wdeos' nuevos B s
6.565 ® 212.429 visualizaciones
6.000 i
5224 accionpsoriasis.orgi 3 enllagos més

4.000 VER NUESTRO Ll
CANAL YOUTUBE Inici  Videos Curts EnDirecte Péd

2.000 Peratu
[: I

2023 2024



https://x.com/accionpsoriasis/status/1851172481140244506
https://x.com/accionpsoriasis/status/1851172481140244506
https://www.facebook.com/AccionPsoriasis/posts/pfbid023ckEDAqAqebsBxEDwm9vyK3
qPxSSMUnMruEMQoBfV4SJrK7rFZX55sccCarcpSZil
https://www.facebook.com/AccionPsoriasis/posts/pfbid023ckEDAqAqebsBxEDwm9vyK3
qPxSSMUnMruEMQoBfV4SJrK7rFZX55sccCarcpSZil
https://www.facebook.com/AccionPsoriasis/posts/pfbid023ckEDAqAqebsBxEDwm9vyK3
qPxSSMUnMruEMQoBfV4SJrK7rFZX55sccCarcpSZil
https://www.youtube.com/user/accionpsoriasis
https://www.youtube.com/user/accionpsoriasis

WEB

INSTAGRAM

Durante 2024, Accion Psoriasis
contabiliz6 un total de 234.000
visitas a sus webs (116.000 en la web
de la asociacién accionpsoriasis.org),
manteniendo las estadisticas del afio
2023.

En cuanto a las pdginas vistas, estas
superaron las 445.000 en 2024 y,
ademads, el 77% de visitas proceden
del mavil.

Durante 2024, Accion Psoriasis
contabilizé 9.710 seguidores en
Instagram, frente a los poco mads de
7.200 seguidores de 2023, lo que

se traduce en un incremento anual
del 34%. En esta red social, ademas,
se produjeron en 2024 mas de
771.000 impresiones y mas de 12.000
interacciones a contenidos.

La publicacion mas viral tuvo un
alcance de 14.541 visualizaciones y
780 reacciones durante el pasado
ejercicio. En Instagram se llevaron

a cabo numerosas acciones,
destacando, por ejemplo, los directos
para Una cita para declararte por tu
piel, o los video-reels y entrevistas

en el Mes de la Psoriasis y en el Dia
Mundial de la Psoriasis.

En X, anteriormente Twitter, en
2024 se alcanzaron mds de 10.000
seguidores, en linea con los datos
correspondientes a 2023. En X se
compartieron las noticias y acciones
que la asociacién fue llevando a
cabo durante el aio, al tiempo

que se difundieron mensajes de
campaias y encuentros relevantes
para los pacientes con enfermedad
psoridsica.

TIK TOK

d

TikTok

FACEBOOK

YOUTUBE

3. ACTIVIDAD EN LA WEB Y REDES

En 2024, la cuenta de Tik Tok de
Accion Psoriasis alcanzé 1.754
seguidores, frente a los 1.633
seguidores de 2023 y los 70
seguidores de 2022. En el Gltimo afio,
se subieron 24 videos. En cuanto

a las visualizaciones de video se
registraron 79.000 en el Gltimo afo,
frente a las 52.586 de doce meses
atras.

En Tik Tok, el pUblico mayoritario es
gente con edades comprendidas
entre los 45 y 54 aios, el 31,6%, y
muijeres, ya que abarcan el 88%
del target. El video mds destacado
fue uno en el que se destapaban
verdades y mitos sobre la
enfermedad psoridsica.

En Facebook, en 2024 se
contabilizaron 23.919 seguidores,
frente a los 23.625 seguidores de
2023, lo que supone un aumento
interanual del 1,3%. También se
produjeron mas de 11.400 reacciones
a contenidos. El mejor post tuvo

un alcance de 17.800 personas. En
Facebook, existen distintos grupos
gue van dinamizandose como el de
artritis psoridsica, psoriasis pustulosa
palmo-plantar (PPP) o grupos de
apoyo, etcétera.

En Youtube, el nOmero de
suscriptores al canal de Accion
Psoriasis se incrementé un 25,7%
interanual, desde los 5.224
seguidores de 2023 a los 6.565
seguidores de 2024, es decir, 1.341
usuarios mas. En el Gltimo afio, se
subieron 33 videos nuevos videos,
destacando la puesta en marcha de
los videos bajo el formato Punto de
Encuentro o los videos en catalan.



3. ACTIVIDAD EN LA WEB Y REDES

Principales indicadores en redes (KPI)
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]32] | Interacciones . 4374

mensaijes sobre diarias3 Impresiones

Usuarios/dia’ psoriasis? diarias?
) ! INTERACCIONES
CAPTACION DIARIA CREACION DIARIAS DE LOS IMPACTOS DIARIOS

DE CONTENIDO USUARIOS

1) Suma del total de usuarios obtenidos en cada red social / 365 dias. 2) Suma de los mensajes emitidos (video, post, tuit...) en redes sociales en 2024.
3) Suma de todas las interacciones registradas en Facebook, Instagram, Twitter, Tiktok que incluyen clics, comentarios, megusta, compartir, retuit... /
365 dias. 4) Suma de las impresiones registradas en redes sociales/365.

2024 videos cortos y mensaijes virales

Instagram (+34%) y Youtube (+26%) siguen siendo las redes en las que mds crecimos, redes con numerosas interacciones en
las que el formato de video y de carrusel de imdgenes sigue con éxito. El formato de video corto mdas conocido como “reels”
sigue en auge, como el que hicimos sobre “Mitos y verdades sobre la psoriasis”, con Mireia y su hija Ivet, que se viralizé en
Tiktok con mas de 35k visualizaciones y cientos de Me gusta. El reto actual es crecer en Tiktok a base de una estrategia de
contenidos estable de videos cortos. En X, a pesar de haber estancado el crecimiento por causas externas (las elecciones de
Estados Unidos y la fuga de usuarios por los posicionamientos de Elon Musk), nos hemos adaptado a nuevos formatos que
se viralizan facilmente como son los

“hilos”, en los que a partir de diferentes mensajes encadenados se profundiza sobre un tema. El del dia mundial de la
psoriasis se tituld “Diez cosas que tienes que saber sobre la psoriasis”, y llegd a mas de 10k personas de forma orgdnica.
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Asociacion de pacientes
de psoriasis, artritis psoridsica
y familiares

Actividad en la web
y en la red 2024



¢Quién nos ayuda a hacerlo posible?
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*v 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 colaboracion,
patrocinio y mecenazgo que promueven la divulgacion de la enfermedad, la investigacion y la formacién a través de
diferentes proyectos y campaias. Todo para seguir mejorando la calidad de vida de los pacientes con psoriasis y artritis
psoridsica.

Colaboradores de Accion Psoriasis

Patrocinadores de Accion Psoriasis

\\\

™~ Boehringer
I”ll Ingelheim

{h Bristol Myers Squibb

DERCOS Johnson&dJohnson U, NOVARTIS [‘+a

obbvie (7)almirall
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Asociacion de pacientes

de psoriasis, artritis psoridsica
y familiares

www.daccionpsoriasis.org



