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ACCION PSORIASIS CREA EXPECTACION EN SANTIAGO DE COMPOSTELA CON UNA CAMPANA DE
CONCIENCIACION SOBRE LA PSORIASIS — 8 / 11 Junio 2011

Accidn Psoriasis, dentro de su compromiso por mejorar la calidad de vida de las personas con
psoriasis, ha llevado a cabo una original campafia de concienciacidon en Santiago de Compostela
con motivo de la celebracion del 392 Congreso Nacional de la AEDV (Academia Espafiola de
Dermatologia y Venereologia).

En ediciones anteriores del Congreso, Accidn Psoriasis acostumbraba a organizar el Foro De
Pacientes de Psoriasis, una jornada informativa sobre la enfermedad que permitia a los pacientes y
a sus allegados compartir una sesion con un dermatdlogo y charlar con él/ella sobre aquello que
les preocupaba de la enfermedad.

En este 2011, la asociacién decidid proponerse el reto de salir a la calle para tratar de llegar a la
poblacién a través de una iniciativa con un tono muy emocional para poder transmitir a los que no
conocen la psoriasis el impacto de la enfermedad en los pacientes mas alla de las lesiones en la
piel.

Para conseguir este efecto, el 8 de junio los viandantes encontraron en el Paseo Central de la
Alameda, una de las zonas de paseo mas concurridas de Santiago de Compostela, un montaje
compuesto de 4 urnas de metacrilato y un gran cronédmetro que indicaba una cuenta atrds. Esa
cuenta atras finalizaba el viernes, 10 de junio, a las 11:30.

Dentro de cada urna habia una figura tapada por una sabana que no dejaba ver lo que habia
debajo de ella. En el exterior de cada urna, una palabra sugeria lo que podia haber en el interior.

Las palabras, en concreto, eran: aislamiento, verglienza, inseguridad y rechazo.

Durante los dos dias que transcurrieron desde que se instalé este montaje hasta que se descubrio
su contenido, miles de compostelanos caminaban por La Alameda preguntandose qué seria lo que
producia aquellos negativos sentimientos. Algunos se decantaban por la violencia de género, otros
creian que era algo relacionado con la crisis econdmica, y la mayor parte de la gente admitia que
no tenia ni la menor idea de qué podria tratarse.

El 10 de junio, a las 11:30, finalizé la cuenta atras. En ese momento, la asociacién llevé a cabo un
acto para que tanto los medios de comunicaciéon como los ciudadanos comprobasen el contenido
de las urnas, que no era otro que maniquies maquillados con lesiones de psoriasis en diferentes
partes del cuerpo. Cada maniqui representaba una historia real de cuatro colaboradores de Accién
Psoriasis que, ademas, también participaron en el documental En Primer Plano.
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El acto estuvo liderado tanto por nuestra presidenta Juana Maria del Molino como por Javier
Sierra, colaborador de la asociacion desde Granada y que explicé a los asistentes lo dificil que
resulta, especialmente en algunas etapas de la vida, abrirse a los demds y explicar qué suponen las
lesiones.

La asociacidn estuvo respaldada por el Presidente de la Academia Espafiola de Dermatologia y
Venereologia, el Dr. José Carlos Moreno, asi como por la Coordinadora del 392 Congreso Nacional
de la AEDV, la Dra. Maria Dolores Sanchez-Aguilar. Igualmente, la Concejalia de Bienestar Social e
Igualdad del Concello de Santiago de Compostela también quiso dar su apoyo a la asociacién a
través de la presencia y participacion en el acto de la concejala Mar Martin Garcia. Todo ello con la
colaboracién de Abbott.

Una vez se descubrio el contenido de las “misteriosas” urnas, se instald junto a ellas una carpa con
una pantalla donde las personas que paseaban por alli podian detenerse a ver nuestro documental
En Primer Plano, asi como las primera imagenes de los nuevos videos en los que se estd trabajando
desde Accidn Psoriasis para ampliar algunas de las historias de los protagonistas del documental.

Si quieres encontrar mas informacidn sobre esta iniciativa, puedes visitar www.accionpsoriasis.org


http://www.accionpsoriasis.org/

cC Abbott

) A Promise for Life

ACCIGN PSORIASIS

IMAGENES DE LA INICIATIVA

8 de junio — los maniquis generan misterio. ¢ Qué esconderan las urnas?

8 de junio — Crondmetro que marcaba la cuenta atras
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10 de junio — la expectaciéon aumenta conforme se acerca
el momento de descubrir el contenido de las urnas

10 de junio — Javier Sierra, colaborador de Accidon Psoriasis, explica a los medios
y ciudadanos la repercusion de la enfermedad inmediatamente después de destapar los maniquis
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10 de junio — los representantes de Accidn Psoriasis, de la AEDV (Academia Espafiola de
Dermatologia y Venereologia) y de Abbott alrededor de una de las figuras acompafados de la
Concejala de Bienestar Social e Igualdad del Concello de Santiago de Compostela Mar Martin

Javier Sierra. 32 anos
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Garcia.

Sele diagnostico alos 16 afios, pero él es conscliente.
de haberla tenido desde siempre. Todo empez6
con una pequena placa detras de la oreja. Ha
llegado a tener casi todo el cuerpo afectado.
Asociarse y conocer a otros enfermos como él le
ha ayudado mucho a superar la enfermedad.
Tanto, que ha experimentado una transformacion
psicoldgica y fisica muy importante. Ahora reconoce

ser “otro Javi”. Cree muy importante que los
enfermos se asocien. “Es muy importante que la
gente conozca qué es la psoriasis, para que todo
cambie... y que nadie se vuelva nunca mas a
miramos cuando pasamos a su lado”

Maniqui que representa la historia personal de Javier Sierra, colaborador granadino de Accién

Psoriasis
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Merceé Vilanova. 36 anos
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La psoriasis irumpié en su vida en plena
adolescencia, lo que le produjo un gran
desequilibrio emocional. Llegé a estar afectada
hasta en un 70% del cuerpo. “La psoriasis me
ha afectado mucho a la autoestima, incluso ahora
que estoy limpia me siento siempre menos que
los demés”. Ahora vive con gran esperanza su
futuro aunque siente temor de poder volver a
tener una recaida o un nuevo brote.

Maniqui que representa la historia personal de Merce Vilanova, colaboradora barcelonesa de

Celia Marin. 34 anos
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Accidn Psoriasis

Fue diagnosticada a los 20 afos. Al aflorarle en
plena juventud lo que més le preocupd fue la
imagen exterior que daba ante los demas. Al
tiempo, también le apareci6 artritis psoriasica
“fue uno de los peores momentos que recuerda

desde que tiene la enfermedad”. Ahora ha
aprendido a convivir con la psoriasis, tiene un
bebé y esta a punto de tener el segundo. “A
pesar de que tiene un peso importante en mi
vida... trato de restarle importancia a la psoriasis,
eso me ayuda a sobrellevarla un poco mejor”

Maniqui que representa la historia personal de Celia Marin, colaboradora murciana de Accién

Psoriasis
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Juan Pedro de la Morena.
53 anos

| Hace 15 afios que convive con la psoriasis. Una
vez que inumpid en su vida la enfermedad, cambia
radicalmente: “el humor se me va, me vuelvo més
introvertido e incluso més initable”. También tuvo
hace poco un gran rebrote que le hizo tomar
conciencia de la virulencia con la que ésta puede
aparecer. A pesar de las dificultades, ha sabido
sobreponerse con valentia a la enfermedad. En la
actualidad interviene de manera activa en la difusién
de la enfermedad colaborando con Accién Psoriasis.
“La informacién es fundamental para que esta
enfermedad se conozca... que no piensen que es
contagiosa... y si algo tengo que contagiarle a
alguien que sean mis conocimientos o mi optimismo,
o mi manera de pensar”.

3 -

Maniqui que representa la historia personal de Juan Pedro de la Morena, colaborador madrilefio
de Accidn Psoriasis

Para ver mas fotografias del acto, haga clic AQUI.


https://picasaweb.google.com/accionpsoriasis/ActoDeAccionPsoriasisEnSantiagoDeCompostela#
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ALGUNAS REPERCUSIONES EN MEDIOS

Europa Press

ap europapress

(Galicia - 39,000 personas padecen psoriasis en Galicia, una dolencia autsinmune erénica que
causa lesiones en la piel

624 words

10 June 2011

16:01

Eun:-ﬁa Press - Senvicio de Noticias Salud
EPSNS

Europa Press - All

C.TGEF’S

Spanish

& Europa Press. Esta expresamente prohibida la redistribucion y la redifusion de tode o parte de los
servicios de Europa Press sin su previo y express consentimiento.

La Alameda compostelana acoge una camparna para concienciar sebre el impacto fisico, social y
emocional de esta patologia

SANTIAGO DE COMPOSTELA, 10 (EURDPA PRESS)

Unas 39.000 personas padecen psoriasis en la Comunidad gallega, una dolencia gutoinmune cronica
que causa lesiones en la piel y gue afecta a un 1.4 por dento de [a poblacion esparniola -850.000
pErsonas—.

Asi o ha evﬂ)lig.adn 3 presidenta del Congreso Nadonal de Dermatologia que se celebra en Santiago,
la doctora Mania Dolores Sanches Aguilar, quien ha participado en la campana de concienciacion sobre
el impacio fisico, social ¥ emocional gue esta patclogia que se celebra en la Alameda compostelana.

Con este objetivo, |a asociacdn Accion Psoriasis ha descubierto este viemes cuaire maniquies que
muestran Las lesiones fisicas mas comunes y el impacto emocional de los paciemtes con psoriasis. que
permanecian ocultos varios dias en umas de metacrilato en el paseo central de |3 Alameda de |a captal
gallega y que comespenden 3 cuatro personas afectadas con |3 delenca.

En este escenany, ka doctora Sanchez Aguilar ha detallade que |3 psoriasis es una afteracion del
sistema inmunolégico que —enfermedad autcinmune— que se manifiesta en 13 piel. Asi, se rata de una
dolencia crénica no contagiosa para la cual, por el moments, no existe curacion definitiva.

Precisamente, sunque a dia de hoy se desconecen las causas de |a psoriasis, segin ha sefalado la
presidenta de la aseciacidn Accitn Psoriasis, Juana Maria del Molino, hay determinados factores
extemos que pueden propiciar un brote de esta deolencia, como son el estres emacional, lesiones en a
piel o algunos tipos de reaccicnes a ciertos medicamentos.

Asimisma, e existir un componente genstice que puede isponer su aparnicion ya gue, come ha
apuntado & presidente de la Academia Espanola de Dermatologia. José Carlos Moreno, estudios
muestran que cwando uno de los progenitores esta afectado por |la psoniais, hay un 10 por ciento de
posibilidades de gue sus hijes desamollen |a enfermedad. Ademas, si ambos progenitores estan
afectades, la probabilidad para el hijo aumenta hasta el 50 por dento.

Ademas, el doctor Moreno ha explicado que esla£a1nlng|'a puede conllevar una serie de enfermedades
asociadas, como antritis iasica, enfermedad de Crohn, obesidad, enfermedades cardiovasculares,
sindrome metabolico o diabetes. COMO CONTROLARLA

Acridn Psoriasis ha sefialado que esta enfermedad exiﬂ parciente un “gran esfuerze” para teneria
“bajo control”. En concreto, el primer paso es "acudr al atdlogo”, que “ayudara a comprender en
que consiste’, pues suele impactar en |3 calidad de vida de los padentes.

HAsi, puede acamear, ha anadido |3 entidad, “dificultades en s actividad sexual”, "limitacicnes debido a
sentimientos de verglenza o timidez” & inchso “impactar negativamente en |a vida laborar de los
afectades”, “dificultande” su accese a3 un puesto de trabajo.

En funcidn de la imensidad con la que se manifieste, el médico dard las directrices que se deben sequir

para controlaria, si bien, ha asegurado, que “es importante” comprender y asimilar que “hay que
convivir con ella toda la vida™.

Con todo, existen varias terapiss dependiendo de |las necesidades. el tipo de psoriasis y €l grado de
al:\eptal:icfn, oMo cremas de wso uiopico, tratamientos o fototerapia. IhﬂPﬁC'I%ESDLARy g

Precisamente, sobre el impacie del los rayos solares en las lesicnes de psoriasis, el docior José
Carles Moreno ha puntualizado que tomar el sol beneficia a los pacientes afectados con esta dolencia.

Un date que, aungue no esta demostrado, puede estar relacionado con el ndmero de afectados en las
distintas comunidades, pues, como ha ejemplificado, en Andalucia esta dolencia afecta a un ™12 por
cento de |3 poblacion”, una cifra que en Galicia aumenta “hasta l 2,1 por ciente”, ha indicado Moreno.
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Galicia Hoxe

0 impacto fisico e emocional da psoriase, na Alameda

‘Uns 39.000 galegos padecen pso-
riase, a doenza autoinmune cronica
«que causa lesions na pel e que afec-
taa un 1,4% da poboacién espafiola
~650.000 persoas-. Asi o explicou
a presidenta do Congreso Nacional
«de Dermaroloxia que se celebra en
Santiago, a doutora Maria Dolores
Sénchez Aguilar, que participou na

mia Espafiola de Dermatoloxia, José
Carlos Moreno, existen estudos que
amosan que cando un dos proxeni-
toresestd afectado pola psoriase, hai
un 10 por cento de posibilidades de
que os seus fillos desenvolvan a en-
fermidade. Ademais, se ambos os
proxenitores estan afectados, a pro-
babilidade para o fillo aumenta ata

campafia de concienciacién sobre 050 por cento.
0 impacto fisico, social € emocional Poroutra parte, o doutor Moreno
«desta patoloxia, que se celebra na explicou que esta patoloxia pode le-

var unhaserie de enfermidades aso-
ciadas, como artrite psoridsica, en-
fermidade de Crohn, obesidade, en-

fermidades cardiovasculares, sindro-
me metabdlica ou diabete. Accién
Psoriasis sinalou que esta enfermi-
dade lle esixe 6 paciente un “grande
esforzo" para tela “baixo control”. En
congreto, o primeiro paso ¢ “acudir
6 dermatdlogo, que axudard a com-
prender en que consiste”, poisadoita
impactar na calidade de vida dos pa-

Alameda composteld.

Con este obxectivo, a asociacion
Accién Psoriasis descubriu onte ca
ro manequis que amosan as lesions
fisicas mdis comuns e o impacto
emocional dos pacientes con pso-
riase, € que permaneceron ocultos
varios dias en urnas de metacrilato,
no paseo central da Alameda da ca-
pital galega, levantando a expecta-
«ion entre os viandantes.

Neste escenario, a doutora San-

Onte descubrironse as cmxas que Icvaban dlas Dcultas ante a expectacion dos paseantes da Akamwa

«chez Aguilar detallou quea psoriase ) SOL E BENEFICIOSO: va.Preci indaqueadiade % ocional, lesibns napelou  cientes. Asi, pode carrexar, engadiu

€ unha alteracion do sistema inmu- EN AN DALUCIA A huxesedsmnecenascausasdzpso alguns tipos de reacciéns a certos  a entidade, “dificultades na activi-

noldxico —enfermidade autoinmu- 2 riase, seg dade sexual”, “limitaciéns debido a

ne-que se manifesta na pel. DOENZA AFECTA O da asociacion Accién Psm iasis, Jua- Asf mesmo, parece existirunha  sentimentos de vergofiaou rimidez"
Trétase dunha doenza crénica 1.2% E EN GALICIA 0 na Maria del Molino, determinados q depre-  eata“impactar

non contaxiosa paraa cal, polomo- ' factores externos poden propiciar dxsponera stia aparicién xa que, co-  da laboral dos afectados”, “difi cul

‘mento, non existe curacién definiti- 2,1%, DI MORENO un brote desta de , COMO 501 & p daAcade- tando”oac 6 traballo.eer.

La Voz de Galicia

Accién Psoriasis cred expectacion
enla Mameda con su campafia

Descubrié cuatro maniquies simbolo de la enfennedad que:

en Gm‘:c:a padecen 39.000 personas y 1.400 en Santaago

M.B.5uTvGo AV0r
Las cuatro misteriosas urnas
instaladag en las iltimas horas
en fa Alameda, y que a tantas
especulaciones habian dado Ju-
gar sobre lo que escondian y
cual era su objetive, fueron-des-
cubiertas ayer, desvelindose la
interrogante sobre su conteni-
do. De ello s¢ encargé Aceién
Psoriasis, la asociacién de pa-
cientes de psoriasis y familia-
res, quedando al descubierto
CruEre maniquies que represen-
tan a cuatro paclentes de la en-

fermedad, mostrando las Iesio-
nes fisicas mas comunes v ¢l
impacto emocional.

Laaccion se enmarcaba cn la
celebracion del Congreso Na-
cional de Dermatologia de la
Asociacion Espafiola de Derma-
tologia y Venerologia (AEDV),
que se celebra en la capital ga-
llega desde el pasado miéreoles
y en la campafia de conclencias
citn En Drimer Ptmw de Accion
Psoriasis.

Tras el descubrimiento de los
maniquies ia doctora Maria Do-

lores Sdnchez Aguilar se refiria
a la psoriasis como una altera-
ciom del sistema inmunolédgico
que se manifiesta en la piel. Se
trata de una dolencia crénica ne
contagiosa para la cual, de mo-
mento, no existe curacin, Es-
ta patologia afecta a 1,4 % de es-
pafioles: unas 650000 personas
entoda Espafia; 39.200 gallegos
¥ 1400 compostelanos La pre-
sidenta de Acchd Proriasis, Jua-
i Marfa del Molino, sefialé que
la enfermedad «no s contagio-
sa y no debe generdr rechazan,

El'ex paciente Javier Se'rr‘ﬁ

> una de los maniquies. s. ALONSD
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Television Espaiiola (Galicia)

Radio Voz Galicia
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Entrevista Dr. Miquel Ribera, asesor médico de Accidn Psoriasis, (19-6-2011)

Entrevista Sra. Juana Maria del Molino, presidenta de Accién Psoriasis, (19-6-2011)


http://snd.sc/lx25oy
http://www.youtube.com/watch?v=dmOS4vMu71M
http://snd.sc/jjWhB8
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MATERIALES QUE SE DISTRIBUYERON EN EL PUNTO INFORMATIVO QUE SE INSTALO EN EL
MOMENTO DEL DESTAPE DE LOS MANIQUIS

Accidn Psoriasis

éTienes
PSORIASIS?

Podemos ayudarte

ACCION PSORIASIS

Borriana, 44 | 08030 Barcelona
Tel. 93 280 46 22 | Fax 93 280 42 80
org | v org




cC Abbott

) A Promise for Life

ACCIGN PSORIASIS

En Primer Plano
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EN PRIMER PLAND

ACCIGN PSORIASIS
www.accionpsoriasis.org

Una iniciativa de: Con el aval de: Con la colaboracion de:

a Abbott
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ungder the under the
Spo;light ﬂ www.enprimerplano.org www.enprimerplano.org Sp@!lght ﬂ

EN PRIMER PLANO EN PRIMER PLANO

Unas 650.000 personas en Espaiia sufren psoriasis (mas de 125 millones En Primer Plano es una serie de testimonios tnicos en los que los

en todo el mundo), de los que al menos un tercio padece la forma méas pacientes cuentan en primera persona como conviven diariamente con

Es 6nica del sistoma que prodt esta patologia. A través de esta iniciativa, la asociacién de afectados

lesiones en la piel y que puede causar dramaticos efectos en la vida de de psoriasis y familiares Accién Psoriasis quiere dar a conocer la

las personas, condicionandoles en muchas facetas de la vida. vl:srdathﬁnatuilmya(impacmqmlapmriasisﬁnmmhvidatb
personas.

El documental refleja la vida de siete pacientes de distintos lugares de
Espafia contada por ellos mismos.

Conoce la vida de estas personas que sufren psoriasis, escucha sus
historias y vive con ellos sus experiencias.

DESCUBRE EL VERDADERO IMPACTO DE LA PSORIASIS...

www.enprimerplano.org
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Nuevas secciones de la web En Primer Plano
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DESCUBRE EL VERDADERG
PACTO DE LA PSORIASIS

\WWW ENPR RPLANO.OR

ORGANIZAN

mj under the

En PRIMER PLAND

spetlight ACCION PSORIASIS

‘Wwwaccionpsoriasis. o
under the
wameamm  SPUEight

Desde ACCION PSORIASIS seguimos trabajando
para dar continuidad a s campaia EN PRIMER PLANO.

Por ello, vamos a incorporar dos nuevas secciones,
“RELATOS’ y ‘VIDEO! ‘web: Www.enprimerplano.org.
con el objetivo de con EN UNA PAGINA MAS
INTERACTIVA, mas tuya.

apartados podras comparti a traves de relatos y videos

ué ha significado la psoriasis para i, los momentos mas dificiles
conviviendo con a enfermedad, su evolucion y lo que consideres mas relevante para que
1a sociedad entienda EL VERDADERO IMPACTO DE LA PSORIASIS.

TE ANIMAMOS A PARTICIPAR con tu propia historia y experiencia, a defar una
huella de ti mismo. SERVIRA DE EJEMPLO para otros pacientes, para que no oculten su

‘enfermedad y NO SE SIENTAN SOLOS Y LUCHEN POR MEJORAR SU CALIDAD DE VIDA,

Los videos NO DEBERIAN SER DE MAS DE 2 MINUTOS DE DURACION y de una
capacidad de 50 MBS COMO MAXIMO. puedes subirios personalmente. al igual que
os relatos, en Ia seccion de Ia pagina web designada para ello.

www.enprimerplano.org

UENTA
TU EXPERIENCIA

DE TI MISMO

under the
spitlight

EN PRIMIR PLAND ACCION PSORIASIS

S N

Cuenta en un RELATO o en un VIDEO
tu experiencia conviviendo con la
Psoriasis y la Artritis Psoriasica.

Adjuntar tanto el relato como el video es muy simple, visita
la pagina web www.enprimerplano.org, haz click en “Relatos”
0 “Videos” y sigue las instrucciones

Sube un VIDEO Sube un RELATO

« Haz click en la seccin “Videos™ 1. Haz clck en la seccitn “Relats™

. Sube t video seleccionando 2. Escribe w bistoria y experienia
“Buscar fichero” en el recuadro apt para ello.

. Incluye una breve descripcién
de este video.

- Rellena los recuadros disponibles.
. Selecciona: “Enviar Video™

3. Rellena los recuadros disponibles.
4. selecciona: “Enviar Relato”

;¥ YA ESTA SUBIDO!
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Manual para el paciente — Psoriasis: conozca su enfermedad

MANUAL PARA EL PACIENTE

PSORIASIS

Conozca
su enfermedad

ACCION PSORIASIS
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